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PREFACIO

CEADE, como Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Pacientes de Espondiloartritis, representamos a
22 asociaciones y a mas de 4.000 socios repartidos por toda Espana, con el objetivo de mejorar la calidad
de vida de los pacientes ayudandoles a aceptar su patologia, formarse y acceder a los tratamientos sanita-
rios y rehabilitadores mas efectivos.

Este Atlas de la Espondiloartritis Axial en Espafa 2017 nace de CEADE y prueba de ello es que una
persona que también padece la enfermedad fuese quien, durante las Jornadas de la asociacion EAS
celebradas en Sevilla en noviembre de 2014, me propusiese desarrollar desde la Universidad de Sevilla
este importante proyecto. Desde entonces, el desarrollo de este proyecto se convirtié en una de mis prin-
cipales prioridades como presidente, logrando durante este camino el apoyo de entidades como la propia
Universidad de Sevilla, el Instituto Max Weber, la SER o Novartis haciendo posible su realizacion.

El Atlas 2017 es el proyecto mas ambicioso e importante que ha promovido CEADE y supone un salto
de calidad, convirtiéndose en la piedra angular sobre la que pivotar las demandas de CEADE y de sus
asociaciones locales ante las autoridades sanitarias autonémicas y del Estado espafiol. Con ello queremos
que la voz del paciente sea escuchada y que la evidencia cientifica nos sirva para establecer prioridades.
Desde CEADE se pretende mejorar la coordinacion del movimiento asociativo a nivel nacional e interna-
cional y con este tipo de documentos pretendemos alcanzar este objetivo, para visibilizar el impacto de
nuestra enfermedad, las limitaciones que produce en nuestra salud fisica y psicoldgica, en el desempefio
de nuestra actividad laboral y en nuestro entorno familiar para promover un diagndstico precoz, una
atencion de calidad, el acceso a los tratamientos mas efectivos y, en definitiva, la mejora de nuestra
calidad de vida.

Pedro Plazuelo
Presidente de CEADE
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PROLOGO

Como sociedad médica, la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER) tiene la mision de facilitar a sus
miembros los instrumentos necesarios para mejorar la calidad de vida de los pacientes reumaticos, preten-
diendo ser garante de la maxima calidad asistencial en el ambito del aparato locomotor y de las enferme-
dades autoinmunes sistémicas. Para ello, no s6lo quiere fijar estdndares de referencia para la mejora de la
calidad en la practica asistencial en Reumatologia, sino que vela por su difusion, seguimiento, actualizacion
y revision permanente.

Desde la SER vy, en concreto, desde el Grupo para el estudio de la Espondiloartritis de la Sociedad
Espanola de Reumatologia (GRESSER) no somos ajenos en absoluto a la realidad actual de las personas
que padecen enfermedades musculoesqueléticas y autoinmunes sistémicas; y en relacién con la
espondiloartritis axial (EspA-ax) entendemos perfectamente las necesidades de las personas afectadas
desde un punto de vista asistencial y social.

El proyecto Atlas de la Espondiloartritis Axial en Espana, es un buen ejemplo de compromiso que tiene
nuestra sociedad cientifica con los pacientes. En esta iniciativa GRESSER ha participado activamente,
en colaboracién con un grupo multidisciplinar de profesionales involucrados en el manejo y en la gestion
de la EspA-ax, asi como con los propios pacientes. Para el desarrollo del proyecto, el Grupo GRESSER
ha contribuido a dibujar la situacion actual del manejo de esta enfermedad y lo mas importante, ha tenido
la oportunidad de volcar los conocimientos cientificos y la experiencia del grupo para proponer diferentes
medidas de mejora del diagnéstico y del control de la patologia, en sus diferentes formas de severidad.

Desde la SER y desde GRESSER, de acuerdo con las lineas estratégicas de ambas entidades, seguiremos
impulsando iniciativas como este proyecto, asi como la implementacion de actuaciones que supongan una
mejora continuada del manejo de las espondiloartritis, en beneficio de los pacientes.

Dr. José Luis Andréu Sanchez
Presidente de la SER
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1.INTRODUCCION Y ESTADO DE LA CUESTION

1.1 Necesidad de un Atlas de Espondiloartritis Axial en Espana

Actualmente, existe abundante informacién sobre las Espondiloartritis, desde el punto de vista clinico y
sobre los tratamientos farmacoldgicos mas adecuados. Sin embargo, se detecta una escasez de informa-
cion en relacion a la legislacion y planificacion, los recursos existentes para su tratamiento, las razones del
retraso diagnéstico, las limitaciones fisicas, el estado psicolégico de los pacientes, su situacion laboral, las
pérdidas de productividad y los costes asociados al manejo de la enfermedad.

El Atlas de Espondiloartritis Axial en Espafa 2017: Radiografia de la Enfermedad es una iniciativa que
nace desde CEADE, realizado por el Grupo de Investigacion Health & Territory Research (HTR) de la
Universidad de Sevilla, el Instituto Max Weber y cuenta a su vez con la colaboracion de la Sociedad
Espafiola de Reumatologia (SER), la Liga Reumatoldgica y Novartis.

La propuesta presente tiene como objetivo desarrollar un analisis de situacién de las personas con EspA-ax
en Espana, creando para ello un documento que profundice en el conocimiento de la enfermedad y que
aporte nuevas evidencias encaminadas a la mejora de la atencién y calidad de vida de los pacientes.

Este informe se basa en la evaluacion de la situacion de las personas con EspA-ax a través de una
encuesta a pacientes, la opinién de expertos, y el analisis de diversas fuentes de informacién e indicado-
res. Todo ello permite una aproximacién global a la realidad y a los tipos de tratamiento mas adecuados,
con el fin de establecer propuestas y recomendaciones destinadas a mejorar la calidad de vida de los
pacientes con EspA-ax.

1.2 Definicion de la enfermedad

El término Espondiloartritis (EspA) describe un grupo de enfermedades inflamatorias cronicas que
comparten caracteristicas clinicas, patogénicas, genéticas, radioldgicas, epidemioldgicas y de respuesta
terapéutica, incluyendo la inflamacién de la columna vertebral y, en algunas personas, las articulaciones
de los brazos y las piernas. También puede afectar a la piel, el intestino y los ojos. El sintoma principal
en la mayoria de los pacientes es dolor en la parte baja de la espalda. Se utilizan indistintamente los
términos “espondiloartropatias” o “espondiloartritis”, para designar genéricamente a cualquiera de las
enfermedades que componen el grupo de las espondiloartritis, y que incluyen: la espondilitis anquilosan-
te (EA), la artritis reactiva (Are), las artritis relacionadas con las enfermedades inflamatorias intestinales
(Ell, la enfermedad de Crohn, la colitis ulcerosa, la artritis psoriasica (APs), las espondiloartritis
indiferenciadas (ESI) y la espondilitis anquilosante de inicio juvenil (EAJ).

La EspA-ax es una enfermedad inflamatoria cronica que afecta fundamentalmente a las articulaciones
de la columna vertebral y a las articulaciones sacroiliacas, las cuales tienden a soldarse entre si,
provocando una limitacién de la movilidad (de ahi el término anquilosante, que proviene del griego ‘ankylos’
y significa soldadura o fusion). La enfermedad se caracteriza por la aparicion de dolor inflamatorio en
raquis que provoca el despertar en la segunda mitad de la noche y que en ocasiones obliga al paciente a
levantarse. Igualmente, la EspA-ax se caracteriza por la presencia de una rigidez matutina, debido a la
propia inflamacion de la columna y que limita la movilidad durante al menos 30 minutos al despertar y que
en fases activas puede llegar a durar horas, lo cual va a condicionar una importante disminucién de la
funcion fisica (1).
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En cuanto a su manifestacion clinica, lo primero que nota la persona es un dolor lumbar que se produce
por la inflamacién de las articulaciones sacroiliacas y vertebrales. Este dolor es de tipo inflamatorio y se
manifiesta de forma insidiosa, lenta y paulatina, no pudiendo precisarse con exactitud el instante en el
que comenzo el sintoma. La mayor parte del dolor aparece cuando la persona afectada se encuentra en
reposo, mejorando con la actividad fisica. De esta forma el dolor suele ser maximo en las Ultimas horas de la
noche y en las primeras de la madrugada, cuando el paciente ya lleva un tiempo en la cama. Esto obliga
a la persona a levantarse y caminar para notar un alivio del dolor. Con el paso del tiempo el dolor y la rigi-
dez pueden progresar a la columna dorsal y al cuello. Las vértebras se van fusionando, la columna pierde
flexibilidad y se vuelve rigida, limitdndose los movimientos de la misma. La caja tordcica también puede
afectarse, produciéndose dolor en la unién de las costillas al esterndn y limitandose la expansion normal
del pecho dificultando la respiracién. La inflamacion y el dolor también pueden aparecer en las articulacio-
nes de las caderas, hombros, rodillas, tobillos o en las zonas del esqueleto donde se fijan los ligamentos
y los tendones a los huesos (dolor en el talén, en el tendon de Aquiles,...) (2).

La EspA-ax es una enfermedad sistémica, lo que significa que puede afectar a otros érganos del cuerpo.
En algunas personas puede causar fiebre, pérdida de apetito, fatiga e incluso inflamacién en érganos
como pulmones y corazoén, aunque esto ultimo ocurre muy raramente. Puede haber una disminucion de la
funcién de los pulmones al disminuir la elasticidad del térax. Es relativamente frecuente la inflamacién de
algunas de las partes del ojo (uveitis), que ocurren en una cuarta parte de las personas con EspA-ax y se
manifiesta como dolor y enrojecimiento ocular (“ojo rojo”) (3).

El Grupo para el estudio de la Espondiloartritis de la Sociedad Esparfiola de Reumatologia (GRESSER)
estima la prevalencia de dichas patologias en torno a un 1,9% de la poblacion general. De los datos
actualmente disponibles se deriva una incidencia de la enfermedad de unos 7 casos nuevos por cada
100.000 habitantes/afo. Su prevalencia varia en funcion de la etnia, localizaciéon geografica y, sobre todo,
de la frecuencia del HLA-B27 en la poblacién general. En Europa, la prevalencia de la EspA-ax se situa
entre el 0,3% al 1,3%, lo que equivaldria a la presencia de al menos medio millén de pacientes afectos de
EspA-ax en Espafia. Habitualmente aparece en varones entre los 20 y los 30 afios de edad. En mujeres es
menos frecuente y suele ser mas leve (4).

La aparicién de la enfermedad en este grupo de edad (20-30 afios), etapa de inicio de la actividad
laboral generalmente, condiciona a menudo sus perspectivas profesionales futuras. La incapacidad de estos
pacientes a continuar en sus trabajos condiciona de manera considerable su vida social, psicoafectiva,
al igual que repercute econdmicamente, no soélo para el paciente sino para la sociedad en general. Asi,
algunos trabajos han puesto de manifiesto que la tasa global de desempleo es de 25,3%, siendo atribuida
a la propia enfermedad hasta el 20,6%, estando condicionada por ser mujer, tener bajo nivel educativo,
vivir en zona rural asi como altos indices de actividad de la enfermedad (5). Es por ello que la enfermedad
presenta un enorme impacto sobre la calidad de los pacientes en su vertiente fisica, psicolégica y de
bienestar social (6).

1.3 Diagndstico

La deteccion precoz, diagnéstico y tratamiento de las enfermedades reumaticas inflamatorias crénicas,
debe ser uno de los objetivos de la medicina y de la sociedad en general, si queremos mejorar la situacion
funcional, reducir las comorbilidades y la pérdida de calidad de vida de estos pacientes.

El retraso diagnostico en el caso de la EspA-ax impide el tratamiento en las fases iniciales, siendo respon-
sable en gran parte del agravamiento de la enfermedad, el aumento del dafo estructural y de la perdida de
movilidad (7,8). Esto es asi por su inicio insidioso, por su baja prevalencia y por no ser bien reconocida por
el médico no especialista en Reumatologia. Otros de los motivos del retraso diagndéstico se deben tanto
al desconocimiento de este grupo de enfermedades por parte de la sociedad, como a las carencias en la
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formacién en su diagnéstico de algunos profesionales sanitarios. Lo cual hace que los pacientes se vean
obligados a convivir con la enfermedad varios afos hasta ser diagnosticados (9).

Recientemente se han incorporado nuevos criterios que han facilitado el diagndstico de las espondiloar-
tritis en estadios precoces de la enfermedad (10), unido a la incorporacién de nuevas técnicas como la
resonancia magnética, ha facilitado este diagndstico en las fases mas iniciales de la enfermedad, antes
de que se produzcan las alteraciones radiograficas. De esta forma, se ha introducido el concepto de
“espondiloartritis axial no radiografica”, que corresponderia a aquellos estadios iniciales de la enfer-
medad en los que todavia no se ha producido un dafo estructural suficiente para manifestarse en la
radiografia convencional.

1.4 Perspectiva del paciente

Una de las principales aportaciones del Atlas 2017 ha sido la incorporacion de la vision del paciente en
el afrontamiento de su enfermedad en relacién a todos los aspectos que engloban padecer dicha enfer-
medad: dolor cronico/inflamacion, limitaciones fisicas, sociales, de pareja, econdmicas, etc. Por lo tan-
to, a diferencia de otros informes o investigaciones realizadas sobre la EspA-ax, este informe no sélo
persigue plasmar una serie de aspectos clinicos y/o de tratamiento relacionados con la salud del paciente,
sino mas bien reflejar su experiencia de la enfermedad en aspectos tan diversos como los objetivos per-
seguidos con el tratamiento, los aspectos psicolégicos, los miedos y esperanzas e incluso los tratamientos
0 recursos usados por cada paciente mas alla de los prescritos por el propio reumatélogo.

Dicha filosofia va acorde con las recomendaciones establecidas por el grupo de trabajo internacional
ASAS-EULAR (11) en relacion a basar las decisiones de tratamiento y cuidado en una estrecha relacion
entre el reumatdlogo y el paciente. Esta ‘toma de decision compartida’ se refiere a aspectos como
la eleccion de un farmaco en particular e incluso a muchas otras fases del proceso: definir el objetivo
del tratamiento, investigar las barreras potenciales para lograr ese objetivo, elegir la mejor estrategia
para conseguir ese objetivo, considerando estrategias alternativas si no se alcanza el objetivo o si no se
tolera el tratamiento.
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2.0BJETIVOS

2.1 Objetivo general

El Atlas de Espondiloartritis Axial en Espafia 2017 tiene como objetivo general comprender mejor la
realidad de las personas afectadas desde una perspectiva integradora y basada en la evidencia cientifica,
el conocimiento de los expertos y la perspectiva del paciente.

2.2 Objetivos especificos

1. Detectar las principales barreras y dificultades para el diagnostico de la EspA-ax.

2. Evaluar la atencion sanitaria a los personas con EspA-ax.

3. Evaluar el uso de tratamientos farmacologicos y no farmacolégicos en personas con EspA-ax.
4. Analizar la situacion laboral y las pérdidas de productividad de las personas con EspA-ax.

5. Estimar los costes directos sanitarios y no sanitarios derivados de la enfermedad.

3.METODOLOGIA

3.1 Revision bibliografica

Se realizé una amplia revision bibliografica sobre aspectos relacionados con la enfermedad en las siguien-
tes areas: politica y legislacion, caracteristicas sociodemograficas, diagnéstico, tratamientos, comorbilidad,
situacion laboral, limitaciones y estado psicologico. Ademas de la revision de la literatura cientifica, fueron
consultadas bases de datos disponibles, asi como documentos de planificacion y legislacion con referencia
a las EspA, tanto a nivel nacional como autonémico.

3.2 Comité cientifico y comité asesor

Este estudio utiliza la opinion de un comité cientifico y de un comité asesor, formados por profesionales
con experiencia en la atencion de estos pacientes, asi como en la realizacion de estudios cientificos
sobre la EspA.

El comité cientifico fue el encargado de evaluar y validar las asunciones y los resultados del estudio,
asi como el abordaje sanitario actual de la EspA-ax en Espafa. En concreto, sus funciones fueron:

- Asesorar el proyecto durante su realizacion.
- Revisar y validar el cuestionario a pacientes.
- Consensuar el abordaje actual de los pacientes.

- Validar los resultados finales.
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Dicho comité cientifico estaba compuesto por los siguientes expertos:

- Eduardo Collantes Estevez. Reumatdlogo del Hospital Reina Sofia y catedratico de la Universidad
de Coérdoba / GRESSER.

- Marco Garrido Cumbrera. Profesor e investigador del Grupo de Investigacion Health & Territory
Research (HTR) de la Universidad de Sevilla.

- Jordi Gratacés Masmitja. Reumatoélogo del Hospital de Sabadell Parc Tauli / GRESSER.
- Alvaro Hidalgo Vega. Profesor e Investigador de la Universidad de Castilla-La Mancha.

- Fernando Ledn Vazquez. Médico de Atencion Primaria en C.S. Universitario San Juan de la Cruz
de Pozuelo de Alarcon.

- Victoria Navarro Compan. Reumatologa del Hospital Universitario La Paz / GRESSER.
- Pedro Plazuelo Ramos. Presidente de CEADE.
- Pedro Zarco Montejo. Reumatélogo del Hospital Fundacion Alcorcén / GRESSER.

El comité cientifico se reunié en tres ocasiones en Madrid los dias 25 de enero 2016, el 14 de julio 2016
y el 30 de noviembre 2016 para asesorar, resolver dudas y valorar los resultados obtenidos por el
equipo de trabajo.

Ademas del comité cientifico se estableci6 un comité asesor cuya funcion fue resolver dudas apoyar
en cuestiones especificas. La comunicacion se realizé principalmente mediante correo electrénico y
teleconferencias. La composicion del comité asesor fue la siguiente:

- Laura Cano Garcia. Enfermera.

- Raul Ferrando Piqueres. Farmacéutico.

- Inmaculada Mayoral Contreras. Médico de atencioén primaria.
- Elena Sonsoles Rodriguez Lopez. Fisioterapeuta.

- Carlos Jesus Delgado Dominguez. Psicdélogo.

- Susana Anguera Pleite. Psicdéloga.

3.3 Encuesta a pacientes con Espondiloartritis Axial

3.3.1 Diseno del cuestionario

La elaboracion del cuestionario de la encuesta a pacientes con EspA-ax se basd en la opinién de
expertos sobre el tratamiento y manejo de los pacientes, asi como en la revision de la literatura
cientifica. La elaboracién de dicho cuestionario fue llevada a cabo por el Grupo de Investigacion Health
& Territory Research (HTR) de la Universidad de Sevilla y el Instituto Max Weber. Tras ello el cuestionario
fue revisado por CEADE y la SER durante el periodo de enero a mayo de 2016. Los criterios que se siguieron
para elaborar el cuestionario fueron los siguientes:

- Facilidad de comprension por parte de todos los pacientes (al margen de su edad
y nivel educativo).

- Tiempo de cumplimentacion (lo mas breve posible).
- Informacion agrupada en capitulos (para facilitar el proceso de cumplimentacion).

- Combinacién de preguntas cerradas (informacion cuantitativa) y preguntas abiertas
(informacion cualitativa).
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- Perspectiva interdisciplinar (Reumatologia, Medicina General, Salud Publica, Economia
de la Salud, Psicologia, Fisioterapia, Geografia de la Salud, Estadistica y Paciente).

- Equilibrio entre la terminologia médica y el lenguaje informal.

Durante el mes de abril de 2016, se procedié a la validacion del cuestionario por pacientes. Para realizar
dicha validacién se entrevistaron personalmente a un grupo de 17 personas con EspA-ax pertenecientes
a diferentes grupos de edad y niveles educativos, 10 socios de la Asociacién de Espondilitis Anquilosante
de Sevillay 7 socios de la Asociacion de Enfermos de Espondilitis de Fuenlabrada (Madrid). Durante dichas
entrevistas se evaluo tanto el tiempo de cumplimentacién, como las dificultades que generd el proceso
y se identificaron los términos mas complejos. Posteriormente se realizé una nueva version incorporando
todos los comentarios.

Este cuestionario fue consensuado entre enero y mayo de 2016 por mas de 25 especialistas y pacientes
entre los que se incluyeron: miembros de la Universidad de Sevilla, del Instituto Max Weber, de la Coor-
dinadora Espanola de Asociaciones de Espondiloartritis, de la Sociedad Espafiola de Reumatologia,
de la Universidad de Castilla-La Mancha y del comité cientifico. Entre ellos cabe destacar a Reumatodlo-
gos, Médicos de Atencion Primaria, Farmacéuticos, Psicélogos, Fisioterapeutas, Economistas de la Salud
y Gedgrafos de la Salud.

Finalmente se obtuvo un cuestionario compuesto de un total de 116 items, ademas de 4 preguntas abiertas,
englobando las siguientes areas:

- Caracteristicas socio-demograficos: afio de nacimiento, sexo, nivel de estudios, estado civil,
nivel de ingresos, municipio de residencia y CCAA.

- Caracteristicas antropométricas: peso y estatura.
- Retraso diagndstico: fecha de los primeros sintomas y del diagndstico de EspA-ax.

- Utilizacion de recursos sanitarios: visitas ambulatorias, hospitalizaciones, urgencias, pruebas
meédicas relacionadas con la EspA-ax.

- Comorbilidad.
- Tratamiento farmacolégico para la EspA-ax: Bioldgicos, AINE y FAME.
- Datos relativos al empleo: situacién laboral, ocupacion, numero de horas laborables a la semana.

- Pérdidas de productividad laboral: problemas relacionados con el trabajo (para cumplir horario,
reduccion de jornada...), baja temporal y permanente o jubilacion anticipada debido a la EspA-ax.

- Prestaciones por incapacidad.
- Limitaciones: sociales y personales en la vida cotidiana.
- Actividad fisica.

- Habitos nocivos: tabaco o alcohol.

3.3.2 Realizacioén de la encuesta

La encuesta se realizé entre el 1 de mayo y el 15 de agosto de 2016 (4 meses), un total de 838 perso-
nas con EspA-ax accedieron al cuestionario. Tras la labor de validacion y depuracion de la informacion,
quedaron finalmente un total de 680 individuos con EspA-ax como muestra total valida.
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3.4 Instrumentos complementarios

Ademas del cuestionario disefiado para este estudio se utilizaron dos escalas de valoracion especificas,
el Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index (BASDAI) y el General Health Questionnaire de
Goldberg (GHQ-12) que consisten en:

BASDAI: Se trata de un cuestionario auto-administrado que evalla la actividad de la enfermedad
en pacientes con EspA-ax. Incluye seis preguntas referidas a los siguientes sintomas: cansancio,
dolor en la columna, inflamacidn/dolor en articulaciones fuera de cuello, espalda y caderas, nivel
de malestar en areas dolorosas al tacto y por ultimo nivel de rigidez matutina. Las preguntas
son evaluadas con una escala analdgica que va de 0 (no actividad) a 10 (maxima actividad) (1).
Este instrumento ha demostrado tener buenas propiedades y aplicabilidad para la practica diaria (2).

GHQ-12: Se trata de un cuestionario que evalla la gravedad de problemas de salud mental durante
las ultimas semanas, bien usando una escala tipo Likert de cuatro puntos (0-1-2-3), o bien puede ser
transformada en una puntuacion dicotémica (0-0-1-1), llamada puntuacion GHQ. Para el presente
estudio se utilizo el método de puntuacion (0-0-1-1), con el fin de eliminar cualquier sesgo derivado
de la tendencia a elegir las respuestas 1y 4 o0 2y 3, por parte de los encuestados. El punto de corte
validado para la version espafiola del cuestionario fue de 3, implicando que los individuos con una
puntuacion de 3 o mas pudieran tener un trastorno psiquiatrico. EI GHQ-12 presenta una buena
fiabilidad en los diferentes estudios realizados, obteniendo alphas de Cronbach que varian entre 0,82
y 0,86 (3): Un estudio reciente desarrollado en Espafia describe un alpha de Cronbach de 0,76 (4).

GHQ 12 se ha usado con permiso de GL Assessment Ltd y BASDAI con permiso de Mapi Research Trust

3.5 Analisis estadisticos

Se han examinado mas de 80 variables sociodemograficas y clinicas, las cuales han sido analizadas
estadisticamente y representadas graficamente. Igualmente, se han calculado tres nuevos indicadores para
evaluar el grado de rigidez global de la columna, el grado global de limitaciones y la realizacion de activi-
dades beneficiosas:

Indice de rigidez global: para valorar el grado de rigidez experimentado por los pacientes en la colum-
na vertebral, distinguiéndose entre la zona cervical, dorsal y lumbar. Dicho grado de rigidez se evalu6
a través de una escala de respuestas que iba de menor a mayor afectacion (sin limitacion, limitacion
leve, limitacién moderada y limitacién importante) resultante de agregar sin ponderacion el grado de
rigidez en cada una de las zonas de la columna vertebral.

Indice de limitacién global: el cual se ha generado sumando sin ponderacién el grado de limitacion
de 18 actividades de la vida diaria (vestirse, asearse, ducharse, atarse los zapatos, desplazarse por
la casa, subir escaleras, levantarse de la cama, utilizar el bafio, hacer compras, preparar comidas,
comer, limpieza domeéstica, caminar por la calle, utilizar el transporte publico, ir al médico, conducir,
hacer ejercicio fisico, relaciones sexuales), resultando valores entre 0 y 54. De esta forma, un valor
entre 0 y 18 implica limitacion baja, entre 18 y 36 limitaciéon media y entre 36 y 54 limitacion alta. Esta
distribucion resulta de asignar 0 a ninguna limitacion, 1 a limitacion baja, 2 a limitacion mediay 3 a
limitacién alta para cada una de las 18 diferentes actividades de la vida diaria.

Realizacion de actividades beneficiosas: este indicador es dicotdmico y se ha generado a partir de la
agrupacion de una serie de actividades fisicas consideradas beneficiosas para el paciente como el
pilates, el yoga, la natacion, el caminar, la acuaterapia, el acuagym y la meditacion.

Atlas de Espondiloartritis Axial en Espafia 2017 -

Respecto a los tratamientos farmacologicos, se ha calculado la distribucién de los pacientes en funcion
de las diferentes combinaciones posibles de tratamiento, distinguiendo entre pacientes con un unico
medicamento (Bioldgicos, AINE y FAME) y aquellos que combinan mas de uno (Ej. Bioldégicos mas AINE)
o simultaneando los tres tipos.

Para medir la relacion entre las diferentes variables del Atlas 2017 se han empleado varios tests estadisti-
cos. En funcién de la naturaleza de la variable (cualitativa o cuantitativa) y de la distribucion de la muestra
(paramétrica o no parameétrica) se han utilizado diferentes pruebas. Con esa finalidad, se ha testeado la
normalidad de todas las variables cuantitativas de analisis mediante el test de Kolmogorov-Smirnov. Para
aquellas variables cuya distribucion no cumplia determinados supuestos como la normalidad y homocedas-
ticidad se han aplicado pruebas no paramétricas como:

- Prueba U de Mann-Whitney para muestras independientes (2 grupos). Esta prueba se basa
en analisis comparado a través de rangos y se utiliza cuando los datos son ordinales pero no
se puede asumir normalidad.

- Prueba H de Kruskal-Wallis para muestras independientes (> 2 grupos). Esta prueba se basa
en analisis comparado a través de rangos y se utilizada cuando los datos son ordinales como
alternativa no paramétrica al modelo ANOVA cuando no se puede asumir normalidad.

- Prueba X? de Pearson para contrastar si existe relacion entre dos variables categéricas mediante
tabla de contingencia cuando los datos no son pareados.

- El coeficiente de correlacién de Spearman se ha utilizado para medir la asociaciéon o relacién de
monotonia entre par de variables cuantitativas. Es especialmente indicado cuando alguna de las
variables es de tipo ordinal (no cardinal).

Para variables cuantitativas cardinales se ha utilizado el coeficiente de correlacion de Pearson para medir
la relacién lineal entre par de variables.

Finalmente se compararon los datos obtenidos en el Atlas 2017 con los resultados de otros estudios sobre
EA o EspA a nivel nacional e internacional (mas de 180 referencias) y con los datos de salud y habitos de
vida de la poblacion general provenientes de diferentes fuentes estadisticas como la Encuesta Europea
de Salud en Espafia (EESE) 2014, la Encuesta Nacional de Salud de Espafia 2011/12 o la Encuesta de

Habitos Deportivos en Espafia 2015.

3.6 Analisis cualitativo

El cuestionario de pacientes con EspA-ax utilizado durante la encuesta incluia las siguientes preguntas abiertas:

- Describa sus miedos en relacién con la EspA-ax.
- Describa sus esperanzas en relacién con la EspA-ax.

- Describa cuales son sus objetivos personales en relacion a su tratamiento (disminucion del dolor,
aumento de movilidad, curacioén, evitar dafio estructural, etc.).

- ¢ Ha hablado alguna vez con su médico sobre sus objetivos personales en relacién
a su tratamiento?
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Las respuestas de tipo cualitativo fueron homogeneizadas, estandarizadas y se agruparon en varias areas,
contabilizandose la frecuencia de repeticion de cada tipo de respuesta. Dicho proceso permitié convertir
las preguntas cualitativas en cuantitativas de modo que fuese posible contabilizar numéricamente porcen-
tajes de respuesta y asi evaluar las prioridades de los pacientes en relacion a sus miedos y esperanzas en
general, asi como sus objetivos respecto a su tratamiento.

3.7 Metodologia de carga social de la Espondilitis Anquilosante

3.7.1 Perspectiva y horizonte temporal

Los estudios de costes pueden llevarse a cabo desde cuatro perspectivas diferentes, dependiendo de sobre
qué agente recaen los costes: la perspectiva social, la del pagador o financiador sanitario, la del proveedor
y la del paciente. Dado que el impacto econdmico de la EA que recae sobre diferentes agentes de la socie-
dad en general es significativo, limitar la perspectiva a la del Sistema Nacional de Salud (SNS) o a la del
paciente implicaria dejar de lado componentes de costes importantes sociales. Lo ideal para los tomadores
de decision es conocer la carga de la EA desde una perspectiva social. Esta incluye la suma total de todos
los costes, independientemente de sobre quién recae cada uno de ellos y, en su momento, puede facilitar
la comparacion de la carga econdémica de la EA con la de otras enfermedades crénicas.

Por lo anterior, los costes se han estimado desde la perspectiva social. Ademas, se ha utilizado en todo
momento una perspectiva conservadora, optando por subestimar los costes en caso de duda o falta de
informacion relativa al consumo de recursos por parte de los pacientes con EA.

Para estimar la carga del paciente prevalente se establecié un horizonte temporal de 1 afio, asignando
un coste al consumo de recursos realizado en los 12 meses previos a la encuesta. Sin embargo, el coste
asignado al diagnostico abarca un periodo de tiempo superior, y supone el coste total de todos los recursos
consumidos hasta el diagnoéstico certero, independientemente del tiempo empleado para llegar a ello.

El consumo de recursos relacionado con las espondiloartritis puede ser diferente dependiendo del tipo
de enfermedad y las manifestaciones que padezcan los pacientes. Nuestra muestra no es representativa
en todas estas patologias, ya que incluye un nimero desproporcionado de pacientes con EA, la cual
representa una forma evolucionada y severa dentro del espectro de la espondiloartritis axial. Para
evitar este sesgo, el comité cientifico consensud que el calculo de la repercusién econémica y social de
la enfermedad se restringiera solo a los pacientes con Espondilitis Anquilosante (578 pacientes) dejando
de lado otros subtipos.

3.7.2 Costes

Los estudios de carga de la enfermedad consideran tres grandes tipos de costes relacionados con la
enfermedad: 1) directos, 2) indirectos, e 3) intangibles.

Los costes directos se pueden dividir entre sanitarios y no sanitarios. Los directos sanitarios incluyen todos
los costes relativos al uso de recursos utilizados en el manejo de la enfermedad, tales como el diagndstico,
las visitas médicas, y los tratamientos farmacoldgicos y no farmacolégicos. Los costes directos no sanita-
rios se refieren al valor monetario de actividades que no estan directamente relacionados con el manejo de
la patologia, pero que se llevan a cabo como consecuencia de la misma, como el transporte del paciente a
centros médicos, las adaptaciones a la vivienda que son consecuencia de la discapacidad del paciente, y la
ayuda que recibe el paciente en su domicilio por parte cuidadores profesionales (remunerados) o familiares
(no remunerados) para realizar sus actividades cotidianas.
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Por su parte, los costes indirectos incluyen las pérdidas de productividad laboral (en términos de absentis-
mo, presentismo, bajas laborales temporales o permanentes, mortalidad prematura, y jubilaciéon temprana),
que resultan de la discapacidad generada por la enfermedad o que son consecuencia del tiempo dedicado
a consultas, pruebas diagndsticas, sesiones de tratamiento y rehabilitacion.

Por ultimo, los costes intangibles incluyen el impacto sobre la calidad de vida y la carga emocional
y psicoldgica que la enfermedad conlleva.

La Figura 1 muestra los componentes de la carga econdmica social de la EA. Los costes directos sanitarios
incluyen los costes de las visitas al médico o enfermera de atencion primaria, las visitas al especialista
(reumatdlogo, traumatoélogo, médico internista, etc.), las visitas a otros profesionales sanitarios (psicélogo,
fisioterapeuta, etc.), las pruebas diagndsticas y médicas, las hospitalizaciones, las urgencias y los farmacos
consumidos por el paciente. Los costes directos no sanitarios incluirian el transporte de los pacientes a los
centros sanitarios, las adaptaciones a la vivienda, los cuidados recibidos en casa por parte de cuidadores
profesionales, los cuidados recibidos por parte de familiares o amigos (llamados cuidados informales), los
tratamientos alternativos (por ejemplo, acupuntura y homeopatia), las terapias rehabilitadoras o ejercicio
fisico, consecuencia todo ellos de las limitaciones que impone la EA sobre las actividades cotidianas del
paciente. Los costes indirectos englobarian el coste monetario que representan las pérdidas de produc-
tividad ya referidas en el capitulo de situacion laboral. Por ultimo, los costes intangibles serian aquellos
asociados al sufrimiento fisico y emocional y a la pérdida de calidad de vida del paciente.

Figura 1. Componentes de la carga econdmica y social de la EA.
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La valoracién de los costes directos se obtiene de manera directa con informacion retrospectiva o
prospectiva sobre la utilizacion de recursos de los pacientes, multiplicada por los costes y precios unitarios
de dichos recursos. Los costes indirectos o pérdidas de productividad se suelen estimar como equivalen-
tes a los ingresos salariales del paciente y precisan de datos sobre absentismo, presentismo, y jubilacion
anticipada (lo que se conoce como método del capital humano). Por ultimo, para poder incluir los costes
intangibles en la valoracion de la carga total de la enfermedad, se necesita valorar el impacto que tiene la
EA, sobre todo en la funcionalidad y la calidad de vida del paciente, en términos monetarios. Aunque los
costes intangibles de las enfermedades crénicas degenerativas suelen ser muy relevantes, resultan muy
dificiles de estimar en términos monetarios en la practica, por lo que suelen obviarse en los estudios de
carga de la enfermedad.

Por otro lado, dependiendo del sistema sanitario de cada pais, las tres grandes partidas de costes (directos,
indirectos e intangibles) pueden recaer en parte o en su totalidad sobre el Sistema Nacional de Salud, otro
pagador institucional, o el mismo paciente y sus familiares. Los agentes sobre los que recaen las distintas
partidas de costes estan indicados en las flechas inferiores de la Figura 1.

Siguiendo esta clasificacion de costes, se realizd una agrupacion en: directos sanitarios, directos no sanitarios
e indirectos. Los costes intangibles fueron imposibles de cuantificar.

Los costes directos sanitarios incluyen tanto los financiados por el SNS como los financiados de forma
privada por el paciente o su familia. Por su parte, los costes directos no sanitarios contemplados en este
analisis estan financiados integramente por el paciente.

Todos los costes se expresaron en euros del afio 2015. Para ello se actualizaron todos los precios de
recursos utilizados aplicando, en cada caso, la tasa de inflacién correspondiente, de la siguiente manera:

- Para los costes directos sanitarios no farmacolégicos', se utilizé el incremento interanual del IPC
de medicina (5).

- Para los costes directos no sanitarios, se utilizoé el incremento interanual del IPC general (6).

El calculo de los costes directos sanitarios y no sanitarios se realizé multiplicando los recursos utilizados
por cada paciente, por el precio unitario de cada recurso (todos los precios unitarios pueden consultarse en
el Anexo). Estos precios se han extraido de distintas fuentes:

- Los precios de las visitas, las pruebas y las urgencias se obtuvieron de las tarifas oficiales de los
precios publicos de los boletines oficiales de cada una de las comunidades auténomas. Debido a la
gran variabilidad de los precios existentes entre las distintas comunidades, se utilizé la mediana de
las tarifas, previamente actualizadas a euros de 2015 (7-27).

- El precio de la hospitalizacién se obtuvo del portal estadistico del Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad. Atendiendo a la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE),
se considerd la CIESMC 720.0 correspondiente a “Espondilitis Anquilosante” (28).

- Los precios de los farmacos se obtuvieron de la base de datos de medicamentos del Consejo
General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos (29).

- Para el calculo de los costes de administracién de los medicamentos bioldgicos, el coste por minuto
del hospital de dia se obtuvo a partir de la literatura cientifica (30).

- Los costes correspondientes a los tratamientos alternativos se calcularon a partir de precios
de mercado de 2015.

- El coste de las terapias rehabilitadoras y del ejercicio fisico fue auto-reportado por el propio paciente.

1 Los costes farmacolégicos estan actualizados a euros de 2015.
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La cuantificacion de los costes indirectos puede ser abordada desde dos enfoques diferentes: el enfoque
del Capital Humano (31), segun el cual la pérdida de productividad diaria puede medirse en términos mone-
tarios, a partir del salario que el paciente deja de ganar durante todo el tiempo que deja de trabajar, o bien
con el enfoque de los Costes Friccionales, donde Unicamente se tiene en cuenta las pérdidas de productivi-
dad hasta el momento de remplazo en el lugar de trabajo de la persona enferma. En este analisis, el calculo
de los costes indirectos se realizd siguiendo el enfoque del Capital Humano, el enfoque mas empleado
en estudios de carga de la enfermedad. En este sentido, se ha imputado un coste a los dias perdidos de
trabajo o a los salarios dejados de ganar. Para esto se asigno el salario medio segun género y nivel de
ocupacion, en el caso de trabajadores y situacion de baja laboral temporal, y el salario medio segun género
y las horas medias trabajadas en un ano, para el resto situaciones que implican pérdida de productividad
laboral. Los datos salariales se extrajeron del Instituto Nacional de Estadistica (INE) (32,33).

3.7.2.1 Costes de diagnoéstico

Aunque este coste se engloba dentro de los costes directos sanitarios, se ha analizado de forma separada
debido a que el diagndstico se realiza inicamente una vez a lo largo de la vida del paciente, por lo que no
se puede incluir en el calculo del coste sanitario medio anual de un paciente.

Los costes de diagnéstico (DG) incluyen las siguientes variables:
- las visitas a los profesionales que diagnosticaron la enfermedad,
- las visitas a los profesionales consultados antes del diagndstico de la EA, y

- las pruebas diagnésticas realizadas al paciente para el diagndstico.

3.7.2.2 Costes directos sanitarios
Los costes directos sanitarios (CDS) contemplan las siguientes variables:

- Visitas médicas relacionadas con la EA: coste de las visitas a los principales especialistas que
tratan la EA, asi como a otros profesionales indicados por los pacientes, consultados en relacion
a la enfermedad, realizadas en los ultimos 12 meses.

- Pruebas médicas relacionadas con la EA: coste de las principales pruebas vinculadas a la EA, asi
como de otras indicadas por los pacientes, también vinculadas a la enfermedad, realizadas en los
ultimos 12 meses.

- Urgencias: coste de las urgencias ambulatorias, domiciliarias, hospitalarias y transporte sanitario
de emergencia, vinculadas a la EA, realizadas en los ultimos 12 meses.

- Ingresos hospitalarios: coste de los ingresos hospitalarios vinculados a la EA, producidos en los
ultimos 12 meses.

- Medicacion: coste farmacoldgico y de administracion de la medicacion vinculada a la EA en los
ultimos 12 meses, que incluye antiinflamatorios, antirreumaticos y bioldgicos. La construccion del
coste se ha realizado de la siguiente manera:

» Costes farmacoldégicos:
 Antiinflamatorios y antirreumaticos. Se tuvieron en cuenta los siguientes factores:

- Las dosis diarias recomendadas en la ficha técnica de cada medicamento (34).
En caso de no estar especificadas en dicha ficha técnica, se consideraron las dosis
diarias recomendadas por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) (35).

- El coste por miligramo (29).

- El tiempo de administracién indicado por cada paciente.
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* Bioldgicos. Se tuvieron en cuenta los siguientes factores:
- La dosis:

« Se utilizaron las dosis recomendadas en la ficha técnica en cada medicamento
biolégico (34).

» Para los pacientes que indicaron haber estado menos de un afio con tratamiento
de Certolizumab Pegol, Infliximab,los biosimilares de Infliximab y/o Secukinumab,
se tuvo en cuenta el periodo de induccion de cada farmaco (34).

» Para todos los pacientes que indicaron haber recibido tratamiento con Certolizumab
Pegol, Golimumab, Infliximab y/o los biosimilares de Infliximab, las dosis se
calcularon teniendo en cuenta el peso de cada paciente (34). En estos casos no se
tuvo en cuenta la optimizacién de viales, considerando que se desechan los restos
de los viales.

- El coste por miligramo (29).
- El tiempo de administracién indicado por cada paciente.

» Coste de administracion. Este coste aplica unicamente a los medicamentos bioldgicos,
dado que se administran por via parenteral. Para construir el coste se tuvieron en cuenta los
siguientes factores:

» La administracion de Infliximab y los biosimilares de Infliximab se realiza por via intravenosa.
Se imputd un coste de 62,4€ obtenido a partir de un estudio donde se media el tiempo
medio en hospital de dia para cada administracién de Infliximab (178,29 minutos) asi como
el coste por minuto (0,35€ actualizado a euros de 2015) (30).

+ Adalimumab, Certolizumab Pegol, Etanercept, Golimumab y Secukinumab se administran
por via subcutanea. La primera administracion la realiza el personal de enfermeria, que
forma a su vez al paciente para su posterior autoadministracion. Por tanto, se imputé
el coste de una visita de enfermeria.

Con el fin de enriquecer la informaciéon analizada, todos los costes anteriores se han desglosado en
términos de gastos financiados publicamente por el SNS y aquellos financiados de forma privada por el

paciente (a través de seguros de salud o consultas privadas).

3.7.2.3 Costes directos no sanitarios
Los costes directos no sanitarios (CDNS) contemplan las siguientes variables:

- Tratamientos alternativos para la EA en los ultimos 12 meses, como por ejemplo acupuntura
y homeopatia.

- Gasto en terapias rehabilitadoras o ejercicio fisico para el tratamiento de la EA, indicado de forma
monetaria directamente por los pacientes.

La encuesta no incluye informacién sobre costes relacionados con el transporte del paciente para acudir a
consultas, pruebas, urgencias y demas servicios sanitarios. Por lo tanto, este coste no queda reflejado en
nuestros resultados. De igual manera, la encuesta no incluye informacién acerca de cuidados profesiona-
les e informales recibidos por los pacientes, ni sobre adaptaciones a la vivienda que hayan podido llevar a
cabo los pacientes como consecuencia de sus limitaciones fisicas. Estudios anteriores demuestran que los
pacientes con EA en estado avanzado pueden incurrir en gastos de bolsillo significativos para cubrir
cuidados informales y adaptaciones a la vivienda (36). Por lo tanto, tal y como se detalla mas adelante
(ver “Analisis de Escenarios”), se realizé una estimacion del coste relativo a cuidados informales y a adap-
taciones a la vivienda tomando datos de la literatura.
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3.7.2.4 Costes indirectos

Los costes indirectos (Cl) son una valoracién econdmica de la pérdida de riqueza que la enfermedad
supone para la sociedad. En este estudio se incluyeron solamente las pérdidas de productividad laboral
del paciente. Este coste se deriva de los dias de absentismo laboral debidos a las visitas médicas, bajas
laborales, dias de hospitalizacion, etc. vinculados a la EA en personas en situacion activa, asi como de
pérdidas de productividad laboral por jubilacién anticipada o dificultades para encontrar empleo a causa de
la enfermedad.

3.7.2.5 Costes totales

El coste total (CT) incluye la suma de los costes directos sanitarios, los costes directos no sanitarios y las
pérdidas de productividad laboral. El coste por paciente/afio se refiere al coste medio que un paciente con
EA supone para la sociedad espafola (tanto para el sistema de salud como para la sociedad en general)
en un periodo de un ano. El coste anual total se refiere al coste que la EA supone para Espafa en un afo.

Los costes totales anuales por paciente se analizaron segun la gravedad del paciente (escala BASDAI)
y el sexo del paciente. Ademas, se analizo la correlacién entre cada una de las grandes partidas de costes y
la calidad de vida relacionada con la salud del paciente, medida con la escala BASDAI y con el cuestionario
de salud mental GHQ-12.

3.7.3 Analisis de sensibilidad

En la practica, debido a convenios entre hospitales y proveedores, el coste real de los tratamientos
biolégicos puede diferir de los precios de mercado oficiales. Asimismo, en la practica clinica se puede llegar
a optimizar el uso de los viales citando al hospital de dia el mismo dia a varios pacientes que reciben el
farmaco, aprovechando asi el contenido completo los viales. Por ello, se realiz6é un analisis de sensibilidad
centrado en la estimacién de los costes de bioldgicos (tratamiento y administracion), intentando realizar
una aproximacion a la realidad de la practica clinica, de acuerdo con el criterio del comité cientifico de este
Atlas 2017. Para ello:

- Se ha reducido un 30% el coste farmacoldgico,
- Se ha aplicado la optimizacién de viales, y

- En aquellos pacientes que llevan mas de un afio en tratamiento, se optimiza el tiempo
de administracion de los farmacos, segun el siguiente criterio: 50% de la semivida del farmaco
(por ejemplo, una semana se aumenta a 10 dias).

3.7.4 Analisis de escenarios

Para este analisis se han utilizado dos variables:

- Cuidados informales. Tal y como se ha mencionado anteriormente, esta variable no estaba incluida
en el cuestionario a pacientes, por lo que se han utilizado datos de literatura cientifica, incluyendo el
porcentaje de pacientes que necesitan cuidados informales y las horas de cuidado informal anuales
que requieren (36). Para el calculo de este coste se ha utilizado el método de coste de sustitucion,
que consiste en asignar al tiempo dedicado al cuidado informal, el coste en el que habria incurrido
el paciente si hubiese tenido que contratar a un cuidador profesional durante ese mismo tiempo.

En este estudio se ha asignado el coste por hora de un empleado de hogar (37).

- Inversién en adaptaciones. Como se ha mencionado antes, esta variable tampoco estaba incluida
en el cuestionario a pacientes, por lo que se ha utilizado el coste medio por paciente de inversion
en adaptaciones reportado en un estudio anterior (36).

La inclusién de estas dos partidas de costes permite estimar un nuevo escenario de costes directos
no sanitarios y de costes totales, asi como reestimar la distribucion segun tipologia de costes.
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4.LEGISLACION Y PLANIFICACION CON REFERENCIA
A LAS ESPONDILOARTRITIS

4.1 Planificacion en reumatologia

Las EspA han sido escasamente tratadas en la legislacion y planificacidn sanitaria espafiola. Los protocolos
y estrategias nacionales apenas han abordado los grandes problemas a los que se enfrentan los enfermos
con EspA como son: la ausencia de informacion epidemiolégica de la enfermedad, el retraso en el diag-
nostico, la disponibilidad y acceso a los tratamientos farmacolégicos mas innovadores o la cobertura de
tratamientos no farmacolégicos como la atencion fisioterapéutica o la rehabilitacion continuada.

A nivel nacional las EspA tienen una escasa relevancia dentro de la planificacién publica. Concretamente,
el unico documento de relevancia es la Estrategia de Enfermedades Reumaticas y Musculoesqueléticas
(ERyMESs) del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2013) (1). Sin embargo, en esta estra-
tegia no se presentan datos propios de prevalencia, ni de costes laborales de la EA a nivel estatal, sino que
los datos aportados proceden de diversos estudios cientificos (2-4). Esta Estrategia en ERyMEs establece
5 lineas de accién para la capacitacion, la mejora de la atencion sanitaria, la mejora en la gestién de la
informacion sanitaria y la mejorara de la investigacion. Estas acciones estan dirigidas a reducir el deterioro
de la capacidad funcional y mejorar la calidad de vida de los pacientes con ERyMEs. Concretamente para
las EspA se fija como obijetivo identificar el conjunto de personas que padecen esta familia de enfermeda-
des en Espafia para reducir la progresion hacia la discapacidad mediante una intervencién precoz. Esta
identificacion se recomienda realizarla, por parte de la Estrategia en ERyMEs, a través de la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia del INE.

A nivel de Comunidades Autonomas (CCAA) existen diferencias en la elaboracion de planificacion
y estrategias especificas encaminadas a la mejora del manejo y tratamiento de las enfermedades
reumatoldgicas. En el momento de elaboracién del Atlas 2017, el Pla Director de les Malalties Reumatiques i
de I'Aparell Locomotor (2010) del Departamento de Salud de Catalufa (5) junto con el Plan Estratégico de
Reumatologia (2012) (6) de la Comunidad de Madrid eran los Unicos planes especificos en reumatologia
existentes a nivel de CCAA.

En Catalufia el Pla Director tiene como objetivo el establecimiento de un modelo asistencial para enfer-
medades reumatoldgicas, mediante acciones orientadas a la prevencién, el incremento de la capacidad
resolutiva de la atencién primaria y la mejora en la eficiencia del proceso diagnoéstico y terapéutico.

Con respecto a las EspA, el Pla Director indica en el capitulo de Analisis de la Situacion como en el
diagnostico de la lumbalgia es necesario considerar que el 5% de casos estan producidos por enfermeda-
des potencialmente graves como las EspA. Igualmente, las EspA estan incluidas dentro de la cuarta linea
estratégica destinada a la atencion de las Artritis Cronicas. En esta linea estratégica, se describen las
caracteristicas clinicas y demograficas asociadas a las enfermedades que integran las Artritis Crénicas,
estableciéndose como recomendacion la reduccion del tiempo de diagndstico de los 9-17 meses de media
a tan solo tres meses en el sistema sanitario catalan.

En la Comunidad de Madrid el Plan Estratégico de Reumatologia (2012) tiene como objetivos la asisten-
cia de calidad a través de la potenciacidon de los pacientes, la mejora del proceso asistencial con atencion
primaria y el desarrollo e incorporacion de las tecnologias mas eficientes para la gestion. Estos objetivos
se desarrollan a través de cinco lineas estratégicas dirigidas a mejoras en la asistencia, en la investigacion
y en la gestion hospitalaria.
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En el apartado de Analisis Interno, de dicho plan, se muestran los resultados de un trabajo de campo
llevado a cabo en la Comunidad de Madrid en 2011 por reumatélogos para conocer las caracteristicas
clinicas, demogréficas y asistenciales de pacientes con enfermedades reumatoldgicas. En dicho trabajo,
se indica como en la Comunidad de Madrid el 90% de los pacientes con EA recibieron un tratamiento con
AINE, el 31,42% con FAME convencional y el 31,42% con bioldgicos (N: 70).

Otro apartado del Plan Estratégico de Reumatologia que incluye informacion sobre la EA es el de Analisis
del Entorno Exterior. En él, se indica que la mayoria de las Unidades de Reumatologia tienen pactado con
atencion primaria sistemas de acceso diferenciados para aquellos pacientes con patologias potencialmente
mas serias como las Espondiloartritis. Igualmente, en este apartado se muestran los proyectos de investi-
gacion en donde han colaborado reumatélogos de la Comunidad de Madrid, entre los que cabe destacar el
Proyecto ESPIDEP de deteccion de precoz de las Espondiloartritis

Dentro del grupo de CCAA con planificacién especifica en reumatologia también esta Andalucia, aun-
que en una fase inicial, ya que en el momento de elaboracién del Atlas 2017, el Plan de Atencion a las
Enfermedades Reumatoldgicas y Musculoesqueléticas (2016-2020) de la Junta de Andalucia (7) estaba en
proceso de aprobacion. En este plan se pretende desarrollar nuevos mecanismos que aumenten la calidad,
efectividad y seguridad de la atencion sanitaria en enfermedades reumatologicas.

Otro documento de planificacion en donde se tratan las EspA es la Resolucion de la Conselleria de Sanitat
de Declaracion como MAISE de los Medicamentos Biolégicos de Uso en Reumatologia y Establecimiento
de su Utilizacion (2014) (8) que establece una serie de directrices y criterios clinicos para la utilizacion
de medicamentos bioldgicos en reumatologia en el ambito de la Conselleria de Sanitat Valenciana. Esta
Resolucién tiene como objetivos homogeneizar los criterios de toma de decisién en las terapias con medica-
mentos biolégicos de las principales enfermedades reumaticas y la optimizacion de la actividad asistencial.

En el apéndice | de la Resolucién se establecen recomendaciones especificas para el uso de tratamientos
biolégicos en pacientes con EspA. En este punto se localiza una mayor cantidad de informacion sobre las
caracteristicas de la enfermedad como son: la agregacion familiar, los mecanismos patogénicos simila-
res, la asociacién con el HLA-B27 y la asociacion con infecciones generalmente de tracto gastrointestinal.
Igualmente, se establecen los criterios clinicos que permiten tanto la identificacion precoz, como la defi-
nicién del dolor a través de 5 criterios, el establecimiento de una historia clinica en donde se incluyan los
antecedentes familiares, los personales y los resultados de la primera evaluacion. Ademas, se recomienda
realizar un analisis radiografico basico y el uso de instrumentos clinicos especificos como el BASDAI y el
BASFI.

Finalmente, la Estrategia de Atencidn a Pacientes con Enfermedades Crénicas de la Consejeria de Sanidad
de la Comunidad de Madrid (2013) (9) sefalaba la necesidad de poner en marcha unidades hospitalarias
enfocadas a la cronicidad, entre las que se encuadra una unidad dirigida a pacientes con EspA.

4.2 Planificacion en enfermedades raras

Otro grupo de planes a nivel de CCAA que recoge las EspA son los denominados instrumentos de planifica-
cion de Enfermedades Raras. La Unidén Europea define como Enfermedades Raras aquellas que tienen una
prevalencia de menos de 5 casos por 10.000 habitantes, lo que equivale a un 6-8% de la poblacion euro-
pea. Esto se traduce en una estimacion de 29 millones de afectados en la UE-27 y de 3 millones en Espania.

Especificamente, las dos CCAA que mas avances han mostrado en el desarrollo de una planificacion regional
para Enfermedades Raras son Andalucia con el Plan de Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades
Raras 2008-2012 de la Consejeria de Salud (2007) (10) y Extremadura con el Plan Integral de Enfermeda-
des Raras en Extremadura 2010-2014 de la Consejeria de Sanidad y Dependencia (2010) (11). En ambos
planes se incluye la EA, pero dentro del grupo de alta intensidad.
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El Plan de Enfermedades Raras Andaluz muestra una media anual por género para cada una de las
denominadas Enfermedades Raras (1999-2004). Concretamente, para el caso de la EA el plan Andaluz
muestra una media anual de casos de 196,7 hombres y 45,8 mujeres. Por su parte, el Plan de Enferme-
dades Raras Extremefo estimo la prevalencia de esta enfermedad en esta Comunidad, en 16,87/100.000
habitantes (2010), situando a la EA como la segunda Enfermedad Rara mas prevalente de todas las
consideradas en este plan.

Finalmente cabe indicar que la inclusion de las EspA dentro de la planificacion de Enfermedades Raras
conlleva el compartir una estrategia comun de acciones, protocolos y actuaciones entre un conjunto ele-
vado de enfermedades muy diferentes entre si, lo cual da lugar a la desapariciéon de la especificidad.
El Mapa 1 ilustra la existencia o no de planificacion relacionada con las EspA, segun CCAA en Espafa.

Mapa 1. Planificacion que incluye las EspA en las distintas CCAA

NIVEL ESTATAL: Estrategia de Enfermedades Reumaticas y Musculoesqueléticas.
ministerio de Sanidad, Servicios Socuales e Igualdad (2013)
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4.3 Guias para profesionales sanitarios y programas formativos
que recogen las EspA

Desde el punto de vista de la formacion del especialista encargado del diagnostico y del seguimiento de la
enfermedad, la principal disposicion legal, en la actualidad, es el Programa Formativo de la Especialidad
de Reumatologia (2009) del Ministerio de Sanidad y Politica Social (Orden SAS/2855/2009) (12). Este pro-
grama esta dirigido a los nuevos reumatélogos y en él, se desglosan los conocimientos a adquirir. Concre-
tamente, la formacién para el diagnoéstico y manejo de la EspA se localiza en el capitulo VI referente a las
espondiloartropatias inflamatorias y en el capitulo VIl referente a enfermedades reumaticas en la infancia.

Otro grupo de documentos para la formacion del especialista sanitario en el tratamiento, seguimiento y
manejo de la EspA-ax son las guias para profesionales sanitarios. Dentro de este grupo de guias, las mas
destacadas son la Espoguia 2009 (13) y la Espoguia 2015 (14) desarrolladas por el grupo GRESSER de la
Sociedad Espaiiola de Reumatologia (SER). La Espoguia 2009 denominada Guia de Practica Clinica sobre
el Manejo de los Pacientes con Espondiloartritis tiene como objetivo reducir la variabilidad en el manejo
de las EspA, mejorando la calidad asistencial ofreciendo recomendaciones practicas avanzadas para un
seguimiento integrador de las EspA por parte de los médicos y especialistas sanitarios que intervienen en
esta fase clinica.

Espoguia 2015 denominada Guia de Practica Clinica para el Tratamiento de la Espondiloartritis Axial y la
Artritis Psoriasica (APs), al igual que la guia anterior, esta orientada a los profesionales sanitarios que parti-
cipan en el manejo y tratamiento de la EspA-ax y la artritis psoriasica. En este documento, se establecieron
recomendaciones en funcion de las evidencias cientificas disponibles para ayudar en el manejo de pacien-
tes adultos y con el fin de mejorar la atencién y la calidad de vida de las personas con EspA-ax y con APs.

En el momento de elaboracion del Atlas 2017, la Espoguia 2015 era la guia mas especifica en relacién
a la formacion de profesionales sanitarios para el diagnostico y manejo de la EspA-ax. Por ello, se indican
a continuacién los objetivos especificos que marcaba dicho documento:

- Mejorar las habilidades sanitarias de los profesionales implicados en la atencién de personas
con EspA-ax o APs.

- Evaluar las propuestas terapéuticas farmacologicas y no farmacolégicas dirigidas
a las EspA-ax o APs.

- Reducir la variabilidad de la practica clinica en el manejo terapéutico de las EspA-ax o APs.

- Incrementar el conocimiento de todos los profesionales participantes en el proceso de atencién,
a través de la investigacion y evidencias cientificas.

- Homogeneizar la atencién de los pacientes con EspA-ax y APs.

- Fomentar la colaboracion entre los profesionales de las distintas especialidades, implicados
en el manejo de los pacientes.

- Mejorar la formacion de las caracteristicas de las EspA-ax y APs entre las personas afectadas
y sus familiares.

Otra guia para profesionales sanitarios que recoge informacion sobre la EspA-ax es la Guia de Valoracion
de Incapacidad Laboral para Médicos de Atencion Primaria (22 edicion, 2015) de la Escuela Nacional de
Medicina del Trabajo y del Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS) (15). Este documento, aunque
dirigido a la valoracién de la incapacidad laboral por parte del Médico de Atencion Primaria, recoge una
serie de factores, recomendaciones y patologias concomitantes de la EspA.
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Esta Guia de Valoracion para médicos de atencion primaria facilita informacion sobre criterios comunes
para un conjunto de enfermedades, pruebas complementarias, cuadros clinicos, métodos de identificacion,
tratamiento, valoracién de contingencia etc. Concretamente para la deteccion precoz de las EspA, la Guia
de Valoracion contiene bastante informacion sobre sintomatologia asociada a las EspA en los capitulos
que recogen conjuntos de enfermedades como las infecciosas, las del aparato respiratorio, las del aparato
digestivo o las patologias osteomioarticulares, entre otras.

A continuacién se muestra graficamente un esquema que recoge informacion sobre las EspA, jerarquizando

su importancia con una rampa de colores, en donde los tonos rojizos mas oscuros muestran la existencia
de una mayor cantidad de referencias de las EspA.

Figura 1. Planificacion y Guias para profesionales sanitarios con referencia a las EspA

Programa Formativo
de la especialidad

de Reumatologia

Estrategia en ERyMEs

Planificacion Estatal

Estrategia de Atencion
a Pacientes con Enfermedades
Cronicas CCAA (Com. Madrid)

Planes Integrales
de Enfermedades Raras CCAA
(Andalucia y Extremadura)

Planificacion en CCAA Declaracion como MAISE de los

Medicamentos Bioldgicos

de Uso en Reumatologia y
Establecimiento de su Utilizacion.

Comunidad Valenciana

Planes de Reumatologia CCAA
(Cataluha, Comunidad
de Madrid y Andalucia)

Guia de Valoracion

de Incapacidad Laboral para
Médicos de Atencion Primaria

ESPOGUIA 2009 y
ESPOGUIA 2015

Fuente: Elaboracion propia

» La planificacion de enfermedades reumaticas y especificamente de EspA ha sido escasamente
tratada por las Comunidades Auténomas, tres Unicamente han aprobado o redactado planes de
Reumatologia especificos.

......................................................................................................................................................................
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5.PERFIL DE LA MUESTRA

En la encuesta del Atlas 2017 el 85% de los pacientes padecian Espondilitis Anquilosante, el 6,8% pade-
cia Espondiloartritis Periférica, el 5,1% padecia Espondiloartritis Axial No Radiografica y el 3,1% padecia
Espondiloartritis Axial. La Espondiloartritis Axial afecta mayoritariamente a la columna y a las articulacio-
nes sacroiliacas, mientras que la Espondiloartritis periférica afecta predominantemente a las articulaciones
periféricas. Dentro de las Espondiloartritis Axial se encuentran la Espondilitis Anquilosante y la Espondiloar-
tritis Axial No Radiografica. La Espondiloartritis Axial No Radiografica presenta signos y sintomas similares
a la Espondilitis Anquilosante, lo que incluye dolor crénico y pérdida funcional, aunque sin signos radiogra-
ficos que indiquen dafio en la estructura 6sea (1).

Las CCAA que obtuvieron mayor numero de respuestas en la encuesta a pacientes con EspA-ax fueron las
de Andalucia, Comunidad de Madrid, Catalufia, Extremadura, Comunidad Valenciana, Galicia y Castilla y
Leon lo cual se relaciona con el mayor peso demografico de estos territorios.

Mapa 1. Distribucion de las personas encuestadas con EspA-ax en distintas CCAA (N: 680)
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Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

De los pacientes que participaron en este estudio, el 44,3% pertenecia a asociaciones de pacientes con
EspA, lo cual podria relacionarse con la labor de difusion de esta encuesta realizada desde CEADE entre
las distintas asociaciones de pacientes existentes en Espafia.

La pertenencia a una asociacién por parte del paciente puede conllevar una serie de ventajas que pueden
ayudarle a convivir mejor con la enfermedad. Diferentes estudios (2-4) han sefialado las siguientes ventajas:
el acceso a una mayor informacion sobre la enfermedad mediante cursos o intercambios de experiencias con
otros miembros de la asociacion, el acceso a profesionales sanitarios como fisioterapeutas, a actividades
deportivas y a eventos sociales, asi como el asesoramiento en cuestiones médicas y juridicas.
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Grafico 1. Pertenencia a asociaciones de personas con EspA-ax (N: 680)
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Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Entre las personas encuestadas, las mujeres con EspA-ax supusieron algo mas de la mitad de las perso-

nas que participaron (52,5%), aunque en las CCAA mas pobladas (Andalucia, Catalufia y Comunidad de
Madrid) el porcentaje de hombres era superior al de mujeres (ver mapa 2).

Mapa 2. Distribucién de las personas encuestadas con EspA-ax por sexo en distintas CCAA (N: 680)
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Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

Los pacientes encuestados se encontraban comprendidos entre los 18 y los 78 afios y presentaban una
edad media de 45,7 afos. Esta edad media es similar a la de otros estudios para pacientes con EspA (5,6).
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Tabla 1. Edad de los participantes en la encuesta.

N Rango Minimo Maximo Media Desviacién estandar Varianza

Edad | 680 60,0 18,0 78,0 45,66 10,83 117,40

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

La tabla 2 muestra que so6lo un 4,4% de los pacientes encuestados esta en edad de jubilacion, sélo un 8%
es menor de 31 anos y un 87,5% se encuentra entre los 32 y los 64 afios.

Tabla 2. Distribucion de los pacientes de EspA-ax por grupos de edad

Edad Frecuencia Porcentaje
16 a 31 55 8,1
32a47 350 51,5
48 a 64 245 36,0

265 30 4.4

Total 680 100

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

En relacion al nivel de estudios de los encuestados, el 36,9% tenia estudios universitarios, el 44,3% de
secundaria, el 17,5% primaria y el 1,3% no tenia estudios. Estos datos difieren de trabajos como el de Casals-
Sanchez et al. (7) para pacientes de EspA cuya distribucién era: 26,9% con estudios superiores, el 28,2% con
estudios secundarios, el 40,2% con estudios de primaria y el 4,7% no tenia ningun estudio (N: 316).

Grafico 2. Distribucion de los pacientes de EspA-ax por nivel de estudios (N: 680)
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Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017.

En relacion al nivel de ingresos, el 60,7% de los encuestados declaré percibir ingresos mensuales de
entre 1.000€ y 3.000€, mientras que el 25,8% de los pacientes cobraba menos de 1.000€ mensuales.
A continuacion se muestra la tabla 3 en la que se pueden observar los intervalos de ingresos y el porcentaje
de encuestados para cada intervalo.
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Tabla 3. Distribucion porcentual de los pacientes de EspA-ax por nivel de ingresos (N: 422)

Ingresos mensuales netos Porcentaje
Sin ingresos 2,4%
< 500€ 6,4%
501€ < 1.000€ 17,1%
1.001€ < 2.000€ 39,8%
2.001€ < 3.000€ 20,9%
> 3.000€ 13,5%

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

En cuanto al estado civil, el 71,5% de los pacientes declaré estar casado o con pareja de hecho, el 18,5%
soltero, el 8,8% separado o divorciado y el 1,2% era viudo. Por otro lado, el 82,5% de los pacientes declard
tener pareja, siendo el promedio de hijos por persona de 1,4. Esta distribucién por estado civil es similar a
la que aparece en el estudio de Casals-Sanchez et al. (7) para poblaciéon con EspA, con un 79,6% casado,
un 17,2% soltero, un 2,2% separado y un 1% viudo (N: 413).

Grafico 3. Distribucion porcentual de los pacientes de EspA-ax segun estado civil (N: 680)
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Fuente: Encuesta Atlas 2017

.......................................................................................................................................................................

» La mayoria de los pacientes encuestados tenia espondilitis anquilosante, es decir, una forma
evolucionada de la enfermedad con dafio estructural irreversible.

» El 44,3% de los encuestados pertenecia a alguna de las asociaciones de pacientes, el 36,9%
poseia estudios universitarios y el 71,5% estaba casado o con pareja de hecho.

.......................................................................................................................................................................
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Respecto al numero medio de visitas a especialistas médicos antes de haber sido diagnosticados, los

pacientes declararon haber realizado un numero de visitas a médicos de primaria, fisioterapeutas
y traumatélogos por encima de las visitas a reumatélogos.

Tabla 1. Visitas a cada especialista médico por parte de los pacientes antes de ser diagnosticados

Especialista Total visitas Media D:Sstvéi:;ia(:n Mediana Max Min
Médico de primaria 1.249 2,6 2,17 2 15 1
Traumatélogo 1.174 3,0 2,83 2 29 1
Fisioterapeuta 862 3,4 3,02 3 20 1
Reumatoélogo 743 2,0 1,72 1 20 1
Otros 485 3,7 3,02 3 15 1

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Este elevado numero de visitas que realiza el paciente a diferentes especialistas médicos antes de ser
diagnosticado podria ser una de las claves que explicaria el retraso diagndstico, suponiendo un aumento de
los costes sanitarios. En un escenario ideal, un paciente acudiria a su médico de atencion primaria quien,
después de realizar las exploraciones y averiguaciones oportunas sobre los sintomas, lo derivaria a la
unidad de Reumatologia. Sin embargo, la complejidad del diagnéstico y la fuerte asociacién de sinto-
mas con otras enfermedades dan lugar a derivaciones erréneas a otros especialistas como traumatélogos,
fisioterapeutas u otras especialidades. La mejora en la comunicacion y colaboracién con otros especialis-
tas como el médico de primaria, el traumatdlogo, el fisioterapeuta, el oftalmélogo o el médico de digestivo
también ayudaria a reducir los tiempos de diagndstico actuales.

6.2 Pruebas diagnosticas

Los resultados de la encuesta muestran como, segun los pacientes, la prueba diagndstica mas realizada
fue la prueba genética HLA-B27, seguida de la radiografia y la resonancia magnética. De los pacientes
a los que se les realizé la prueba HLA-B27, el 77,1% resultd positivo y el 22,9% negativo (N = 507). Estos
valores son similares a los derivados de otros estudios en pacientes con EspA-ax (1-3)

Grafico 2. Pruebas para el diagndstico mas utilizadas
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

6.3 Retraso diagnostico

El retraso diagnodstico de la EspA-ax es uno de los principales problema a resolver (4-6). Segun Rojas-Var-
gas et al. (7) el retraso medio en el diagndstico de la EspA era de 6,5 afios. Segun los datos extraidos del
Registro Nacional de Espondiloartritis (REGISPONSER), de los 2.367 pacientes clasificados como EspA
entrevistados, unicamente un 25,3% los pacientes fueron diagnosticados antes del primer afio y el 20,6%
superaron los 10 afios. Aunque los pacientes con EspA-ax tenian un retraso mayor en el diagnéstico (8).
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Los resultados de la encuesta del Atlas 2017 vienen a confirmar este retraso diagndstico, ya que, los
pacientes declararon de media haber sufrido los primeros sintomas (dolores, inflamaciones, rigidez)
asociados a enfermedad a los 24,4 afios, mientras que la edad media con la que fueron diagnosticados fue
de 32,9 afios. Con ello, la media de anos de retraso diagndstico se situ6 en 8,5 afios desde la aparicion de
los primeros sintomas hasta lograr el diagnéstico de la enfermedad.

Tabla 2. Edad media de los primeros sintomas, del diagndstico y retraso diagndstico

Media | Desviacion estandar | Mediana Max Min

Edad a los primeros sintomas
asociados (N: 555)

Edad de diagnéstico (N: 556) 32,9 9,6 32 67 11
7,66 6 48 0

24.4 8,8 24 53 3

Aios de retraso diagnéstico (N: 550) 8,53

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
Unicamente un 25% de los encuestados habia sido diagnosticado en menos de 2 afios, mientras que un

50% tardé mas de 6 afios y un 25% mas de 12 afios. Por lo tanto, es posible afirmar que para el 75% de los
pacientes el retraso diagnostico fue superior a los 6 afios.

Tabla 3. Afos de retraso diagnostico con percentiles (N: 552)

Percentiles Afos
25 2
50 6
75 12

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Es fundamental delimitar si los nuevos criterios diagndsticos y la mejor formacién en el diagndstico de EspA
de los médicos de atencién primaria han tenido consecuencias en la disminucién del retraso diagnostico
de la enfermedad. Por ello, se ha evaluado la posible correlacién entre los pares de los valores del afio de
aparicion de los primeros sintomas y los afios de retraso diagndstico de los 550 pacientes que contestaron
a ambas preguntas del cuestionario (afio de aparicidon de los primeros sintomas y afios de retraso diagnos-
tico). El gréafico 3 de dispersion muestra una clara tendencia a un menor retraso diagndstico en las personas
que han sido diagnosticadas mas recientemente, lo cual se ve refrendado con el analisis de correlacion
lineal.
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Grafico 3. Diagrama de dispersion pares de valores de afio de aparicion de los primeros sintomas y afios
de retraso diagnostico (N: 550)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

El test de correlacién linear muestra que conforme mas actual es el aio de apariciéon de los primeros
sintomas de la enfermedad, menor es el retraso diagnostico (significacion del 0,00 y correlacion del -0,429).
O dicho de otro modo, en los ultimos anos la EspA-ax se esta diagnosticando de forma mas precoz, con una
disminucién significativa del retraso diagnostico.

Resulta interesante analizar si el retraso diagnéstico medio varia en funcién de su nivel de estudios.
La tabla 4 muestra una gran diferencia entre las personas sin estudios y las personas con estudios, aunque
no se observan diferencias significativas entre los niveles educativos considerados (primarias, secundarias
y universitarias).

Tabla 4. Retraso diagndstico medio de los pacientes de EspA-ax segun su nivel de estudios

Nivel de Estudios Anos de retraso diagnéstico
Sin estudios 24.8
Primaria 8,7
Secundaria 8,2
Universitarios 8,3

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Atlas de Espondiloartritis Axial en Espafia 2017 -

La diferencia en la duracion del retraso diagnostico entre los que tienen estudios y los que no podria ser
importante, de no ser porque debido al escaso niumero de pacientes sin estudios incluido en la muestra
(9 personas, lo que equivale al 1,3%), que hace imposible extraer conclusiones.

6.4 Importancia de otras especialidades médicas

Como ponen de manifiesto los resultados de la encuesta, 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 realmente deberian ser derivados a Reumatologia. Por ello, resulta necesario resal-
tar que para reducir los tiempos de diagnéstico es necesaria una correcta derivacién, siendo fundamental
el papel del médico de primaria.

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 identificacién de
la lumbalgia inflamatoria, puede acelerar el diagnéstico de la EspA-ax y la prescripcion del tratamiento mas
adecuado (9).

Dicho retraso diagnostico provoca un perjuicio en la calidad asistencial y los médicos de familia preci-
san formacion en la deteccion precoz de la EspA-ax, criterios sencillos para su deteccion y acceso agil a
unidades especificas de Reumatologia para los casos sospechosos. Por ello el grupo GRESSER, con el
apoyo de la Unidad de Investigacion de la SER desarrollé un Programa mixto de Gestion e Investigacion
en Espondiloartropatias de inicio, lo que en conjunto se ha denominado Programa ESPeranza (a partir del
2009) (10).

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 formacion de
meédicos de primaria y especialistas y la estimulacion de la investigacion. En el programa ESPeranza se
aplicaron los siguientes criterios de derivaciéon desde atencion primaria:

- Edad <45 afos
- Evolucién >3 meses y < 24 meses de alguno de:
* Lumbalgia inflamatoria, definida como dolor lumbar y al menos 2 de los siguientes:
» Comienzo insidioso
* Rigidez matutina espinal >30 minutos
* Mejoria con la actividad y no con el reposo
« Artritis asimétrica, preferentemente en miembros inferiores, o
» Raquialgia o artralgias y alguna de las siguientes enfermedades concomitantes:
* Psoriasis
» Enfermedad Inflamatoria Intestinal
+ Uveitis anterior
+ Historia familiar de alguna de las anteriores
+ Sacroilitis radiografica
HLA B27 +
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Durante los 6 afos en los que estuvo en vigor el programa se formaron a mas de 1.800 médicos de prima-
ria en el diagndstico de la EA, se crearon 25 unidades de atencién a pacientes con EspA 'y se derivaron a
las unidades de Reumatologia 1.179 pacientes con sospecha de EspA. Sin embargo, se desconoce si los
médicos de primaria de los centros ambulatorios que participaron en el programa ESPeranza continuan
utilizando las mismas técnicas para la correcta derivacion.

Para evaluar su posible eficacia, la siguiente tabla muestra como las personas que comenzaron a sufrir
los primeros sintomas antes de 2009, afio de implementacion del programa ESPeranza, sufrian un retraso
diagnostico medio de 9,5 afios, mientras que para aquellos cuyos primeros sintomas comenzaron después
de 2009 su retraso diagndéstico medio era de 2,5 afios.

Tabla 5. Retraso diagnostico medio de los pacientes de EspA-ax segun el afio de aparicién de los primeros
sintomas (<2008 y =2009)

Aio primeros sintomas Media N Desviacién estandar
<2008 9,48 475 7,79
>2009 2,52 75 2,07
Total 8,53 550 7,66

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Para corroborar que estas diferencias entre las medias obtenidas para aquellos con primeros sintomas
<2008 y aquellos que comenzaron =2009 era significativa (p<0,001) se realiz6 el test de diferencia de
medias de Mann-Whitney. Los resultados muestran como esta diferencia de medias es suficientemente
significativa para considerar que las poblaciones de pacientes con sintomas antes y después del programa
ESPeranza (<2008 y 22009).

Ello probaria los efectos de los nuevos criterios diagndsticos y las mejoras en la formacion de los médicos
de atencién primaria en la reduccién del retraso diagnéstico de la enfermedad.

.......................................................................................................................................................................

» Antes de ser diagnosticado, los pacientes con EspA-ax realizaron mas visitas a fisioterapeutas y
traumatdlogos que a reumatdlogos, lo cual podria indicar derivaciones erréneas.

» Los pacientes declararon haber sufrido los primeros sintomas asociados a la enfermedad
a los 24 afos de media, siendo diagnosticados a los 33 afios de media.

» El retraso diagndstico de los pacientes encuestados se sitla en casi los 9 afios de media, con
un 75% de los pacientes superando los 6 afios.

» En los ultimos afios la EspA-ax se esta diagnosticando de forma mas precoz, con una dismi-
nucion significativa del retraso diagnostico. Asi mientras antes de 2009 el retraso diagndstico
medio era de 9,5 afios, después de 2009 se redujo a los 2,5 afios.

.......................................................................................................................................................................
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7. SALUD FiSICA, LIMITACIONES, COMORBILIDAD
Y DISCAPACIDAD

7.1 Actividad de la enfermedad (BASDAI)

Como puede observarse en la tabla 1, de las 442 personas que contestaron a la escala BASDAI, la media
fue de 5,5 lo cual implica que el grado medio de actividad de la enfermedad fue alto (superando 4 que es el
punto de corte entre BASDAI alto y bajo, segun los estandares reumatoldgicos) (1-3).

Tabla 1. Nivel de la actividad de la enfermedad mediante el BASDAI en la ultima semana (N: 442)

Media 5,49
Mediana 572
Desviacioén estandar 2,17

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

La divisién del BASDAI entre alto (para aquellos pacientes con puntuacion igual o mayor que 4) y bajo
(para pacientes con puntuacion inferior a 4), nos permite apreciar la distribucién de los pacientes segun su
nivel de BASDAI. La primera conclusién es que el 76.7% de los pacientes resultaron tener un BASDAI alto,
es decir un alto grado de la actividad de la enfermedad.

Tabla 2. Nivel de la actividad de la enfermedad mediante el BASDAI en la ultima semana (N: 442)

BASDAI Frecuencia Porcentaje
Bajo (>4) 103 23,3
Alto (24) 339 76,7
Total 442 100

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Las mujeres presentan un nivel de BASDAI medio mayor que los hombres, siendo esta diferencia
estadisticamente significativa a cualquier nivel (p=0,00).

Tabla 3. Nivel de la actividad de la enfermedad mediante el BASDAI por género en la Ultima semana (N: 442)

Género BASDAI Medio N

Hombre 5,10 222
Mujer 5,88 220
Total 5,49 442

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Si bien la tendencia general es que a mayor edad se sufre menor actividad de la enfermedad (BASDAI), es
necesario mencionar que el mayor nivel de actividad de la enfermedad se concentra entre los 32 y los 47
afios de edad. Cabe sefialar que el periodo entre los 32 y 47 afos coincide con una etapa de gran actividad
profesional, lo que provocaria mayores pérdidas de productividad laboral. Esta diferencia de medias por
grupos de edad es estadisticamente significativa (p=0,03).

Tabla 4. Nivel de la actividad de la enfermedad mediante el BASDAI por grupos de edad en la ultima
semana (N: 442)

BASDAI Medio N
16-31 5,54 39
32-47 5,72 230
48-64 5,26 159
265 4,01 14
Total 5,49 442

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

7.2 Rigidez por zonas de la columna

De acuerdo al grupo de expertos internacional The Assesment in SpondyloArthritis internacional Society
(ASAS), la rigidez de la columna viene definida por la intensidad y duracion al despertarse y se incluye
dentro de la escala BASDAI. Dado que la rigidez es un sintoma frecuente en la EspA-ax, una de las pre-
guntas de la encuesta estuvo dirigida a valorar el grado de rigidez experimentado por los pacientes en
la columna vertebral. La tabla 5 muestra como la rigidez lumbar es la que afecta en mayor medida a los
pacientes de EspA-ax, con el 63% de los pacientes con rigidez moderada o importante, porcentaje mayor
al que encontramos en las otras dos zonas de la columna (cervical 45,1% y dorsal 42,1%). En efecto, la
EspA-ax suele afectar principalmente a la articulacion sacroiliaca que se localiza en la zona lumbar, donde
la columna se une con la pelvis.

Al comparar estos datos con los de la Encuesta Europea de Salud en Espafa, se observa como Unicamente
el 19,22% de la poblacion general manifestd algun grado de rigidez lumbar, comparado con el 85,8% de
los pacientes con EspA-ax. Por su parte, el 16,52% de la poblacion general manifestd tener algun grado
de rigidez cervical (4), frente al 76,7% de los pacientes con EspA-ax.
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Tabla 5. Grado de rigidez en zonas de la columna (cervical, dorsal y lumbar) en pacientes
con EspA-ax (N: 506-532)

Rigidez Cervical Rigidez Dorsal Rigidez Lumbar
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje

Sin
T 121 23,3 133 26,3 75 14,1
limitaciéon
Limitacion 164 31,6 160 31,6 123 23,1
leve
Limitacion 135 26 137 27,1 180 33,8
moderada
Limitacion 99 19,1 76 15 154 28,9
importante
Total 519 100 506 100 532 100

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

En cuanto al sexo, el porcentaje de hombres con rigidez moderada e importante en las tres zonas de la
columna (cervical, dorsal y lumbar) es superior al de mujeres, siendo esta diferencia mayor en el caso de
la rigidez dorsal (ver grafico 1).

Grafico 1. Grado de rigidez importante/moderada en zonas de la columna (cervical, dorsal y lumbar)
en pacientes con EspA-ax por sexo (N: 506-532)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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En cuanto a la edad, el porcentaje de personas mayores (264 afios) con rigidez moderada e importante
en las tres zonas de la columna (cervical, dorsal y lumbar) es superior al de los jovenes. Como se puede
observar en el grafico 2, a mayor edad aumenta el grado de rigidez (tanto cervical, dorsal, como lumbar).

Grafico 2. Grado de rigidez importante/moderada en zonas de la columna (cervical, dorsal y lumbar)

en pacientes con EspA-ax por grupos de edad (N: 506-532)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

El indice de rigidez global resulta de agregar los distintos grados de limitacion (sin limitacion, limitacion leve,
limitacién moderada y limitacion importante) alcanzados para cada una de las tres zonas de la columna
estudiadas (cervical, dorsal y lumbar).

La tabla 6 confirma que el grado de rigidez global importante representa un porcentaje alto en pacientes
mayores de 48 afios, mientras que entre los mas jovenes (16-31) destaca el grado de limitacion leve.




66 - Atlas de Espondiloartritis Axial en Espafia 2017

Tabla 6. Grado de rigidez global en pacientes con EspA-ax segun grupos de edad (N: 494)

16-31 32-47 48-64 265 Total

Frecuencia 8 36 13 0 57
Sin Limitacion

Porcentaje 18,6% 13,7% 7,6% 0,0% 11,5%

Frecuencia 16 91 24 5 136
Leve

Porcentaje 37,2% 34,6% 14,0% 29,4% 27,5%

Frecuencia 14 57 34 1 106
Moderada

Porcentaje 32,6% 21, 7% 19,9% 5,9% 21,5%

Frecuencia 5 79 100 11 195
Importante

Porcentaje 11,6% 30,0% 58,5% 64,7% 39,5%

Frecuencia 43 263 171 17 494
Global

Porcentaje 100% 100% 100% 100% 100%
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Para validar el indice de rigidez global, se ha usado la media aritmética de las dos ultimas preguntas del
cuestionario BASDAI: “; Cémo describiria el grado global de rigidez matutina que ha tenido al despertar?”
y “¢ Cuanto tiempo dura su rigidez matutina tras despertarse?”. De esta forma, en caso de que el indice
de rigidez global fuera un indicador valido, su valor deberia estar correlacionado con el valor promedio de
estas dos preguntas. Con un coeficiente de correlacion de Spearman igual a 0,27 (p=0,00), es posible
afirmar que existe una correlacion positiva y significativa y, por tanto, es un indicador valido.

7.3 Zona corporal con inflamacion

Los pacientes encuestados declararon haber sufrido inflamaciéon en un importante niumero de zonas
corporales, destacando las articulaciones sacroiliacas, la zona lumbar, las caderas, la region cervical, la
columna vertebral, las rodillas, los hombros, la dorsal, la pelvis, las falanges o la planta del pie o del talon.
Hasta un total de 21 zonas del cuerpo fueron identificadas por los pacientes, oscilando entre el 78% de
los pacientes que habia experimentado inflamacién en las articulaciones sacroiliacas y el 19,6% de los
pacientes que habia sentido inflamacion en el dorso del pie. En 8 zonas corporales mas del 50% del total
de pacientes encuestados declararon haber sufrido inflamacion.

Grafico 3. Zonas corporales en donde los pacientes con EspA-ax manifestaron inflamacion (N: 526)

Articulaciones sacroiliacas 78,0%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Si desglosamos la rigidez global por sexos, se observa como el porcentaje de hombres con rigidez global
moderada e importante es superior (66,7%) al de mujeres (55,1%), siendo esta diferencia significativa a
cualquier nivel (p=0,00) como para afirmar que existe dependencia entre el sexo y el grado de rigidez global.

Tabla 7. Grado de rigidez global en pacientes con EspA-ax segun sexo (N: 494)

Hombres Mujeres Total

Frecuencia 20 37 57
Sin Limitacion

Porcentaje 8,0% 15,1% 11,5%

Frecuencia 63 73 136
Leve

Porcentaje 25,3% 29,8% 27,5%

Frecuencia 46 60 106
Moderada

Porcentaje 18,5% 24,5% 21,5%

Frecuencia 120 75 195
importante

Porcentaje 48,2% 30,6% 39,5%

43 249 245 494
Total

100% 100% 100% 100%
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76,69

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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7.4 Limitaciones en actividades de la vida diaria

La variada sintomatologia existente en el caso de los pacientes con EspA-ax (dolor crénico, rigidez, restric-
ciones de movimiento, etc) ejerce un gran impacto en el funcionamiento diario del paciente y por tanto en su
calidad de vida, de ahi la importancia de adoptar un enfoque integrado por aspectos fisicos y psicosociales.
Ademas el dolor crénico asociado a la EspA-ax es responsable de malestar, incapacidad y sufrimiento que
puede afectar a muchas otras areas de la vida cotidiana y de la calidad de vida en general (5).

Las limitaciones encontradas por los pacientes con EspA-ax en relacién a las areas evaluadas en este
proyecto coinciden con los resultados de otras investigaciones similares. En un estudio llevado a cabo
por Bagcivan et al. (6) se encontré que la mayoria de los participantes tuvieron dificultades para realizar
actividades de la vida cotidiana y cumplir sus necesidades personales debido a las limitaciones fisicas
derivadas del dolor. Hamilton-West et al. (7) N = 68 informaron que el dolor y el cansancio tenia un
efecto negativo en las relaciones sociales, a la vez que causaba problemas en las relaciones sexuales
influyendo negativamente en su matrimonio.

Tal y como puede verse en el grafico 4, las principales actividades en las que los pacientes declararon
experimentar bastante o muchas limitaciones durante los momentos de crisis derivadas de la EspA-ax
fueron: hacer ejercicio fisico, limpieza doméstica, levantarse de la cama y subir escaleras. Por su parte, las
actividades en las que declararon menor limitacion fueron comer, utilizar el servicio, asearse, desplazarse
por la casa y ducharse.

Grafico 4. Actividades de la vida cotidiana en las que los pacientes con EspA-ax manifiestan algun grado
de limitacién en momentos de crisis (N: 605)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Al agrupar las 18 diferentes actividades de la vida cotidiana en un Unico indicador, se observo
coémo el 52,6% de los pacientes con EspA-ax sufria muchas o bastantes limitaciones, el 30,2% po-
cas limitaciones y el 17,3% no presentaba limitaciones. Ello contrasta con los datos de la poblacion
general a este respecto, ya que, segun la Encuesta Europea de Salud en Espafia unicamente el 5,61% de
la poblacion presentaba limitaciones graves, el 19,65% presentaba limitaciones no graves y un 74,74% no
presentaba limitaciones (4). En definitiva, el porcentaje de personas sin limitaciones es de un 57,5% mas
en la poblacién general respecto a la poblacién con EspA-ax.

El analisis de dichas limitaciones por género nos muestra dependencia entre el sexo y el grado de limitacion.
El porcentaje de mujeres con limitaciones de mayor grado resulta superior al de hombres, especialmente en
el caso de comer, preparar comidas, hacer las compras, limpieza doméstica y andar por casa (salvo para
vestirse, asearse y atarse los zapatos). Ello podria reflejar una realidad mucho mas profunda, ya que, casi
todas estas actividades, normalmente denominadas domésticas, han sido y, en muchos casos, siguen sien-
do desempefiadas tradicionalmente por las mujeres, y es probable que esta divisiéon siga dandose entre los
pacientes de EspA-ax.

Tabla 8. Estadisticos descriptivos para el indice de limitacion global como consecuencia de la EspA-ax
en momento de crisis (N: 605)

Media 27,67
Mediana 28,00
Desviacion estandar 13,20
Percentiles

25 18,00
50 28,00
75 37,00

La siguiente tabla 9 muestra como un 46,6% de los encuestados declaran un grado de limitacién media,

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

siendo el porcentaje de aquellos con una limitacion alta superior a los que padecen limitacién baja.

Tabla 9. indice de limitacion global (bajo, medio y alto) como consecuencia de la EspA-ax en momentos

de crisis (N: 605)

Grado de Limitacion Global Frecuencia Porcentaje
Baja 152 25,1
Media 282 46,6
Alta 171 28,3

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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La tabla 10 muestra los diferentes grados de limitacion media segun los 4 grupos de edad (16-31, 32-47,
48-64 y 265 anos). El analisis de medias corrobora como las personas mayores presentan un menor grado
de limitacidn, mientras que los pacientes de menor edad presentan mayor grado de limitacion. Siendo dicha
diferencia de medias estadisticamente significativa.

Tabla 10. indice de limitacién global como consecuencia de la EspA-ax por grupos de edad en momentos
de crisis (N: 605)

Media N Desviacion estandar
16-31 28,88 50 14,33
32-47 29,03 315 12,41
48-64 25,97 216 13,31
265 22,71 24 17,24
Total 27,67 605 13,20

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Con vistas a estudiar la relacién entre las limitaciones y la actividad de la enfermedad (medido mediante
el BASDAI), se ha calculado el BASDAI medio de los pacientes agrupados segun grados de limitacion
(ninguna/poca frente a bastante/mucha). El resultado del analisis comparado de medias es que el BASDAI
medio es significativamente mayor en aquellos que tienen limitacién bastante/mucha que en los que tienen
ninguna/poca limitacién (Test Mann-Whitney).

Al igual que se realiz6 para el indice de rigidez total, para validar este indice de limitacion global, usando
la media aritmética de las dos ultimas preguntas del cuestionario BASDAI: “;,Cémo describiria el grado
global de rigidez matutina que ha tenido al despertar?” y “; Cuanto tiempo dura su rigidez matutina tras
despertarse?” De esta forma, para corroborar que se trata de un indice valido, se comprueba la existencia
su correlaciéon con el promedio de estas preguntas. Con un coeficiente de correlacion igual a 0,44 (p=0,00),
es posible afirmar que existe una correlacién positiva y significativa y, por tanto, se trata de un indicador
valido en términos de coherencia.

La frecuencia con la que las personas que sufren EspA-ax realizan actividades comunes de ocio suele
reducirse como consecuencia del progresivo agravamiento que ocasiona la enfermedad. El grafico 5 muestra
como la practica de deporte, la realizaciéon de viajes de turismo y acudir a bares y restaurantes fueron las
actividades que debieron reducirse mas como consecuencia de la enfermedad. La EA supone igualmente una
reduccion en la frecuencia de la actividad sexual, como se ha puesto de manifiesto en estudios previos (8).
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Grafico 5. Frecuencia de realizacion de actividades por los pacientes con EspA-ax (N: 605)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Otro aspecto analizado en este estudio ha sido como afecta el padecimiento de la EspA-ax en distintas
facetas de las relaciones personales. En el grafico 6 se muestra como un tercio de los pacientes declaré
que las relaciones laborales, con familiares y de pareja habian empeorado debido al padecimiento de la
enfermedad. Siendo menos la afectacion sobre las relaciones con los vecinos o con las amistades. Fueron
pocos los pacientes que indicaron que alguna de estas relaciones habia mejorado.

Grafico 6. Valoracion de relaciones personales ante el padecimiento de la EspA-ax (N: 605)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Las limitaciones que presentan estos pacientes en sus actividades de la vida cotidiana (restriccion del
movimiento, reduccién de la actividad social, dolor crénico, etc) conlleva que tengan que realizar una serie
de adaptaciones en su entorno. De ahi que en este trabajo se hayan evaluado algunas de las adaptaciones
mas importantes realizadas por las personas con EspA-ax (grafico 7). De esta evaluacion se desprende
que torno al 65% de los afectados de EspA-ax tuvieron que adaptar o cambiar el coche, mientras que
en torno al 20% tuvieron que adaptar el lugar de trabajo, adaptar su vivienda o comprar zapatos especiales.
La reubicacion a otro puesto de trabajo fue el cambio menos frecuente (en torno al 15%).

Grafico 7. Adaptaciones que realizan los pacientes desde que padecen la EspA-ax (N: 605)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Por su parte, Boonen et al. (9) en su estudio sobre limitaciones en la productividad laboral de pacientes con
EspA-ax, sefala la adaptacion del entorno laboral como una de las actuaciones que realizan las personas
con EspA-ax.

Como se ha podido ver en este apartado, son muchas y variadas las limitaciones que las personas afecta-
das por la EspA-ax pueden encontrar durante su vida diaria. De ahi que desde un punto de vista psicosocial
e incluso econdmico, sea importante valorar estos aspectos con el fin de saber cuales son sus necesidades
mas importantes a la hora de dotarles con determinados recursos desde un punto de vista social, econo-
mico e incluso laboral.
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7.5 Comorbilidad declarada por los pacientes con EspA-ax

La comorbilidad es bastante comun entre pacientes con EspA-ax. En el estudio de Casals-Sanchez et al.
(10) entre pacientes de EA un 17,4% padecia hipertensién arterial, un 4,7% infecciones, un 4,4% hepato-
patia, un 3,5% cardiopatia isquémica, un 3,3% tumores malignos, un 2,1% anticoagulacién oral y un 1,1%
accidentes cerebro vasculares.

En el estudio de Zarco et al. (11) un 19% de los pacientes de EA padecia uveitis, un 5,4% psoriasis, un
2,1% enfermedad de Crohn y un 3,9% enfermedades inflamatorias intestinales. En otras manifestaciones
extra articulares se considerd que aproximadamente entre un 9% y 20% de los pacientes de EA padecen
osteoporosis y entre un 2% y un 7% entesitis, mientras que un 10% pustulosis palmoplantar y entre un 1%
y un 3% dactilitis.

En un estudio que utilizé el registro del Sistema Sanitario de Taiwan se averigu6é que las comorbilidades
mas prevalentes de una muestra compuesta por 11.701 pacientes de EA fueron la hipertension (16,4%),
la ulcera de estomago (13,9%) y las cefaleas (10,2%) (12).

El estudio de Mass et al. (13) determind como la obesidad era mas comun en pacientes con EspA-ax que
en la poblacién general, asociandose esta diferencia con peores resultados clinicos.

Los datos obtenidos en la encuesta del Atlas 2017 muestran como las enfermedades concomitantes mas
comunes, que fueron declaradas por los pacientes, fueron la ansiedad, los trastornos del sueio, la uveitis,
la depresion, el sobrepeso/obesidad, la hipertension arterial, la hipercolesterolemia, la fibromialgia, las
infecciones graves con tratamiento antibidtico y la artritis psoriasica.

Tres trastornos de tipo psicologico (ansiedad, trastorno del suefio y depresion) se encuentran entre las
cuatro enfermedades concomitantes mas declaradas, segun los datos de la encuesta del Atlas 2017. Este
dato viene a coincidir con el de otros estudios (11,14) realizados en poblaciéon con EspA. El porcentaje
de pacientes con EspA-ax con depresion (14,7%) resulta destacado si se compara con sdlo el 7,4% de la
poblacién general (4), es decir practicamente la mitad.

En relacién al padecimiento de obesidad/sobrepeso, el Atlas 2017 mostré unos valores de obesidad
menores a los de otros estudios (11,13), siendo la prevalencia conjunta de sobrepeso y obesidad similar
a la de la poblacion general (4).
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Grafico 8. Comorbilidad declarada por los pacientes con EspA-ax (N: 368)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

7.6 Discapacidad en pacientes con EspA-ax

El conocimiento de los grados de discapacidad reconocido que tienen las personas con EspA-ax puede
ayudar a valorar el deterioro que provoca la enfermedad. En el Atlas 2017, el 50,7% de los pacientes indico
que su grado de discapacidad habia sido valorado por un equipo de valoracion, de los cuales el 86,4% tenia
un grado de discapacidad reconocido oficialmente.

En relacion al género, el 60,1% de los pacientes que tenia un grado de discapacidad reconocida eran
hombres, mientras que el 51,3% tenia entre 48 y 64 afos. Por otro lado, la tabla 11 muestra los datos
descriptivos del grado de discapacidad reconocido por los pacientes de EspA-ax, observandose como el
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50% de los pacientes tenia un grado de discapacidad igual o superior al 38% (siendo 33% el umbral para
la obtencién del certificado de discapacidad). Igualmente, los percentiles muestran como un 25% de los
pacientes presentaba un grado de discapacidad superior al 55% y menor al 33%.

Tabla 11. Estadisticos descriptivos del grado de discapacidad reconocida en pacientes con EspA-ax (N: 280)

Grado de Discapacidad

Media 43,74
Mediana 38,00
Desviacion estandar 16,85
Percentiles

25 33,00
50 38,00
75 54,75

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
En relacion al grado de discapacidad agrupado, se observa como mas del 17,1% de los pacientes de

EspA-ax presentaban un grado de discapacidad igual o superior al 65%, mientras que del grupo de mayores
de 65 afos casi el 60% presentaba un grado de discapacidad superior al 65%.

Grafico 9. Distribucion porcentual de los pacientes con EspA-ax por grado de discapacidad (N: 280)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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.......................................................................................................................................................................

Los pacientes encuestados declararon haber sufrido inflamacién en 21 zonas corporales, con
porcentajes que oscilaban entre el 78% de pacientes con inflamaciéon en las articulaciones
sacroiliacas y el 19,6% en el dorso del pie, siendo dicho porcentaje para 8 zonas superior al 50%.

Bibliografia

1.

Rudwaleit M, Listing J, Brandt J, Braun J, Sieper J.
Prediction of a major clinical response (BASDAI 50)
to tumour necrosis factor alpha blockers in ankylosing
spondylitis. Ann Rheum Dis. 2004;63(6):665-70.

Peiré E, Mateo |, Linares L, et al. Manifestaciones
extraarticulares en pacientes con espondiloartritis.
Caracteristicas basales de la cohorte de pacientes
con espondiloartritis del estudio AQUILES. Reumatol
Clin. 2015;11(2):83-9.

12.

Kang J-H, Chen Y-H, Lin H-C. Comorbidity profiles
among patients with ankylosing spondylitis: a nationwi-
de population-based study. Ann Rheum Dis. junio de
2010;69(6):1165-8.

La EspA-ax produce una serie de efectos negativos como es el padecimiento de un elevado 2. Chen C-H, Lin K-C, Yu DTY, Yang C, Huang F, Chen 13. Maas F, Arends S, van der Veer E, Wink F, Efde
numero de enfermedades concomitantes, entre las que destacan la ansiedad, los trastornos del H-A, et al. Serum matrix metalloproteinases and M, Bootsma H, et al. Obesity Is Common in Axial
suefio, la uveitis, la depresion, el sobrepeso/obesidad, la hipertension arterial, la hipercoleste- tissue inhibitors of metalloproteinases in ankylosing Spondyloarthritis and Is Associated with Poor Clinical
rolemia, la fibromialgia, las infecciones graves con tratamiento antibidtico y la artritis psoriasica. spondylitis: MMP-3 Is a reproducibly sensitive and Outcome. J Rheumatol. 2016;43(2)-383-7.
specific biomarker of disease activity. Rheumatology.
. . 14. Meesters JJL, Petersson IF, Bergman S, Haglund
o o . ) 2006;45(4):414-20. X
Las principales actividades en las que los pacientes declararon experimentar mayores . o _ E, Jacobsson LTH, Bremander A. Sociodemogra-
limitaciones, durante los momentos de crisis derivadas de la EspA-ax, fueron el ejercicio fisico, 3. Bodur H, Ataman S, Rezvani A, Bugdayci DS, Cevik phic and disease-related factors are associated with
a limoi d s Y t de | | subi | R, Birtane M, et al. Quality of life and related variables patient-reported anxiety and depression in spond-
a limpieza domestica, €l [evaniarse de la cama y €l subir escaleras. in patients with ankylosing spondylitis. Qual Life Res. yloarthritis patients in the Swedish SpAScania cohort.
o o . ' _ _ 2011;20(4):543-9. Clin Rheumatol. 2014;33(11):1649-56.
Las principales actividades en las que los pacientes se han visto obligados a reducir mas su i ) o
frecuencia, tras padecer la EspA-ax, han sido la practica de deporte, la realizacién de viajes 4. Instituto Nacional de Estadistica (INE). Encuesta
) ’ P P ’ P P ’ jesy Europea de Salud en Espafa (EESE) 2014 [Internet].
acudir a bares y restaurantes. 2014 [citado 14 de febrero de 2017]. Disponible en:
https://www.msssi.gob.es/estadEstudios/estadisticas/
La mayoria de los pacientes considerd que sus relaciones personales (con vecinos, familiares EncuestaEuropea/Enc_Eur_Salud_en_Esp_2014.htm
y pareja) no se habian visto demasiado afectadas como consecuencia de la EspA-ax, siendo el 5. Kotsis K, Voulgari P V, Drosos AA, Carvalho AF
entorno de trabajado y las amistades en donde la percepcion de empeoramiento ha sido mayor. Hyphantis T. Health-related quality of life in patients
with ankylosing spondylitis: a comprehensive review.
La adaptacion o compra de coche constituyé la actuacion mas realizada por la mayoria Expert Rev Pharmacoecon Outcomes Res.
de pacientes, seguida de la compra de zapatos especiales 0 comodos. 5 de diciembre de 2014;14(6):857-72.
6. Bagcivan G, Cinar Fl, Cinar M, Oflaz F, Uzun S, Pay
A la mitad de los pacientes se les habia valorado el grado de discapacidad, de los cuales el S. Living with pain in ankylosing spondylitis: a qua-
50% declaré un grado igual o superior al 38% (siendo 33% el umbral minimo para la obtencién litative study. Contemp Nurse. 2015;51(2-3):135-47.
del certificado de discapacidad), lo cual pone de manifiesto el alto nivel de discapacidad que 7. Hamilton-West KE, Quine L. Living with Ankylosing
conlleva la EspA-ax. Spondylitis: The Patient’s Perspective. J Health Psy-
chol. 2009;14(6):820-30.
Existe correlacion entre la actividad de la enfermedad, la rigidez corporal y las limitaciones 8. Younes M, Jalled A, Aydi Z, Zrour S, Korbaa W, Ben
en las actividades cotidianas y problemas de salud mental en los pacientes con EspA-ax. Salah Z, et al. Socioeconomic impact of ankylosing
spondylitis in Tunisia. Jt Bone Spine. 2010;77(1):41-6.
....................................................................................................................................................................... 9 Boonen A, Boone C, Albert A’ MIe|antS H Understan_
ding limitations in at-work productivity in patients with
active ankylosing spondylitis: The role of work-related
contextual factors. J Rheumatol. 2015;42(1):93-100.
10. Casals-Sanchez JL, Garcia De Yébenes Prous MJ,
Descalzo Gallego M angel, Barrio Olmos JM, Car-
mona Ortells L, Hernandez Garcia C. Caracteristicas
de los pacientes con espondiloartritis seguidos en
unidades de reumatologia en Espafia. Estudio emAR
Il. Reumatol Clin. 2012;8(3):107-13.
11. Zarco P, Gonzalez CM, Rodriguez de la Serna A,




78 - Atlas de Espondiloartritis Axial en Espafia 2017

8.SALUD PSICOLOGICA

Los factores psicoldgicos son de gran importancia en la adaptacién a patologias crénicas de diversa indole
y no cabe duda que el abordaje psicolégico dentro del plan terapéutico interdisciplinar del paciente crénico
tiene un claro y enorme potencial en dicho proceso de adaptacion (1).

Centrandonos en el campo de las enfermedades reumatoldgicas y mas en concreto en la Espondiloar-
tritis Axial, habria que subrayar que su variada sintomatologia (ej. pérdida de la movilidad, dolor cronico,
agotamiento fisico, etc.) acaba teniendo un gran impacto en el funcionamiento diario del paciente y por
tanto en su calidad de vida (social, familiar, laboral, etc.), acabando con el resultado de una compleja y
dinamica interaccién de sensaciones, emociones, motivaciones, cogniciones y conductas a menudo
dificiles de manejar. Esto, junto a la cronicidad de la enfermedad, asi como la efectividad parcial de los
tratamientos utilizados actualmente, ha hecho que se ponga especial atencion en otros factores no mera-
mente biomédicos y que pueden aliviar o empeorar los sintomas asociados a dichas patologias (2). Es en
este punto donde hay una creciente evidencia sobre la importancia de los factores psicoldgicos en el ajuste
del paciente a las limitaciones fisicas asi como al dolor crénico derivado de la enfermedad, destacando-
se incluso algunas variables como la ansiedad y la depresion, por su alto impacto sobre la respuesta al
tratamiento de pacientes con dicha patologia (3).

Este tipo de variables como la depresion y la ansiedad pueden llegar a influenciar la respuesta a los trata-
mientos tal y como se encontré en un estudio longitudinal llevado a cabo durante un afio en pacientes con
espondilitis anquilosante. En el cual se encontré que la depresion era un factor mediador entre los niveles
de actividad de la enfermedad y las limitaciones funcionales. Sugiriendo por tanto la importancia que este
tipo de componentes afectivo emocionales pueden tener para la mejora de los tratamientos y por tanto de
los niveles de salud de estos pacientes (4).

8.1 Salud psicoldgica y su relacidén con variables sociodemograficas

Para evaluar la salud mental de los pacientes con Espondiloartritis Axial (EspAax) que participaron en este
estudio, se utilizé el General Health Questionnaire de Goldberg (GHQ-12) que evalua el riesgo de mala
salud mental (5). Los participantes del estudio obtuvieron una puntuaciéon media en el GHQ de 5,74 puntos
sobre 12, encontrandose que hasta un 45% de los pacientes presentaba riesgo de mala salud mental. A su
vez, las mujeres y los jévenes mostraron mayor riesgo de mala salud mental tal y como puede verse en la
tabla 1 (diferencias de medias estadisticamente significativas).

Con respecto a datos de poblaciéon normal, la Encuesta Nacional de Salud de Espana 2011/12 mostré una
media de tan sélo 1,5 puntos, siendo mas alta en el caso de las mujeres con 1,7 puntos y de la poblacién
mayor de 65 afios con 1,8 puntos (6).
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Tabla 1. Problemas de salud mental (GHQ-12) en pacientes con EspA-ax segun género y grupos de edad

Media N Desviacién estandar

Hombre 5,30 241 4,52
Mujer 6,19 233 4,41
Grupos de edad

16-31 7,00 40 4,13
32-47 6,26 250 4,47
48-64 4,90 168 4,46
265 3,13 16 3,52
Total 5,74 474 4,48

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Para el Atlas 2017 se utilizé la escala de puntuacion GHQ (0-0-1-1) en la valoracién del riesgo de
salud mental. Segun esta escala, el riesgo de padecimiento de un trastorno psiquiatrico se localiza en
3 puntos o0 mas.

En el grafico 1 se observa como el 70,4% de las mujeres y el 60,6% de los hombres esta en riesgo de
padecer mala salud mental. El test Chi-cuadrado indica que hay dependencia entre el sexo y el riesgo
de mala salud mental.

Por grupo de edad, se muestra claramente como a menor edad, mayor es el porcentaje de pacientes
en riesgo de mala salud mental. Ademas, el test Chi-Cuadrado establece dependencia entre estas dos
variables a cualquier nivel de significacion.

Grafico 1. Problemas de salud mental (GHQ-12) en pacientes con EspA-ax por género
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Grafico 2. Problemas de salud mental medio (GHQ-12) en pacientes con EspA-ax por grupo de edad
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

8.2 Salud psicoldgica, actividad de la enfermedad y limitaciones
en la vida diaria

Para determinar si existe relacion entre la salud mental (GHQ-12) y el grado de actividad de la enfermedad
(BASDAI) se utilizé el coeficiente de correlacion lineal de Pearson. El resultado es un valor del coeficiente
de correlacion lineal de 0,514, con un nivel de significacion maximo (p=0,00), lo cual indica una correlacion
lineal media entre ambas variables. Esto indica que altos niveles de actividad de la enfermedad (medida
BASDAI) van acompafiados de peor salud mental (medida segun el GHQ-12).

Del mismo modo, se evalué el grado de correlacion entre el riesgo de padecer mala salud mental (GHQ-12)
y los distintos grados de rigidez cervical, dorsal y lumbar utilizando el coeficiente de correlacion de Spear-
man. Se observa una correlacién positiva débil (coeficiente de Spearman igual a 0,158) a niveles de signi-
ficacion aceptables para la rigidez lumbar. Es decir, un mayor grado de rigidez puede conllevar un mayor
riesgo de padecer mala salud mental.

Al analizar la relacion entre el riesgo de mala salud mental y la actividad de la enfermedad, se observa como
los pacientes que tienen peor salud mental presentan mayor puntuacion en el BASDAI.

Tabla 2. Relacion entre problemas de mala salud mental (GHQ-12) y la actividad de la enfermedad
(BASDAI) en pacientes con EspA-ax

Mala salud mental Media BASDAI N Desviacién estandar
Si 6,20 291 1,815
No 4,10 151 2,126
Total 5,49 442 2,169

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Por otro lado, resulta obvio e indudable que las limitaciones en las actividades diarias son uno de los com-
ponentes que pueden llevar al paciente con EspA-ax a sufrir un descenso en sus niveles de salud mental.
Usando el coeficiente de correlacion de Spearman se obtienen correlaciones lineales positivas de grado me-
dio-bajo significativas desde el punto de vista estadistico en todas las limitaciones. De esta forma, es posible
afirmar que cualquier limitacion en la vida diaria tiene repercusiones negativas sobre la salud mental de los
pacientes con EspA-ax. Ademas, niveles mayores de limitacidén en actividades domésticas como cocinar y
limpieza doméstica son las que presentan mayor relacion con la salud mental (coeficientes de correlacion de
Spearman igual a 0,366 y 0,398 respectivamente). Al igual que ocurria con el BASDAI, aunque en menor me-
dida, existe una correlacion lineal media-baja (coeficiente de correlacion de Spearman igual a 0,362) entre el
GHQ-12 y el grado de limitacion global. Esto indica que mayores niveles de limitacion van acompafiados de
altos niveles de GHQ-12 vy, por tanto, de un aumento del riesgo de padecer mala salud mental.

8.3 Salud psicologica y comorbilidad

En el apartado sobre comorbilidad en pacientes con EspA-ax, se puso de manifiesto como tres de las
cinco patologias concomitantes mas comunes entre los pacientes que participaron en este estudio estaban
relacionadas con alteraciones psicoldgicas tales como: la ansiedad, la depresion y los trastornos del sue-
fo. Este dato iria en la linea del estudio realizado por Shen et al. (7) que puso de manifiesto como la EA
podria aumentar el riesgo de sufrir depresioén, ansiedad y/o trastornos del suefio. El deterioro progresivo,
el aumento del dolor y el incremento de las limitaciones diarias reducen la calidad de vida y la capacidad
laboral del paciente. A medida que se pierde progresivamente la movilidad espinal se generan dificultades
en la realizacién de rutinas sencillas, cuyas consecuencias se extienden mas alla de las dificultades fisicas
poniendo en peligro el estado emocional y mental del paciente (8).

La tabla 3 muestra unos resultados con diferencias de medias significativas entre los pacientes con riesgo
de mala salud mental que sufren alteraciones emocionales (depresion, ansiedad y trastornos del suefo)
y los que no los padecen (p=0,00).

Tabla 3. Riesgo de mala salud mental medio (GHQ-12) segun la comorbilidad de alteraciones emocionales
(depresion, ansiedad y trastornos del suefio) en pacientes con EspA-ax

Mala salud mental Depresion Ansiedad Trastornos del suefio
Si Media 9,06 8,17 7,67

N 99 134 134
No Media 4,86 4,78 4,97

N 375 340 340

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Los trastornos del sueio estan estrechamente ligados al dolor y la rigidez que sufren los pacientes con
EspA-ax durante las horas de suefio. Diversos estudios han puesto de manifiesto como la relacion entre los
trastornos del suefio y la EA o las EspA pueden tener un impacto en la calidad de vida del paciente (8,9).

Por ultimo, afiadir que, segun los datos de nuestro estudio, los pacientes que sufren alteraciones emocio-
nales suelen buscar atencion psicolégica y psiquiatrica. Los resultados ponen de relieve como los pacientes
que acuden a estos profesionales de salud mental presentan mayores niveles de GHQ-12, lo cual pone de
relieve en la calidad de ese indicador.
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Tabla 4. Problemas de salud mental (GHQ-12) segun las visitas a psicélogos y psiquiatras Bibliografia
en pacientes con EspA-ax

1. de Ridder D, Geenen R, Kuijer R, van Middendorp H.

Mala salud mental Psychological adjustment to chronic disease. Lancet.
2008;372(9634):246-55.
Si Media 8,99 2. Kotsis K, Voulgari P V, Drosos AA, Carvalho AF,
Hyphantis T. Health-related quality of life in patients
N 100 with ankylosing spondylitis: a comprehensive review.
Expert Rev Pharmacoecon Outcomes Res. 2014 Dec
No Media 4,87 5;14(6):857-72.
N 374 3. Kilic G, Kilic E, Ozgocmen S. Relationship between
psychiatric status, self-reported outcome measures,
. and clinical parameters in axial spondyloarthritis.
Total Media o,74 Medicine (Baltimore). 2014 Dec;93(29):e337.
N 474 4. Jang JH, Green CE, Assassi S, Reveille JD, Ward
MM, Weisman MH, et al. The contribution of disea-

se activity on functional limitations over time throu-
gh psychological mediators: a 12-month longitudinal

., N s . . . study in patients with ankylosing spondylitis. Rheu-
La atencion psicoldgica o psiquiatrica a los pacientes con EspA-ax lo largo de un afio es elevado (21,1%) si matology. (50):2087-92.

se compara con la poblacién general en Espafia (4,6%) (10). Este dato viene a corroborar los porcentajes
mostrados para alteraciones emocionales (ansiedad, trastorno del suefio y depresion) en el capitulo de
comorbilidades del Atlas 2017.

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

5. Sanchez Lopez MP, Dresch V. The 12-ltem General
Health Questionnaire (GHQ-12): Reliability,external
validity and factor structure in the Spanish population.
Psicothema. 2008;20(4):0214-9915.

Resulta interesante analizar si la pertenencia a alguna asociaciéon de EspA-ax influye en el riesgo de

. . .. . 6. Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad.
mala salud mental de los pacientes. La tabla 5 muestra como los socios de asociaciones de pacientes de

Encuesta Nacional de Salud de Espana 2011/12

EspA-ax presentan una salud mental media mejor que los pacientes que no pertenecen a ninguna, siendo (ENSE 2011/12) [Internet]. 2011 [cited 2017 Feb

dicha diferencia significativa a todos los niveles (contraste de Mann-Whitney). 14]. Available from: https://www.msssi.gob.es/esta-
dEstudios/estadisticas/encuestaNacional/encuesta
2011.htm

Tabla 5. Problemas de salud mental (GHQ-12) segun la pertenencia a asociacion de EspA
( Q ) seg P P 7. Shen C-C, Hu L-Y, Yang AC, Kuo BI-T, Chiang Y-Y,

Tsai S-J. Risk of Psychiatric Disorders following
Ankylosing Spondylitis: A Nationwide Population-

Mala salud mental

. . based Retrospective Cohort Study. J Rheumatol.
Si Media 4,94 2016 Mar 1:43(3):625-31.

N 227 8. Demirci S, Demirci K, Dogru A, inal EE, Koyuncuoglu

. HR, S$ahin M. Restless legs syndrome is associated

No Media 6,46 with poor sleep quality and quality of life in patients

N 247 with ankylosing spondylitis: a questionnaire-based

study. Acta Neurol Belg. 2016 Sep 12;116(3):329-36.

Total Media 5,74 9. InE, Turgut T, Giilkesen A, Yolbas S, Akgél G, Koca

SS. Sleep Quality Is Related to Disease Activity in
Patients With Ankylosing Spondylitis. JCR J Clin
Rheumatol. 2016;22(5):248-52.

N 474

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
10. Instituto Nacional de Estadistica (INE). Encuesta
Europea de Salud en Espafia (EESE) 2014
PR . [Internet]. 2014 [cited 2017 Feb 14]. Available from:
: : https://www.msssi.gob.es/estadEstudios/esta-

> La mayor parte de los pacientes encuestados (70% de las mujeres y 60% de los hombres) disticas/EncuestaEuropea/Enc_Eur_Salud_en_
tiene problemas de salud mental. : Esp_2014.htm

» Tres trastornos de tipo psicolégico (ansiedad, trastorno del suefio y depresion) se encuentran
entre las cuatro enfermedades concomitantes mas declaradas.

» Los miembros de asociaciones de pacientes con EspA-ax presentan menos problemas de salud
mental que el resto de pacientes.

.......................................................................................................................................................................
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9.ATENCION SANITARIA

9.1 Visitas segun especialidades

La mayoria de pacientes con Espondiloartritis Axial (EspA-ax) encuestados en el Atlas 2017 contaba con
atencion sanitaria publica (95,5%), el 29,3% con seguro privado y un 31,8% habia realizado al menos una
consulta privada en los ultimos 12 meses. Destaca el elevado niumero de pacientes con doble cobertura o
que ha realizado algun tipo de consulta privada a lo largo de los ultimos 12 meses.

Al comparar la cobertura sanitaria privada de la poblacion con EspA-ax derivada de la encuesta del
Atlas 2017 con la proporcién de la poblacién general (15,6%) se observa una gran diferencia (1), la cual
podria indicar como para pacientes con EspA-ax es necesario completar los servicios ofrecidos dentro de la
sanidad publica.

En la atencidén sanitaria, los principales especialistas médicos que declararon haber visitado los pacien-
tes fueron el reumatdlogo, el médico de primaria, el fisioterapeuta, el oftalmélogo/oculista, el enfermero,
el psicologo/psiquiatra y el traumatologo.

El 34% de los pacientes con EspA-ax acudieron al menos una vez al fisioterapeuta a lo largo del afio como
muestra el grafico 1. Este porcentaje es elevado si lo comparamos con el 15,6% de la poblaciéon general (1).

Grafico 1. Porcentaje de pacientes con EspA-ax segun visitas a especialistas a lo largo de los ultimos
12 meses (N: 552)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

En la tabla 1 se muestra el numero de visitas totales y la media de visitas que un paciente ha realizado a
cada especialista sanitario. Si atendemos al niumero total de visitas realizadas a especialistas sanitarios en
el ultimo afo, se observa la importancia del fisioterapeuta y el médico de primaria, seguido del reumatdlo-
go, aunque este ultimo con casi la mitad de vistas al afilo. Con un numero de visitas ligeramente inferior al
reumatélogo, encontramos los psicologos/psiquiatras y enfermeros. Ello pondria de relieve que, ademas
del reumatélogo, es importante el rol de otros especialistas en el manejo del paciente.
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Tabla 1. Frecuencia de visitas a especialistas médicos de los pacientes con EspA-ax en los ultimos
12 meses (N: 552)

Total Visitas Media Mediana Desv’iacién Min Max
estandar

Fisioterapeuta 4.582 20,1 10 28,9 1 240
Médico de primaria 3.545 9,5 5 16,5 1 230
Reumatoélogo 2.228 4,4 4 3,9 1 50
Psicélogo / Psiquiatra 1.438 11,1 4 20 1 174
Enfermeria 1.387 8,7 4 14,6 1 100
Oftalmoélogo/Oculista 566 2,9 2 3,3 1 28
Traumatoélogo 392 3,4 2 4 1 30
Cardiélogo 126 2,2 1 2 1 9
Neurélogo 123 2,2 2 1,6 1 10

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

En relacion a la mediana de visitas al reumatdélogo a lo largo de un ano, el Atlas 2017 coincide con el dato
(4,0 visitas/afio) mostrado en el estudio de Jovani et al. (2) para pacientes con Espondiloartritis. Por su
parte, la media de vistas al reumatologo era superior (4,4 visitas/afio) que los datos recogidos en el estudio
de Zink et al. (3) para pacientes de EA en Alemania (4,2 visitas/afio). La media de visitas al fisioterapeuta
al ano entre pacientes con EspA-ax es alta como muestran los datos del Atlas 2017 (20,1 visitas/afo), que
queda corroborada con el estudio de Boonen et al. (4) para pacientes de EA en Holanda (18,3 visitas/afo)

9.2 Utilizacion de recursos

Entre los servicios de urgencias mas utilizados los pacientes con EspA-ax destacan el hospital con un
31,2% y el centro de salud o ambulatorio con un 28,4%, siendo este ultimo el que experimenté un mayor
numero de visitas con una media de 5,49 veces en los ultimos 12 meses (Grafico 2 y Tabla 2).

Grafico 2. Asistencias en los servicios de urgencias a lo largo de los ultimos 12 meses (N: 552)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Tabla 2. Asistencias en los servicios de urgencias a lo largo de los ultimos 12 meses (N: 552) En términos generales, la poblacién con EspA-ax presenta porcentajes mas altos en la realizacién de
pruebas como: analisis, radiografia, ecografia y resonancia magnética que la poblacién general. Concre-
Total Visit Medi Medi Desviacién Mi M3 tamente, el 69,6% de la poblacion general realizé algun anélisis, el 27,1% radiografia, el 16,2% ecografia
otal Visitas edia edlana estandar n ax y el 7,8% resonancia magnética, porcentajes mucho mas reducidos que en la poblacion con EspA-ax (1).
Centro de sa_lud 862 5,49 2,00 11,19 1 80 Si se analiza el numero de veces media que se realiza cada una de las pruebas, se observa como la
© ambulatorio media de analisis de sangre suele ser de 4,5 veces al afio, mientras que de radiografia y resonancia de
Hospital 518 3,01 2,00 3,21 1 23 3,5y 2,2 respectivamente (Tabla 3).
Urgencias
domiciliarias 38 2,38 1,50 1,93 1 7 Tabla 3. Frecuencia de pruebas para el seguimiento en los ultimos 12 meses (N: 552)
Ambulancias 21 2,10 1,50 1,66 1 6 Desviacid
, Total Visitas | Media | Mediana | 2o | Min Max
Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017 estandar
Analisis de Sangre 2.185 4,51 4,00 4,14 1 35
Como parte del manejo y seguimiento de los pacientes con EspA-ax se realizan una serie de pruebas a lo — :
largo del afio. En la encuesta del Atlas 2017 se preguntaba por las pruebas mas realizadas dentro de la Analisis de Orina 1.287 3,69 3,00 3,14 1 30
atencion sanitaria. Radiografia 1.135 3,49 2,00 3,72 1 26
En el Atlas 2017, el 87,7% de los pacientes realizé algun andlisis de sangre a lo largo del afio, mientras que Resonancia Magnética 478 2,23 2,00 1,83 1 12
. o o e . o . ] .
mas. del 63% realizd un anaI|S|.s ’de orina y el 5§,9A; al r'm.anos una radiografia. ’P.or su parte, el numero de Ecografia 193 1.89 2.00 126 y 8
pacientes a los que se les realiz6 una resonancia magnética fue del 38,8% (Grafico 3).
Gammagrafia 73 1,52 1,00 0,74 1 4
Grafico 3. Pruebas para el seguimiento realizadas a lo largo de los ultimos 12 meses (N: 552) Tomografi_a 25 1,32 1,00 0,58 1 3
Computerizada
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90%  87.7%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

80% : . .
’ 9.3 Radiografias segun zonas corporales.
0% 63,2%

. e 58 9% Una de las pruebas mas utilizadas en el seguimiento y manejo de la enfermedad es la radiografia. Esta
60% prueba es realizada en distintas zonas del cuerpo en funcién del dolor o la inflamacion experimentada
50% por cada paciente.

40(y 38’8%) .z . . . . . . . .
° En la atencion sanitaria, la zona del cuerpo en la que se habian realizado mas radiografias era la pelvis,
30% seguida de la zona lumbar, las cervicales y la dorsal. Estos mismos resultados son consistentes con el
18.5% numero total de radiografias realizadas por cada paciente en cada zona (Tabla 4).
20% ,
10% 8,7%
3,4%
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Grafico 4. Radiografias segun zonas corporales a lo largo de los ultimos 12 meses (N: 552)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Tabla 4. Radiografias segun zonas corporales a lo largo de los ultimos 12 meses (N: 552)

Total Visitas Media Mediana | Desviacion estandar Min Max
Pelvis 393 1,86 1,00 2,23 1 28
Lumbar 369 1,83 1,00 1,85 1 20
Cervicales 286 1,77 1,00 1,36 1 10
Dorsal 257 1,69 1,00 1,32 1 10
Caderas 201 1,66 1,00 1,25 1 11
Columna entera 193 1,66 1,00 1,40 1 12
Torax 183 1,53 1,00 0,97 1 7
Rodillas 118 2,07 1,00 1,74 1 10
Manos y dedos 113 1,57 1,00 1,13 1 8
Hombros 78 1,66 1,00 1,18 1 7

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

.......................................................................................................................................................................

» La mayoria de pacientes con EspA-ax contaba con atencién sanitaria publica (95,5%), el 29,3%
tenian seguro privado, siendo este porcentaje de casi el doble respecto a la poblacién general.

» Los principales especialistas médicos que intervienen en el manejo y seguimiento de la enfer-
medad son los fisioterapeutas, los médicos de atencién primaria, los reumatélogos y los psico-
logos/psiquiatras.

.......................................................................................................................................................................
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10. TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

10.1 Terapia farmacologica

En el siguiente grafico 1 se representa el niUmero absoluto de pacientes segun el tipo de tratamiento (terapia
bioldgica, tratamiento con AINE o con FAME) y aquellos que no estaban consumiendo ningun tipo de farmaco.

Grafico 1. Total de pacientes que consume AINE, Biolégicos y FAME y aquellos que no consumian
ningun farmaco.
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

En el siguiente grafico 2 se representa la distribucién de los pacientes en funcién de las diferentes
combinaciones posibles de tratamiento farmacoldgico, distinguiendo entre pacientes con un Unico medica-
mento (Bioldgico, AINE y FAME) y aquellos que combinan mas de uno (Ej. Bioldgicos mas AINE) o todos.
Se puede observar como el tratamiento mas predominante son los AINE, seguidos de Bioldgicos con AINE
y de Bioldgicos con AINE y FAME.

Grafico 2. Porcentaje del consumo de farmacos distinguiendo entre pacientes con un Unico medicamento
(Biologico, AINE y FAME) y aquellos que combinan mas de uno o todos (N: 461).
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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En el estudio de Collantes et al. (1) el 69,0% de los pacientes con EA declaré tomar AINE, un 18,8%
FAME, un 15,6% Biologicos y un 6% Glucocorticoides. Cabe destacar que han trascurrido cerca de 10 afios
desde la realizacion de dicho estudio, periodo durante el cual se ha reducido la prescripcién y el consumo
de FAME y se ha incrementado el numero de pacientes que sigue terapias con Bioldgicos.

10.2 Consumo de anti-inflamatorios (AINE)

Los AINE son medicamentos que se utilizan para reducir tanto el dolor como la inflamacién y, desde 1950,
han supuesto la base del tratamiento farmacoldgico en pacientes con EspA-ax, ya que producen un alivio
rapido del dolor y la rigidez y facilitan la movilidad y la realizacién de ejercicios fisicos (2).

Mas de un 40% de los pacientes encuestados manifesté haber experimentado efectos secundarios
relacionados con el tratamiento con AINE (Grafico 3).

Grafico 3. Distribucién porcentual de pacientes con tratamiento AINE en los ultimos 12 meses que han
experimentado efectos secundarios derivados de dichos medicamentos (N: 372)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
Del grupo de pacientes que declaraba tomar AINE, se le retir6 su consumo al 21,8% (Gréfico 4).

Grafico 4. Porcentaje de pacientes con tratamiento AINE en los ultimos 12 meses a los que les habia
retirado el tratamiento (N: 372)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Entre aquellos pacientes que manifestaron que se les habia retirado el tratamiento con AINE, los princi-
pales motivos para su retirada fueron por efectos secundarios, recomendacion médica y cambio a terapia
bioldgica (Grafico 5).

Grafico 5. Motivo por el que se les retir6é el tratamiento con AINE a aquellos que lo habian consumido
en los ultimos 12 meses (N: 372)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

10.3 Consumo de Farmacos Antirreumaticos Modificadores
de la Enfermedad (FAME).

Del total de pacientes encuestados que habian seguido tratamiento con FAME en los ultimos 12 meses,
un importante porcentaje habia experimentado efectos secundarios (Gréfico 6).

Grafico 6. Distribucion porcentual de pacientes con tratamiento FAME en los ultimos 12 meses que han
experimentado efectos secundarios derivados de dichos medicamentos (N: 193)
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De los pacientes que habian seguido tratamiento con FAME, se les habia retirado en un porcentaje de mas
del 20% (Grafico 7).

Grafico 7. Distribucion porcentual de pacientes con tratamiento FAME en los ultimos 12 meses a los que
se les habia retirado el tratamiento (N: 193)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Entre los principales motivos que provocaron la retirada del tratamiento con FAME se encontraba los
efectos secundarios, por recomendacion médica y por cambio a Biolégico (Grafico 8).

Grafico 8. Distribucion porcentual de pacientes con tratamiento FAME en los ultimos 12 meses a los que
les habian retirado el tratamiento por diversos motivos (N: 193)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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10.4 Consumo de terapias bio|()gicas Gréfico 9. Distribucion porcentual de pacientes segun el numero de bioldgicos diferentes prescritos hasta
la fecha (N: 63)

El tratamiento farmacoldgico para pacientes con EspA-ax se ha visto revolucionado en estos ultimos afios
con la introduccién de cada vez mas tratamientos Bioldgicos (terapia inhibidora del anti-factor de necrosis
tumoral y, mas recientemente, los inhibidores de la interleuquina-17A), que estan mostrando su eficacia en
un gran numero de pacientes a la hora de controlar el deterioro fisico que provoca la enfermedad y mejorar
la calidad de vida (3-5).

La SER realizé una serie de recomendaciones basadas en la evidencia disponible de la EA, paradigma de

las EspA, para la que esta aprobado en Espafia el uso de terapia Biologica (6). ®m Un Biologico

- Laterapia bioldgica estaria indicada en pacientes con EspA activos y refractarios a terapia conven- m Dos Bioldgico

cional. o
B Tres Bioldgico

- El tratamiento con terapia biolégica en las EspA estara indicado si a pesar de un tratamiento con-
vencional correcto la enfermedad permanece activa segun los criterios sefialados previamente.

Cuatro Bioldgico

- Una afeccion radioldgica extensa o la limitacion absoluta de movilidad pero con criterios de acti-

vidad no excluyen la utilizacion de terapia bioldgica. En cualquier caso, a la hora de establecer la Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

indicacion definitiva, se considerara de maxima relevancia la opinion de un reumatélogo o de otro

medico experto en EspAy en terapia bioldgica. Respecto a las consecuencias autopercibidas de las terapias con biolégicos, un 82.9% de los pacientes
- Se considera necesario valorar su indicacién también en pacientes que cumplan criterios de clasi- manifestd encontrarse mucho mejor o mejor respecto a cuando no la recibia, el 10.0% declaré sentirse igual

ficacion de EspA del grupo ASAS tanto de las formas axiales como periféricas y que se muestren y Unicamente un 7.2% declar6 sentirse peor o mucho peor (Grafico 10).

activos y refractarios a terapia convencional.

- Cuando la afeccién sea periférica, ademas del tratamiento con AINE, debe haberse utilizado en el Grafico 10. Valoracion entre la diferencia entre tomar medicamento biolégico y no tomarlo (N: 251)
caso de EA definida Sulfasalazina a dosis de 2-3 g/dia durante al menos 3 meses.

- En caso de entesitis, dactilitis, monoartritis u oligoartritis, se debe haber probado ademas infiltracio-
nes locales con glucocorticoides. 2.8% N f 4,4%

Los farmacos anti-TNF-a han mostrado su eficacia en pacientes con EspA reduciendo los signos de infla-
macion vertebral como demuestran varios estudios (7-10). Son eficaces en cualquier etapa de la enferme-
dad, aunque los mejores resultados se dan cuando la enfermedad no ha tenido una gran progresién en el
pacientes (11,12). Su eficacia también esta probada en aquellos pacientes que resisten tratamientos con
AINE y FAME y también, en pacientes que presentan manifestaciones extraarticulares como osteoporosis, 49,0%

B Mucho mejor

B Mejor
uveitis y amiloidosis (13-15). Por otro lado, recientes investigaciones sobre la citocina interleucina-17 (IL- J
17) mostraron como es un importante mediador de la inflamacién que actia sobre los monocitos/macrofa- 33,9% m Igual
gos, celulas dendriticas, células endoteliales, osteoblastos, fibroblastos, condrocitos, entre otras (3). Peor
Mucho peor

Algo mas de la mitad de los pacientes, que declararon seguir terapia con bioldgicos, habian tomado sélo un
bioldgico, aunque casi la mitad habian tomado dos, tres e incluso cuatro distintos (Grafico 9).

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

El cambio en la frecuencia del tratamiento de Bioldgico alargandolo o reduciéndolo se produjo en el 23,5% de
los pacientes, siendo los principales motivos la recomendaciéon médica y la mejoria del paciente (Grafico 11).
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Grafico 11. Pacientes que han cambiado la frecuencia de consumo del tratamiento bioldgico en los ultimos
12 meses (N: 272)

m Si

H No

B No sabe / No contesta

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Grafico 12. Distribucion porcentual de pacientes con tratamiento Bioldgico en los ultimos 12 meses a los
que les habia modificado la frecuencia por diversos motivos (N: 247)

L, 1.6%
20% | 1,6%

1,6% o
No se ha retirado el tratamiento con Bioldgico

Por recomendacion médica
Por mejoria

No me explicaron los motivos

Por efectos secundarios

75,7%

Por decision personal

Otros motivos

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Los resultados obtenidos mostraron como el 28% de los pacientes manifestaron haber cambiado de
tratamiento biolégico en los ultimos 12 meses (Grafico 13).

Grafico 13. Cambio de tratamiento Bioldgico en los ultimos 12 meses (N: 272)

1,9%

m Si

H No

B No sabe / No contesta

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Entre aquellos pacientes que habian cambiado de tratamiento, la mayoria lo hizo de Bioldgico a Bioldgico
(58%), el 18,8% se inicio en Bioldgico, el 5,8% cambiaron de AINE a FAME y un porcentaje igual cambio a
un AINE diferente. (Grafico 14).

Grafico 14. Pacientes que han cambiado de tratamiento en los Ultimos 12 meses, especificando el tipo de
farmaco concreto (N: 69)

100%
90%
80%

70%
60% | 58,0%

50% -
40% -
30% -
20% - 18,8%
10% - 5,8% 5,8% 4,3%
2,9% 2,9% 1.49
0% - | | . — — 2%
De Biloégico Inicio de De AINE  De AINE Inicio  De Biosimiliar  Inicio De Bilogico
a Bilogico  Bilogico a FAME a AINE AINE a Bilogico de FAME a Biosimiliar

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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10.5 Efectos de los tratamientos farmacolégicos en la calidad de vida Tabla 2. Nivel de mejoria media en diferentes aspectos relacionados con la calidad de vida al consumir
Bioldgicos y otra medicacién

Los pacientes manifestaron un nivel de mejoria en diferentes aspectos relacionados con la calidad de vida

consecuencia del tratamiento con AINE, mediante una escala de 0 a 10 en la que el 0 significaba ausencia 9 © ©
de mejoria y 10 la mayor mejoria. Teniendo en cuenta dicha escala se dividio a los pacientes segun su tipo = w o % s
de medicamento en mejoria alta (= 6) y mejoria baja (< 5). = o = b4 = o
< 8.8 5¢ ®® 2

® o 29| Qo9 = —
Mas de la mitad de los pacientes con terapia biolégica consider6 que habian conseguido una mejoria s ° -E T ow® % 2 a S o
alta en su calidad de vida, frente a menos del 30% en el caso de los AINE y Unicamente el 21% en el © » Qos Ea o [T 2 ) (‘_;
caso de los FAME. - - <T > @ Qe - @

o _ _ _ _ _ _ Biologicos Media 6,75 6,49 6,31 6,32 5,82 6,53 5,89 5,34
Si <-j|lst|ngu’|rr.10$ entre aspectos de la cglldad de vida como la mdepenc#enma, Ia; relaciones sociales o la N 146 184 185 171 169 175 151 199
actividad fisica, se observa como en ninguno de los 7 aspectos de calidad de vida preguntados a los pa- -
cientes con AINE superaban el 30% de mejoria considerada como alta, mientras que para los pacientes con A_"‘"? sin Media 5,37 5,18 5,22 4,95 5,19 5,99 5,38 4,59
Biologicos era del 51,5%. En el caso de la terapia con biolégico, se observa como todas las actividades, a biolégico N 96 93 109 91 99 93 77 128
excepcion de la practica deportiva y la actividad sexual, habian tenido una puntuacion positiva en mas del Total -

50% de los pacientes. Por otro lado, la realizacion de actividades de ocio y tiempo libre fue considerada el Media 6.2 6.05 5.91 584 5,59 6.2 5,71 5,04
aspecto donde el tratamiento con Bioldgico habia mejorado en mayor medida la calidad de vida (Tabla 1). N 242 277 294 262 268 268 228 327
P-valor diferencia
Tabla 1. Nivel de mejoria alta (26) en diferentes aspectos relacionados con la calidad de vida en pacientes entre Bit?lég.ico’s ) 0,00 0,00 0,00 0,00 0,06 0,01 0,14 0,01
tratados con Bioldgicos (N: 219), AINE (N: 386) y FAME (N: 167) y AINE sin biolégicos
Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Calidad de Vida Mejoria alta Biol6égicos Mejoria alta AINE Mejoria alta FAME

Independencia 53,0% 32,1% 22,9%

Ocio y tiempo libre 57,4% 31,8% 20,8%

Laboralmente 53,8% 31,7% 22,9%

: » El 36,3% de los pacientes seguia terapia bioldgica, el 31,5% consumia AINE y/o FAME, pero sin

Relaciones sociales 53,3% 30,0% 23,1% Bioldgicos y el 32,2% no consumia ningun tipo de farmaco.

Deporte y actividad fisica 43,7% 28,4% 17,1% » El 51,5% de los pacientes que seguian terapia bioldgica consideraron que la mejoria debido a

Estado animico 55.99 28 19 21 59% este tratamiento era alta, el 29,8% de los que consumian AINE y Uunicamente el 21,0% de los

o L e que consumian FAME.

Actividad Sexual 43,2% 26,4% 18,4% ] o . ]

: » EIl 83% de los pacientes que seguian terapia bioldgica consideraba que se encontraban bastan-

Global 51,5% 29,8% 21,0% te mejor que antes de tomarlos.

.......................................................................................................................................................................

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Para identificar mas claramente el efecto de las terapias bioldgicas y la toma de anti-inflamatorios se ha
creado una variable que distingue a los que toman medicamentos biolégicos de los que toman otro tipo de
medicamentos (AINE y/o AINE sin bioldgicos). La tabla 2 muestra como los pacientes que siguen terapias
biolégicas presentan una mejoria media mucho mayor y significativa estadisticamente en cada una de las
areas de la vida diaria para las que se ha considerado las limitaciones.
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11. TERAPIAS REHABILITADORAS, ACTIVIDAD FISICA
Y HABITOS NOCIVOS

11.1 Terapias rehabilitadoras

Se ha demostrado que la realizacién regular de ejercicio en EspA mejora de forma significativa el dolor,
la actividad de la enfermedad, la situacion funcional, la depresion, el suefio y la fatiga. En el caso de
pacientes con espondilitis en tratamientos con terapia bioldgica se ha comprobado una relacién directa
entre la practica de ejercicio y la disminucién de la actividad de la enfermedad valorada por BASDAI y la
mejoria de la movilidad articular valorada por el BASMI (1).

De los tratamientos no farmacoldgicos que se realizan actualmente con pacientes con EA el ejercicio
aérobico, de fortalecimiento y de movilidad articular (estiramientos) o programas especificos de ejercicios
como el Pilates y Natacion han mostrado su eficacia. En el caso de los ejercicios activos supervisados (en
estos estudios la fisioterapia equivale a ejercicios activos supervisados), estudios como los de Dagfinrud
et al. (2) e Hidding et al. (3) mostraron como dicha terapia mejoraba la movilidad, el estado fisico y el
funcionamiento global de pacientes de EA. En el caso de pilates, estudios como el de Altan et al. (4) y el
de Rosu et al. (5) mostraron mejorias en la funcionalidad, la movilidad de la columna vertebral, la actividad
de la enfermedad y la expansion toracica en pacientes de EA. Por ultimo, el estudio de Karapolat et al.
(6) mostro los efectos positivos de la practica de natacion en la calidad de vida y la funciéon pulmonar en
pacientes de EA.

El grafico 1 muestra las terapias y actividades rehabilitadoras mas realizadas por los pacientes con
Espondiloartritis Axial semanalmente. Este grafico incluye la realizacion de actividades fisicas o terapias
rehabilitadoras como la atencién fisioterapéutica, tratamientos complementarios como la homeopatia o la
acupuntura y actividades fisicas recomendables para un mejor afrontamiento de la enfermedad como el
aquagym o la acuaterapia.

Los datos obtenidos en dicho indicador muestran la predominancia de actividades como los ejercicios
de estiramientos o la natacién y de tratamientos como el fisioterapeuta. El porcentaje de poblacion con
EspA-ax que realiza tratamientos complementarios (acupuntura 6,1% y homeopatia 3,0%) es mucho mayor
que en el caso de la poblacién general (0,9% 1,5% respectivamente) (7).
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Grafico 1. Tratamientos complementarios mas realizados por las personas con EspA-ax (N: 460)

Ejercicios de estiramiento 58,3%
Fisioterapeuta
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Acuaterapia

Otros tratamientos

Homeopatia

Osteopatia 1,3%

Dieta 1,1%
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Para tratamientos complementarios como la acuaterapia, aquagym, homeopatia y acupuntura, la tabla 1
muestra como la acuaterapia es la actividad que presentaba una mayor frecuencia de visitas medias al afio.
Por su parte, al comparar el numero de sesiones medias de acupuntura al afio con el estudio de Torres
Ferraz et al. (8) para pacientes de EA en Brasil (2 sesiones por afio), se observan medias similares, aun
tratandose de un contexto sociodemografico diferente al de Espana.

Tabla 1. Sesiones mensuales de los principales tratamientos complementarios (N: 123)

Media Desviacion estandar Mediana Max Min
Acuaterapia 6,9 5,7 6 20 1
Aquagym 6,5 53 6 20 1
Homeopatia 3,1 3,1 2 12 1
Acupuntura 2,2 1,4 1 5 1

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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En la encuesta Atlas 2017 se observé como algo mas de un tercio de los pacientes con EspA-ax habian
visitado un balneario en el ultimo afio (Grafico 2).

Grafico 2. Porcentaje de pacientes que han acudido a un balneario debido a la enfermedad
en el ultimo afio (N: 583)

1%

m Si

H No

B No sabe / No contesta

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Otro tratamiento que esta demostrando buenos resultados en el manejo de la EA es la balneoterapia,
el cual, en combinacién con otros tratamientos, se ha venido aplicando en pacientes con enfermeda-
des reumatolégicas desde hace tiempo (9). Sin embargo, hasta la actualidad se han realizado sélo unos
pocos estudios sobre el efecto que tiene este tipo de tratamiento en pacientes afectados por enfermedades
reumatoldgicas (10,11). Concretamente, la eficacia de la terapia de la balneoterapia en la EA ha sido poco
investigada. Sin embargo tanto en el estudio de Tishler et al. (12) como en el de Van Tubergen et al. (13)
se observaron efectos positivos en el uso del tratamiento de la balneoterapia combinada con programas
de ejercicios activos.

La mayoria de estos tratamientos o terapias no estan cubiertos por la sanidad publica y, en la mayoria
de ocasiones, tampoco por los seguros privados, por lo que el paciente dedica parte de su presupuesto
personal a cubrir el pago de dichos tratamientos.

Los pacientes entrevistados manifestaron realizar un gasto en tratamientos rehabilitadores o ejercicio fisico
de 115,3€ mensuales como media. Al desagregar el gasto por intervalos se observa un 29,9% gastaba mas
de 100€, un 42,1% gastaba entre 41€ y 100€ y un 28% gastaba menos de 41€.
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Tabla 2. Gasto mensual en tratamientos rehabilitadores o ejercicio fisico para la EspA-ax (N: 311)

Media 115,3€
Desviacion estandar 165,7
Mediana 70
Max 1.600€
Min 0
Intervalos

0 < 20€ 10,3%
21€ < 40€ 17,7%
41€ < 60€ 19,3%
61€ < 80€ 9,6%
81€ < 100€ 13,2%
101€ < 150€ 10,3%
151€ < 200€ 9,3%
201€ < 300€ 7,1%
= 301 3,2%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

11.2 Atencion fisioterapéutica

Un apartado especial dentro de las terapias de ayuda a los pacientes merece las visitas al fisioterapeu-
ta. La tabla 3 muestra el porcentaje y nimero de pacientes encuestados que usaron los servicios de un
fisioterapeuta en alguna de las coberturas sanitarias recogidas (sistema publico, seguro privado y consultas
privados). Como puede observarse, un tercio de los pacientes realizaron alguna visita al fisioterapeuta en
los ultimos doce meses.

Tabla 3. Visitas al fisioterapeuta de las personas con EspA-ax en los ultimos 12 meses (N: 680)
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Tabla 4. Visitas al fisioterapeuta de las personas con EspA-ax por sexo (N: 680)

Visitas al fisioterapeuta
No Si Total
Género Hombre 71,8% 28,2% 100%
Mujer 61,6% 38,4% 100%
Total 66,5% 33,5% 100%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Por edades, los mas jovenes son quienes usan en mayor medida los servicios del fisioterapeuta, mientras
que apenas un 20% de las personas en edad de jubilacién lo hicieron en los doce ultimos meses.

Tabla 5. Visitas al fisioterapeuta de las personas con EspA-ax en los ultimos 12 meses por grupo
de edad (N: 680)

Visitas al fisioterapeuta
No Si Total
Edad 16 a 31 52,7% 47,3% 100%
32 a47 65,1% 34,9% 100%
48 a 64 69,8% 30,2% 100%
265 80,0% 20,0% 100%
Total 66,5% 33,5% 100%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Sin embargo, lo mas importante es ver si el uso de la fisioterapia tiene algun tipo de relacién con el nivel de
actividad de la enfermedad utilizando el BASDAI como indicador. De este modo, se comparan el BASDAI
medio de aquellos que visitan al fisioterapeuta con los que no. El resultado arroja que los pacientes con
EspA-ax que visitan al fisioterapeuta poseen un BASDAI medio significativamente mayor (p<0,001) que
aquellos que no lo visitan (Tabla 6). Este hecho podria indicar que aquellos pacientes con la enfermedad
mas activa necesitan mayor atencion fisioterapéutica.

Tabla 6. Puntuacion media en el BASDAI segun visitas al fisioterapeuta de las personas
con EspA-ax (N: 442)

Fisioterapeuta Frecuencia Porcentaje
No 452 66,5
Si 228 33,5

Ademas, como se muestra en la tabla 4, las mujeres optan en mayor medida por esta terapia, mostrando la

prueba chi-cuadrado un nivel de significatividad del 0,005.

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Fisioterapeuta BASDAI Medio
Si 5,91
No 5,19
Total 5,49

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

105




106 - Atlas de Espondiloartritis Axial en Espafia 2017

Llegados a este punto, resulta interesante analizar el uso de la fisioterapia por los pacientes segun su
situacion laboral, para determinar si las personas que ven afectada su vida laboral por la enfermedad
recurren mas o menos frecuentemente a esta terapia. La tabla 7 muestra datos muy reveladores: las
personas de baja temporal acuden en un porcentaje mucho mas alto que el resto de colectivos al fi-
sioterapeuta. De hecho, son el Unico colectivo donde las personas que usan esta terapia son mayoria.
En el caso opuesto estan las personas que se dedican a las labores del hogar, donde sdélo 1 de cada 5
acude al fisioterapeuta.

Tabla 7. Visitas al fisioterapeuta de las personas con EspA-ax segun situacién laboral

Acudio al fisioterapeuta

No Si Total

Situacion Trabajador/a 66,5% 33,5% 100%
Laboral Baja laboral temporal 46,0% 54,0% 100%
Baja laboral permanente 67,2% 32,8% 100%

Prejubilado/a 90,0% 10,0% 100%

En Desempleo 65,6% 34,4% 100%

Jubilado/a 69,8% 30,2% 100%

Labores del hogar 79,3% 20,7% 100%

Estudiante 55,6% 44,4% 100%

No sabe / No contesta 70,0% 30,0% 100%

Total 65,6% 34,4% 100%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Por otra parte, la fisioterapia es una terapia que tiene unos costes asociados, y que en muchos casos
no esta cubierto por la sanidad publica por lo que es interesante estudiar el uso del mismo en los diferentes
tramos de ingresos.

La tabla 8 muestra aquellos pacientes que reciben terapias fisioterapéuticas en relacion a su nivel de ingresos.

Tabla 8. Visitas al fisioterapeuta las personas con EspA-ax segun ingresos mensuales en el hogar (N: 468)

©
5 © » -4
Q - ] o
(<X 7] 0 o
g E .g g - Vi Vi w
o w Vi W W W w
S 5 9 < S w S8 g 3 5
] -] = 0 S e QS S S ™ °
(T Zz 2 (/2] \"/| 0 - N N ™ A [
Si 21 6 10 27 70 33 24 191
i
45,70% 60% 37% 37,50% 41,70% 37,50% 42.10% 40,81%
N 25 4 17 45 98 55 33 277
o
54,30% 40% 63% 62,50% 58,30% 62,50% 57,90% 59,19%
Total 46 10 27 72 168 88 57 468
ota
100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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11.3 Actividad fisica

La EspA-ax es una enfermedad crénica que suele deteriorar progresivamente la calidad de vida al limitar la
movilidad de los pacientes. Por ello, el ejercicio en las EspA, ademas de mejorar los sintomas, la capacidad
funcional y la calidad de vida, también podria prevenir el desarrollo de deformidades (14). El ejercicio puede
tener efectos beneficiosos en multiples sintomas y signos de la enfermedad, como la movilidad vertebral
y articular, fatiga, rigidez, el autocuidado o el suefio (15). El tratamiento combinado de un agente anti-TNF
con un programa de rehabilitacién intensivo spa contribuye a la reduccion de la discapacidad y a la mejora
de la calidad de vida de los pacientes con EA (16).

La actividad fisica y el ejercicio junto con el tratamiento farmacolédgico son consideradas cada vez mas una
parte importante del tratamiento para la EA (17). En efecto, el ejercicio contribuye sustancialmente al trata-
miento de la EA mediante la preservacion de flexibilidad vertebral, impidiendo deformidades posturales, la
mejora de la fuerza muscular y la reduccion del dolor (18,19). La importancia del ejercicio en la EspA-ax es
tal que ASAS / EULAR lo incluyen dentro de sus recomendaciones (17).

Resulta importante que los pacientes con EspA-ax permanezcan activos fisicamente. Las actividades de-
portivas son la mejor manera de lograr la tonicidad fisica, estabilizar la presion arterial y la frecuencia
cardiaca, mejorar la capacidad pulmonar y reducir en riesgo cardiovascular. Sin embargo, no todos los
deportes resultan beneficiosos para la EspA-ax y por ello es necesario identificar aquellos deportes que
resultan especialmente adecuados, depende del estado de la enfermedad y de la experiencia previa en la
practica de cada deporte (20). Se recomiendan las actividades fisicas que fomenten una buena postura,
asi como extender y girar el tronco (21). Por el contrario, no se aconseja practicar deportes que tienen un
mayor potencial de provocar una lesion (como el boxeo, el futbol, etc) (22).

El ejercicio acuatico en una piscina tiene efectos beneficioso en diversas condiciones musculoesqueléticas
(23). El método Pilates desarrollado por Joseph H. Pilates durante la Primera Guerra Mundial y mejorado
durante los siguientes 50 afos, consta de mas de 500 ejercicios de estiramiento y fortalecimiento. Altan
et al. (4) demostréo como los ejercicios de Pilates suponen un método efectivo y seguro para mejorar la
capacidad fisica de los pacientes con EA. La natacion es una actividad fisica recomendada para los
pacientes con EA (6).

La importancia demostrada de la actividad fisica en pacientes con EA indica como es necesario realizar una
prescripcién de programas de ejercicios individualizados teniendo siempre en cuenta aspectos personales
del paciente como posibles dolores, grado de rigidez y el tiempo disponible (24,25). Aunque los reumatélo-
gos consideran el ejercicio una parte fundamental del tratamiento de los pacientes reumaticos, se precisa
un mayor conocimiento y desarrollo de estrategias especificas de prescripcion del ejercicio en Reumatolo-
gia. En efecto el estudio realizado Zarco et al. (15) entre 106 profesionales que forman el grupo de trabajo
en EspA (GRESSER) de la SER, la derivacion a especialistas en el ejercicio fisico y deporte no es muy
elevada. Esto puede deberse a distintos factores, como que en algunos centros el acceso a rehabilitacion
esté condicionado por su lista de espera, o que no existan protocolos de derivacion, o la falta de formacion
especifica del reumatdlogo en este sentido (15).

Cada paciente requiere un programa fisico individualizado en base a su fisiologia y sus caracteristicas
propias. Sin embargo, los reumatélogos no suelen contar con la formaciéon necesaria en técnicas de la
actividad fisica, por lo que sus recomendaciones suelen ser genéricas y sin una prescripcion pormenoriza-
da (26). Por ello, es necesario mejorar la formacion en la prescripcién de ejercicio fisicos individualizados,
ya que esta actividad es considerada una parte fundamental del tratamiento para pacientes con EA por
parte de los reumatélogos (15).
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En la encuesta del Atlas 2017 se pregunto a los pacientes con EspA-ax sobre la practica de actividad fisi-
ca. Concretamente el 88,4% de los pacientes manifesté que caminaba como actividad fisica, siendo este
porcentaje el 70,6% para la poblacién general segun datos de la Encuesta de Habitos Deportivos en Espafia
(27). lgualmente, el porcentaje de poblacién con EspA-ax que practicaba natacion (33,9%) resulta superior
a la poblacién general (28,8%). Por su parte, actividades como el ciclismo o la gimnasia de mantenimiento
eran menos practicados por la poblacion con EspA-ax respecto a la poblacion general (27).

En general y a pesar de la falta de conocimientos por parte de los reumatologos acerca de las activida-
des fisicas mas beneficiosas para los pacientes (15), los resultados (Grafico 3) ponen de relieve como
los pacientes practicarian mayoritariamente actividades fisicas mas recomendables para el tratamiento
de la EA (4,6,22,23).

Grafico 3. Actividades que realizan las personas con EspA-ax semanalmente (N: 545)

Caminar 88,4%
Ejercicio de estiramiento
Natacion

Gimnasia de mantenimiento
Bicicleta

Pilates

Senderismo

Meditacion

Yoga

Grupo de autoayuda

Baile

Gimnasia de musculacion

Correr

Tenis / Padel
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
Al analizar las horas semanales dedicadas a cada una de las actividades fisicas, se observa como la acti-

vidad mas realizada de media era caminar, seguida de grupos de autoayuda, gimnasia de mantenimiento,
natacion, senderismo y meditacion (Tabla 9).
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Tabla 9. Horas por semana que dedican las personas con EspA-ax a distintas actividades (N: 418)

Media Desv’iacién Mediana Max Min
estandar

Caminar 6,2 5,9 5 82 0,5
Grupo de autoayuda 4,3 6,7 2 40 1
Gimnasia de mantenimiento 3,5 3,3 2 25 1
Natacion 3,4 4,1 2 45 1
Senderismo 3,4 4,2 2 30 1
Meditacion 3,3 2,5 3 10 1
Ejercicios de estiramiento 3,2 2,9 2 20 1
Bicicleta 3,1 29 2 20 1
Gimnasia de musculacion 3,0 2,1 2 10 1
Yoga 2,9 3,3 2 15 1
Correr 2,8 2,1 2 10 1
Baile 2,5 2,0 2 12 1
Tenis/Padel 2,3 1,2 2 4 1
Pilates 2,0 0,8 2 5 1

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

11.4 Actividades beneficiosas

Algunas actividades son consideradas como especialmente beneficiosas para los pacientes de EspA-ax,
entre las que cabe destacar el acuagym, acuaterapia, caminar, meditacion, natacion, pilates y yoga.
La siguiente tabla muestra el numero y porcentaje de personas que declararon realizar alguna de estas
actividades beneficiosas. La tabla 10 muestra como 3 cuartas partes (75,6%) de los pacientes encuestados
realiza alguna de las actividades consideradas como beneficiosas.

Tabla 10. Practica de actividades beneficiosas para las personas con EspA-ax (acuagym, acuaterapia,
caminar, meditacion, natacion, pilates y yoga) (N: 680)

Frecuencia Porcentaje
Si 514 75,6
No 166 24 .4

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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La tabla 11 muestra la distribucion de las actividades realizadas distinguiendo entre hombres y mujeres. Se
observa como en general, el porcentaje total de hombres y mujeres que practica alguna actividad es similar,
si bien el aquagym, la meditacion, el pilates y el yoga son practicadas mayoritariamente por mujeres.

Tabla 11. Practica de actividades beneficiosas para las personas con EspA-ax por género (N: 680)
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Al ser estas actividades beneficiosas costeadas completamente por los pacientes (a excepciéon de cami-
nar), resulta interesante conocer la distribucion de las personas que participan en ellas por nivel econémico,
lo cual se refleja en la siguiente tabla. Se ha excluido la actividad de caminar, ya que no implica ningun tipo
de coste y no tiene relacion con el nivel de ingresos. La tabla 13 muestra como las personas sin ingresos y
con menos de 500 euros declaran realizar menos estas actividades respecto al resto de estratos (p<0,001).

Tabla 13. Practica de actividades beneficiosas para los pacientes con EspA-ax (pilates, yoga, natacion,
acuaterapia, acuagym y meditacion) a excepcion de caminar por nivel de ingresos mensuales (N: 680)

Sin 500€ Entre Entre Entre 3.001€ Total

ingresos | o menos | 501 -1.000€ | 1.001 - 2.000€ | 2.001 - 3.000€ | o mas
Si 40,0% 44.,4% 54,0% 38,1% 42,0% 59,6% | 48,1%
No 60,0% 55,6% 46,0% 61,9% 58,0% 40,4% 1,9%
Total 100% 100% 0,0% 100% 100% 100% 100%

Hombre Mujer Total
Caminar 50,9% 49,1% 100%
Pilates 23,7% 76,3% 100%
Yoga 26,4% 73,6% 100%
Meditacion 30,3% 69,7% 100%
Natacion 52,7% 47,3% 100%
Acuaterapia 54,2% 45,8% 100%
Aquagym 36,0% 64,0% 100%
Cualquier actividad beneficiosa 50,2% 49,8% 100%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Otro punto a tener en cuenta es que desde algunas de las asociaciones de pacientes se ponen a
disposicion de los socios informacion para fomentar la practica de actividades beneficiosas o incluso se
financian directamente, ampliando el acceso a todo tipo de pacientes al margen de sus ingresos. En
la siguiente tabla se relaciona la practica de actividades beneficiosas con la pertenencia o no a alguna
asociacién de pacientes.

Por edades, el grupo de edad entre 32 y 64 afios son los que mas practican actividades de las denominadas
beneficiosas, en parte debido a que es la etapa en la que la enfermedad esta mas activa, especialmente
pilates, natacién y aquagym.

Tabla 12. Practica de actividades beneficiosas para las personas con EspA-ax por grupo de edad (N: 680)

Tabla 14. Practica de actividades beneficiosas para las personas con EspA-ax segun pertenencia

a asociacion de pacientes

Miembro de Asociacion
Actividades Si No Total
Caminar 45,64% 54,36% 100%
Pilates 34,21% 65,79% 100%
Yoga 39,62% 60,38% 100%
Meditacion 43,94% 56,06% 100%
Natacién 55,14% 44,86% 100%
Aquagym 64,00% 36,00% 100%
Acuaterapia 62,50% 37,50% 100%
Cualquier actividad 45,45% 54,55% 100%

De 16 a 31 De 32 a 47 De 48 a 64 265
Caminar 7,7% 50,9% 37,0% 4,4%
Pilates 5,3% 64,5% 30,3% 0,0%
Yoga 17,0% 45,3% 28,3% 9,4%
Meditacion 9,1% 43,9% 40,9% 6,1%
Natacion 8,2% 48,4% 39,1% 4,3%
Acuaterapia 12,5% 37,5% 50,0% 0,0%
Aquagym 4,0% 68,0% 28,0% 0,0%
Cualquier actividad 7,4% 52,1% 36,4% 4,1%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Los datos reflejan que, salvo en el caso de aquagym (p=0,04) y acuaterapia (p=0,07), la pertenencia a una
asociacién de pacientes de espondilitis no influya el hecho de realizar actividades consideradas beneficio-
sas para la enfermedad.
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En relacion al grado de avance de la enfermedad, medido a través de las diferentes rigideces de la columna
vertebral, la prueba chi-cuadrado sefiala como el caminar, pilates y yoga tienen una relacion significativa
con un menor grado de rigidez dorsal y lumbar. El resto de actividades no muestra relacién alguna con los
diferentes niveles de rigidez.

Grafico 4. Grado de rigidez cervical en relacion a la realizacién de alguna actividad beneficiosa
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Grafico 5. Grado de rigidez dorsal en relacién a la realizacion de alguna actividad beneficiosa
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Grafico 6. Grado de rigidez lumbar en relacion a la realizacion de alguna actividad beneficiosa
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

11.5 Habitos nocivos

En estos ultimos afios se ha estudiado la relacion entre el tabaquismo y la EA (28-30). El consumo de
tabaco es un factor de riesgo para la aparicion y progresion de la EspA-ax, generando un empeoramiento
de la capacidad funcional y la calidad de vida de los pacientes a largo plazo (31-33). El consumo de tabaco
ha sido asociado con una progresién mas rapida de la discapacidad funcional y con mayores niveles de
limitacién funcional en personas con EA (34). El tabaquismo ha demostrado ocasionar un impacto negativo
en la calidad de vida y la actividad de los pacientes afectados con EspA (35) y con EA (33), ademas de una
progresion mas rapida hacia la incapacidad funcional de estos pacientes (30). Por ello, evitar fumar es una
de las principales recomendaciones para los pacientes con EA (20).

En este estudio, el 62,4% de los pacientes con EspA-ax indicaron que no eran fumadores, el 8,9% era
fumador ocasional y el 28,7% era fumador habitual.

Grafico 7. Consumo de tabaco por parte de las personas con EspA-ax (N: 585)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Porcentajes estos similares a los que presenta la poblacion general, siendo el 65,9% no fumador, el 3,2%
fumador ocasional y el 30,9% fumador habitual (36).

Los pacientes que participaron en las encuesta del Atlas 2017 manifestaron un bajo consumo de alcohol.
Concretamente el 34,2% indicé no consumir nunca alcohol, mientras que uUnicamente el 7,7% lo hacia
de manera diaria o casi diaria. En el caso de la poblacion general el 32,7% de la poblacion general no
consumia nunca alcohol, mientras que el 19,8% lo hacia de manera diaria o casi diaria (36).

Grafico 8. Consumo de Alcohol por parte de las personas con EspA-ax (N: 585)
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1-3 veces al mes

Esporadicamente

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

La relacién existente entre el consumo de alcohol y el agravamiento de la enfermedad ha generado
controversia en investigaciones previas, ya que mientras que el estudio de Myllykangas-Luosujarvi et al.
(37) mostré como el consumo de alcohol producia efectos negativos en la poblaciéon con EA en Finlandia,
el estudio de Zhang et al. (38) realizado en China mostré como el consumo de alcohol reducia los dolores
de espalda nocturnos.

.......................................................................................................................................................................

» Apesar de laimportancia de los tratamientos no farmacolégicos para el tratamiento y seguimien-
to de la enfermedad, la mayoria no se encuentran incluidos dentro de la cartera de servicios
de la Sanidad Publica y, por ello, los pacientes gastan de media 115€ mensuales en este tipo
de tratamientos.

» Al margen de caminar, las principales actividades declaradas por los pacientes encuestados
fueron los ejercicios de estiramiento, la natacion, el pilates, la gimnasia de mantenimiento,
la aquaterapia y el aquagym.

.......................................................................................................................................................................
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12. SITUACION LABORAL

12.1 Situacion laboral del paciente

A lo largo de este capitulo se analiza la situacién laboral de los pacientes con EA y se describe cuales
han podido ser las repercusiones laborales de la enfermedad. El Grafico 1 muestra que casi la mitad de
los pacientes (50,2%) estaba trabajando en el momento de la encuesta. La otra mitad se dividio entre un
13,9% en situacion de desempleo, un 10,5% de jubilados, un 9,3% de personas en baja laboral permanen-
te, un 7,3% de baja laboral temporal, un 4,4% dedicado a las labores del hogar, un 1,6% prejubilados y un
1,4% estudiando. Estos resultados estan en linea con los obtenidos en el estudio de Casals-Sanchez et al.
(2012), que estimd que aproximadamente el 53% de los pacientes con EspA en Espafa llevaba una vida
laboral activa durante los dos afios de duracién del estudio (1), o con los pacientes recogidos en el regis-
tro REGISPONSER, donde el 52,4% de los pacientes estaba trabajando, si bien el 36% se encontraban
desempleados (2). En el ambito internacional, se ha documentado que el 45% de las personas con EspA
en ltalia estaban trabajando a tiempo completo, el 8% a tiempo parcial y el 15% desempleadas (3).

Grafico 1. Situacion laboral actual (N: 562)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

12.2 Pacientes trabajadores

En la poblacion trabajadora de la muestra, el 49,2% pertenecia a una ocupacién de nivel medio (empleados
de administracion, restauracion, seguridad y comercio, personal cualificado de agricultura, pesca, industria
y construccion), el 39,8% pertenecia a una ocupacion alta (direccion y gerencia, profesiones asociadas a
titulo universitario, técnicos y profesionales de apoyo) y el 11% se encuadraba en una ocupacion baja (ins-
taladores y operadores de maquinaria, y personal no cualificado) (Grafico 2). La jornada semanal de trabajo
fue de 37,9 horas de media (Tabla 1).
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Grafico 2. Trabajadores: Ocupacion principal (N: 264)

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

Ocupacion alta 39,8%
Ocupacién media

49,2%

Ocupacion baja

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Tabla 1. Trabajadores: Numero de horas por semana en su ocupacion principal (N: 273)

Media Desviacion Estandar Mediana Max Min

Horas/semana de trabajo 37,9 10,8 40,0 90,0 3,0

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

La literatura ha demostrado que el absentismo laboral es frecuente entre los trabajadores con EA,
particularmente durante los periodos con mayor actividad de la enfermedad (4). Una revision de literatura
puso de manifiesto que, aunque el absentismo causado por la EA se ha reducido durante los ultimos 15
afios, el promedio de dias de trabajo perdidos oscila entre los 8 y los 46 dias por paciente, lo que supo-
ne una tasa tres veces superior a la de la poblacion general (4). En la misma linea, un estudio holandés
estimo que los pacientes con EA perdian un 5% de los dias de trabajo debido a su enfermedad, lo que
implicaba un promedio de 10 dias de absentismo adicionales a los 12 dias del promedio nacional (5).
En un trabajo posterior se demostré6 que en los Paises Bajos los pacientes con EA pierden un 9,5%
de las horas oficiales de trabajo debido al absentismo en general y otro 7,2% debido al absentismo
relacionado con su enfermedad (6).

Los resultados de nuestra encuesta evidenciaron que mas de la mitad de los pacientes trabajadores (53,3%)
manifestaron haber tenido algun tipo de absentismo laboral en los ultimos 12 meses a consecuencia de la
EA (Grafico 3). De éstos:

- ElI12,4% tuvo que solicitar dias de permiso o excedencia (Grafico 4), situandose la media
en 5,5 dias (Tabla 2).

- ElI 35,2% estuvo de baja (Grafico 5), siendo la duracion media de la misma de 29,4 dias (Tabla 3).

- EI'13,1% tuvo que reducir su jornada laboral (Grafico 6) una media de 15,9 horas a la semana
durante 10,3 dias de media (Tabla 4).
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Grafico 3. Trabajadores: Problemas laborales debido a la EA en los ultimos 12 meses (N: 272)

No

46,7%
’ Si

53,3%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Grafico 4. Trabajadores: Permiso / excedencia a causa de la EA en los ultimos 12 meses (N: 145)

Si
12,4%

No
87,6%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Tabla 2. Trabajadores: Numero de dias de permiso / excedencia a causa de la EA en los ultimos
12 meses (N: 17)

Media Desviacion Estandar Mediana Max Min

Dias de permiso /

. 5,5 3,7 5,0 15,0 1,0
excedencia

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Tabla 4. Trabajadores: Numero de horas semanales y dias de reduccion de la jornada a causa de la EA
en los ultimos 12 meses (N: 18-8)

Grafico 5. Trabajadores: Baja laboral a causa de la EA en los ultimos 12 meses (N: 145)

Si Media Desviacion Estandar Mediana Max Min
35.2% Horas / semana 15,9 11,5 12,0 50,0 3,0
Dias 10,3 20,1 3,0 60,0 1,0

No
64,8%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Tabla 3. Trabajadores: Numero de dias de baja laboral a causa de la EA en los ultimos 12 meses (N: 48)

Media Desviacion Estandar Mediana Max Min

Dias de baja laboral 29,4 27,8 18,5 90,0 1,0

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Grafico 6. Trabajadores: Reduccion de la jornada laboral a causa de la EA en los ultimos 12 meses (N: 145)

Si
13,1%

No
86,9%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Ademas, el 61,5% falté al trabajo en alguna ocasion el tiempo justo para acudir a una consulta médica,
al 59,6% le costé cumplir con su horario laboral, el 21,1% declaré que su vida profesional se habia visto
resentida, el 16,5% tuvo que cambiar su turno de trabajo y el 9,2% tuvo que cambiar su empleo anterior
(Grafico 7). Estos hallazgos concuerdan con los de una revisién de literatura publicada en 2015, segun
la cual la mitad de las personas con EspA sufre inestabilidad laboral, y un 15% de ellas habia tenido
que reducir su jornada o cambiar de empleo debido a su enfermedad. Esta misma revision encontré que
tanto los factores fisicos como los psicolégicos jugaban un papel importante en la inestabilidad laboral
de los pacientes (7).

Grafico 7. Trabajadores: Problemal/s relacionado/s con el trabajo a causa de la EA en los ultimos
12 meses (N: 109)

0% 25% 50% 75%

Falté al trabajo solamente

el tiempo justo para ir a consulta 61,5%

Me ha costado cumplir mi horario laboral 59,6%

Mi vida profesional se ha resentido
(pérdida de una promocion, por ejemplo)

A veces he cambiado mi turno de trabajo

Tuve que cambiar mi empleo anterior

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

En la encuesta a pacientes no se evalué el “presentismo laboral”, entendido como la disminucién en la
eficacia del trabajo realizado por el trabajador que padece la enfermedad. La literatura ha evidenciado que
el presentismo laboral es un importante factor predictivo para explicar futuras bajas laborales (8,9) pero,
al tratarse de un concepto mas difuso que el de absentismo laboral, su identificacion y medicién entrana
una mayor dificultad, por lo que no suele ser cuantificado (10). Una excepcion es el trabajo de Boonen et al
(2010), realizado en Holanda, donde los autores estimaron que un 53% de los trabajadores con EA experi-
mentaban un malestar que les afectaba negativamente en el trabajo, provocando que su eficiencia laboral
se situara por debajo de lo normal (con una puntuacién de 7,7 sobre 10, donde 10 equivale a una eficiencia
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normal). A su vez, esto se traducia en 1,2 horas semanales de ineficiencia en el trabajo. Asi, un 22% de los
pacientes encuestados en el estudio de Boonen et al. (2010) consideraban que debian trabajar casi una
hora semanal adicional para compensar la pérdida producida por el presentismo. Para estos pacientes,
los autores cuantificaron el presentismo en 1.947 euros anuales. La media estimada para el grupo general
de pacientes con EA, ya hubiesen experimentado presentismo o no, fue de 967 euros anuales (6). Otro
estudio, en este caso britanico, concluyd que el presentismo representaba el 1,4% de los costes totales
asociados ala EA (11).

12.3 Pacientes de baja laboral temporal

Entre los pacientes que se encontraban de baja laboral temporal en el momento de la encuesta, el 56,5%
pertenecia a una ocupacién media (empleados de administracion, restauracion, seguridad y comercio,
personal cualificado de agricultura, pesca, industria y construccién), el 26,1% a una ocupacion alta (di-
reccién y gerencia, profesiones asociadas a titulo universitario, técnicos y profesionales de apoyo) y otro
17,4% a una ocupacion de nivel bajo (instaladores y operadores de maquinaria, y personal no cualificado)
(Gréfico 8). La jornada laboral media que realizaban generalmente estas personas antes de su baja era de
37,1 horas semanales (Tabla 5).

Grafico 8. Baja laboral temporal: Ocupacion principal (N: 23)

0% 25% 50% 75%

Ocupacion alta 26,1%

56,5%

Ocupaciéon media

Ocupacioén baja

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Tabla 5. Baja laboral temporal: Numero de horas semanales en su ocupacion principal (cuando no
esta de baja) (N: 41)

Media Desviaciéon Estandar Mediana Max Min

Horas/semana de trabajo 37,1 12,3 40,0 80,0 8,0

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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Segun las personas encuestadas, en el 87,8% de los casos, la baja laboral temporal estuvo relacionada
con la EA (Grafico 9). La media de meses de baja laboral temporal, en los ultimos 12 meses, debido a la
enfermedad, se situ6 en 7,0 meses (Tabla 6)

Grafico 9. Baja laboral temporal consecuencia de la EA (N: 41)

No sabe
/ No contesta
No 2,4%
9,8%

87,8%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Tabla 6. Baja laboral temporal: Numero de meses de baja laboral temporal consecuencia de la EA
en los ultimos 12 meses (N: 35)

Media Desviaciéon Estandar Mediana Max Min

Meses de baja laboral

7,0 3,9 6,0 12,0 1,0
temporal

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Al tratarse de una encuesta transversal, la encuesta a pacientes no analiza si la frecuencia o la duracion
de las bajas laborales se incrementa con el tiempo, tal y como encontré el estudio de Castillo-Ortiz et al.
(2016). Los autores siguieron a lo largo de mas de una década a una cohorte de pacientes con EA en
Holanda, Francia y Bélgica, y concluyeron que la prevalencia de las bajas laborales se incrementaba a lo
largo del periodo. Ya al inicio del mismo, se estimo que, respecto a la poblacién general, la probabilidad de
sufrir una baja laboral es 5,6 veces superior entre los hombres con EA 'y 6,4 veces superior entre las mu-
jeres con EA (12). Trabajos previos han puesto de manifiesto que la duracién de las bajas laborales como
consecuencia de la EA suele variar entre 6 y 18 dias (13) y que estan condicionadas por factores como la
edad en el momento del diagnéstico, el tipo de trabajo, el tratamiento recibido, la adaptacién de las activi-
dades y la existencia de ayuda de familiares o terceras personas (5).
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12.4 Pacientes de baja laboral permanente o en prejubilacién

Dentro de los pacientes que se encontraban de baja laboral permanente (ya fuera incapacidad parcial,
total, absoluta o gran invalidez) o prejubilados en el momento de la encuesta, en el 87,3% de los casos su
situacion laboral estuvo relacionada con la EA (Grafico 10). La media de meses de baja laboral perma-
nente o en prejubilacion, en los ultimos 12 meses, debido a la enfermedad, se situé en 11,7 meses (Tabla 7).

Grafico 10. Baja laboral permanente o prejubilacion consecuencia de la EA (N: 63)

87,3%

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Tabla 7. Baja laboral permanente o prejubilacion: Numero de meses de baja laboral permanente
o en prejubilacion consecuencia de la EA en los ultimos 12 meses (N: 40)

Media Desviaciéon Estandar | Mediana Max Min

Meses de baja laboral

o 1,7 1,1 12,0 12,0 8,0
permanente o en prejubilaciéon

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Por tipo de prestacion recibida por parte de la Seguridad Social, el 30,8% de los pacientes con EA con baja
laboral permanente indicaron recibir una prestacion por incapacidad permanente parcial (revisable o no),
mientras que un 44,2% tenia una prestacién por incapacidad permanente absoluta (revisable o no). En el
ambito nacional, segun el registro REGISPONSER, el 26,5% de los pacientes con EspA presentaba algun
tipo de discapacidad laboral a lo largo de su vida, definida ésta como una situacion que legalmente les per-
mite el cobro de una pension, siendo el 3,9% temporal y el 22,6% restante permanente (2).

El estudio de Ariza-Ariza et al (2009) concluydé que los principales factores determinantes de la
discapacidad permanente en EA eran la edad, la duracién de la enfermedad, el dano estructural y
el funcionamiento fisico (14).
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12.5 Pacientes en desempleo

Entre los pacientes que se encontraban en situacion de desempleo en el momento de la encuesta, el
61,3% declaré que tuvo que dejar de trabajar o que perdidé su empleo a causa de la EA. La media de meses
en desempleo, en los ultimos 12 meses, debido a la enfermedad, se situé en 9,9 meses (Tabla 8). Cabe
sefalar que un estudio reciente concluyé que el riesgo de retirada del mercado laboral es tres veces mas
alto entre las personas que padecen EA que entre la poblacion general (7).

Tabla 8. Pacientes en desempleo: Numero de meses en desempleo consecuencia de la EA en los ultimos
12 meses (N: 44)

Media Desviacion Estandar Mediana Max Min

Meses en desempleo 9,9 3,9 12,0 12,0 0,3

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

12.6 Dificultades para acceder a un empleo

Los efectos negativos de la EA también pueden traducirse en una menor probabilidad de tener un trabajo.
En este estudio, el 86,3% de los pacientes encuestados manifestd creer que tenia o tendria dificultades
para acceder a un empleo a causa de su enfermedad (Grafico 11).

Grafico 11. Dificultades para acceder a un empleo a causa de la EA (N: 277)

No sabe
/ No contesta
9,0%

86,3

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Estudios previos también han dado cuenta de la asociacién entre el desempleo y el diagnostico de EA
en diferentes paises, como Argentina, Turquia, Brasil y el Reino Unido (15-18).
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12.7 Eleccién de la vida profesional

Finalmente, casi un tercio (31,9%) del total de pacientes encuestados manifestd que la eleccion de su
profesion estuvo condicionada de alguna manera por la EA (Grafico 12).

Grafico 12. Eleccién de la profesion condicionada por la EA (N: 505)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

.......................................................................................................................................................................

» La EA suele conllevar una afectacién del ambito laboral en las personas que la padecen.

» Los resultados obtenidos indican una baja tasa de empleo entre los pacientes con EA, asi como
problemas de absentismo laboral para quienes trabajan, debido principalmente a la asistencia
a consultas médicas, los problemas para cumplir el horario laboral y el resentimiento de la vida
profesional.

» Es notable la vinculacién de las bajas laborales temporales de los pacientes con
esta enfermedad.

» La EA se muestra como una enfermedad incapacitante, mostrando altas tasas de
incapacidad permanente.

» Una gran mayoria de pacientes percibe dificultades respecto al acceso a un empleo debido
a su enfermedad.

.......................................................................................................................................................................
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13. CARGA SOCIAL DE LA ESPONDILITIS ANQUILOSANTE

13.1 Introduccion

La EA es una enfermedad que no soélo afecta el bienestar fisico, psicolégico y social de los pacientes,
sino que también impacta sobre la carga econdmica de la sociedad (1). Tal y como se ha demostrado en
capitulos anteriores, el impacto de la EA sobre la calidad de vida del paciente es significativo. Este impacto
puede requerir de un consumo de recursos sanitarios y sociales importante. Al tratarse de una enferme-
dad cronica y degenerativa, diagnosticada en la adultez temprana, junto con las limitaciones funcionales,
el dolor y el impacto sobre la calidad de vida de los pacientes que la padecen, la EA puede, no solamente
perjudicar la capacidad laboral de las personas (como se ha demostrado en el capitulo anterior), sino llevar
a un incremento de consumo de servicios sanitarios a lo largo de su vida. El incremento del uso de servicios
sanitarios, de la necesidad de cuidados profesionales y/o familiares, y la reduccion de su capacidad laboral
debido a cambios estructurales, dolor y limitaciones funcionales afectan no sélo al paciente y sus familiares
sino también a la sociedad en su conjunto (1-5).

El hecho de que la EA no afecte directamente a la tasa de mortalidad ni a la esperanza de vida de los
pacientes, aunado al retraso significativo de su diagndstico, la convierte en una enfermedad relativamente
invisible para el SNS. Es quizas por ello que, hasta ahora, las politicas sanitarias en Espafia no han otorga-
do la misma prioridad a destinar recursos para el diagndstico y la atencion temprana de la EA, como se ha
hecho en el caso de otras enfermedades crénicas que si afectan a la supervivencia global de los pacientes,
tales como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares o los canceres.

La carga econdmica y social de una enfermedad en un periodo de tiempo dado (por ejemplo, un afo)
puede interpretarse como el beneficio total que obtendria la sociedad en dicho periodo si la enfermedad no
existiese o hubiese sido erradicada anteriormente mediante un programa preventivo (6). Asi, la carga social
de la EA en un afo representa el maximo beneficio anual que se podria conseguir si la EA fuese erradicada
por completo.

Aun si la erradicacion de la EA se considera actualmente imposible por tratarse de una enfermedad de
origen congénito, la determinacion de la carga econdmica y social de la EA es importante por varios
motivos. En primer lugar, una estimacion solida de los costes sociales arrojaria luz sobre la dimension real
de la enfermedad en términos econdémicos, tanto para el SNS como para la sociedad espafola, lo que
permitiria darle dimensioén a la importancia del tratamiento oportuno de los pacientes. En segundo lugar,
conocer la magnitud de su impacto socioeconémico permitiria otorgarle su justa importancia frente a otras
enfermedades crénicas mas “visibles” y consideradas prioritarias actualmente. En efecto, una aproximacion
a la carga econémica de la EA permitiria evaluar, de manera informada, la importancia de asignar
recursos sanitarios a su diagndstico y atencion, en un contexto de permanentes demandas competitivas por
los limitados recursos sanitarios. En un marco en el que tanto la comunidad médica como los pagadores
sanitarios examinan con mayor frecuencia el criterio de coste-efectividad para analizar el creciente nimero
de opciones terapéuticas a las que se puede destinar el presupuesto sanitario, la aproximacién a la carga
econodmica de la EA puede aportar datos objetivos e informacién esencial tanto para determinar prioridades
de uso y financiacion de recursos, como para realizar futuras evaluaciones econdémicas de nuevos
abordajes terapéuticos de la EA desde una perspectiva social. Por ultimo, conocer la dimension de las
diferentes partidas de costes asociados a la EA es fundamental a la hora de tomar decisiones 6ptimas sobre
la asignacion de recursos destinados a la deteccion temprana y el manejo de esta enfermedad en el SNS, lo
que a su vez puede ayudar a disminuir el impacto social de esta afeccion en el futuro cercano.

Hasta ahora, la estimacién de la carga econémica asociada a la EA en Espafia se habia visto desafiada por
la escasez de datos econdmicos relacionados con el uso de recursos sanitarios, no sanitarios, los gastos
de bolsillo y las pérdidas de productividad de los pacientes. Gracias a la encuesta realizada a pacientes
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diagnosticados de EA, contamos con informacién valiosa, novedosa y de caracter reciente acerca de la
utilizacion de recursos sanitarios de los pacientes que nos permite acercarnos a la carga socioeconémica
actual de esta enfermedad en nuestro pais.

Este capitulo tiene por objeto estimar el coste anual promedio por paciente diagnosticado de EA, y aproxi-
mar el impacto socioeconémico, en términos de costes directos e indirectos, que tiene la EA a nivel nacional
en Espafa, utilizando como fuente principal la encuesta realizada a pacientes con EA.

13.2 Costes de diagnéstico

La Tabla 1 presenta los costes relativos al diagnostico. Cabe destacar que el coste medio de las visitas
al médico que diagnosticé la enfermedad (109,5€) fue inferior al coste medio de las visitas previas al
diagndstico (378€), representando estas ultimas el 77,5% del gasto total de diagnostico. Esto pone de
relieve el coste generado a consecuencia del retraso del diagnéstico, que podria evitarse con un
diagndstico precoz.

Tabla 1. Coste/diagndstico: visitas a profesionales médicos (N: 578)

Coste (€ 2015) Media | Desviacion Estandar | Mediana Min Max
Visita al profesional que realizo | 4nq 47 41,26 133,49 | 20,82 | 184,71
el diagnéstico definitivo

Visitas a profesionales previas 378,00 425,84 274,96 | 0,00 | 2.818,64
al diagndstico

Coste total 487,47 439,35 392,74 | 39,61 | 2.952,13

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

Respecto a las pruebas realizadas con objeto de diagnosticar la enfermedad, el coste total medio fue de
172,4€, destacando el coste medio en resonancias magnéticas, 85,1€, que representa el 49,4% del gasto
total (Tabla 2). Es necesario tener en cuenta que este coste medio incluye a pacientes a los que no se les
practicaron determinadas pruebas y a otros a los que se les hicieron varias.

Tabla 2. Coste/diagndstico: pruebas diagndésticas realizadas (N: 578)

Coste (€ 2015) Media Desviaciéon Estandar Mediana Min Max

Resonancia magnética 85,13 91,64 0,00 0,00 183,61
Radiografia 11,45 8,69 18,04 0,00 18,04
Analisis genético (HLA B27) 30,91 20,97 45,12 0,00 45,12
Ecografia 7,99 21,55 0,00 0,00 66,00
Gammagrafia 29,75 55,27 0,00 0,00 132,27
Tomografia computarizada 5,56 21,27 0,00 0,00 86,81

Otras pruebas diagnésticas 1,55 11,40 0,00 0,00 131,93
Coste total 172,35 146,68 183,61 0,00 663,78

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.
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Consecuencia del retraso diagnostico, explicado en capitulos anteriores, el coste total medio por diagnés-
tico fue elevado en una parte de los pacientes. Este coste, que incluye las visitas y las pruebas, ascendio
a 659,8€ de media por paciente. El rango de este coste por paciente varid entre los 39€ y los 3.136€
(Tabla 3), debido a los diferentes momentos en que se diagnostico a los pacientes, con tiempos de retraso
heterogéneos. De hecho, gracias a la implementacion del programa ESPERANZA, desde el afio 2009 se
ha conseguido reducir el tiempo de diagndstico, con una consecuente reduccion de este coste.

Tabla 3. Coste total de diagndstico de la EA por paciente (N: 578)

Media Desviaciéon Estandar Mediana Min Max

Coste (€ 2015) 659,82 515,83 576,77 39,61 3.135,74

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

En términos poblacionales, el coste total del diagndstico de la EA en Espafia, a fecha de 2015 fue de
2,21 millones de euros (Tabla 4).

Tabla 4. Coste total del diagnédstico de la EA en Espana

Limite inferior Limite superior
Coste total IC 95% IC 95%
Coste (millones € 2015)? 2,21 2,07 2,35

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
@ Coste calculado para el numero total de pacientes incidentes (3.350) estimado a partir de datos de incidencia obtenidos de

literatura (7,2/100.000 habitantes) y el padrén a 01/01/2016 (7,8).

Por ultimo, es importante destacar que el coste del diagndstico no se incluye en el célculo de los costes
totales anuales de los pacientes ya diagnosticados (pacientes prevalentes), por tratarse de un coste que
solo se asume una vez en la vida de un paciente con EA.

13.3 Costes de pacientes prevalentes.
13.3.1 Costes totales

13.3.1.1 Coste total por paciente / afio

El coste medio de la EA por paciente y afo ascendi6 a 11.462,3€. De este total, mas de la mitad (61,1%)
fueron Costes Directos Sanitarios, seguido por los costes asociados a las pérdidas de productividad
laboral (33,6%) (Tabla 5).
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Tabla 5. Costes por paciente/afo y distribucion del coste segun tipologia

costo (€ 2019
Costes Directos Sanitarios 6.999,80 6.246,83 7.752,77 61,1%
Costes Directos No Sanitarios 611,31 507,03 715,60 5,3%
Pérdidas de productividad 3.851,18 3.158,08 4.544,29 33,6%
Coste Total 11.462,30 10.339,36 12.585,23 100,0%

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
IC = intervalo de confianza.

La comparacion de estos resultados con otros estudios es discutible debido a diferencias metodologicas,
asi como a las diferencias entre distintos sistemas sanitarios. Tomando esto en cuenta, nuestros resulta-
dos son inferiores a los del unico estudio previo de costes de la EA realizado para Espafa, el de Kobelt
et al. (2008), donde se estim6 que los costes totales medios por paciente ascendian a 20.328 euros en
una muestra de pacientes atendidos en tres hospitales espafioles en 2005. La diferencia entre nuestros
costes totales y los de este estudio pueden deberse a varios motivos. En primer lugar, Kobelt et al. (2008)
incluyeron los costes de cuidados informales y los gastos en adaptaciones en infraestructura realizados por
los pacientes como parte de los costes directos no sanitarios. Sin tomar en cuenta estos dos componentes
de coste, los costes totales medios de Kobelt et al (2008) disminuyen a 11.483 euros por paciente al ano,
cifra que coincide con la encontrada en nuestro estudio. En segundo lugar, el resto de componentes de
costes analizados por Kobelt et al (2008) no coinciden exactamente con los nuestros (9).

Los costes totales reportados por otros estudios recientes realizados en distintos paises, también varian
debido a diferencias en metodologia y en tipos de costes incluidos. Por ejemplo, Strdmbeck et al (2010)
estimaron los costes totales asociados a la EA en Suecia en 26.024 ddlares estadounidenses (aproximada-
mente 24.500 euros) por paciente (10), Lee et al (2014) calcularon que en Corea del Sur los costes totales
medios por paciente ascendieron a 11.646.180 wons coreanos por paciente (equivalentes a 9.673 euros)
(11), y Franke et al. (2009) los estimaron en 9.374 euros anuales por paciente en los Paises Bajos (1).

13.3.1.2 Coste total por paciente / afo segun gravedad

El coste total por paciente y afio se ve influido por la gravedad de la enfermedad. La gravedad de la EA
mostrada a través de la escala BASDAI reflejé una puntuacion media de 5,4 (£2,1), donde el grupo con
menor actividad inflamatoria (BASDAI<4) mostré una puntuacion media de 2,5 (£1,1) y los pacientes con
mayor actividad inflamatoria (BASDAI=4) reflejaron una puntuacion media de 6,4 (x1,4). El género es un
factor que influye en esta puntuacion, puesto que las mujeres alcanzan una puntuacién estadisticamente
superior a la de los hombres (p=0,002), con 5,8 (+2) frente a 5,1 (£2,1).

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 relacion a los Costes
Directos No Sanitarios (Tabla 6).
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Tabla 6. Costes por paciente/afio segun gravedad (escala BASDAI)

BASDAI < 4 BASDAI 2 4
(N: 91) (N: 285) p-valor
Coste (€ 2015) Coste (€ 2015)
Costes Directos Sanitarios 7.592,00 9.706,95 0,015*
Costes Directos No Sanitarios 557,27 767,96 0,240
Pérdidas de productividad 2.426,50 5.104,76 0,002*
Costes Totales 10.575,78 15.579,67 0,003*

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
* Estadisticamente significativo.

De media, anualmente, el coste directo sanitario por paciente es un 22% inferior para los pacientes con
un BASDAI<4, mientras que el coste equivalente a las pérdidas de productividad es 53% menor al de los
pacientes con un BASDAI>4. Este resultado esta en linea con el de Kobelt et al (2008) que encuentran
que los costes se incrementan de manera significativa al empeorar la enfermedad y, en particular, la
funcionalidad fisica del paciente (9).

13.3.1.3 Coste total por paciente / afio segun sexo

El sexo no resulté ser un factor influyente en el coste total medio de los pacientes. Aunque dicho cos-
te ascendi6é 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 (Tabla 7).

Tabla 7. Costes por paciente/afo segun sexo

Hombres Mujeres
(N: 306) (N: 272) p-valor
Coste (€ 2015) Coste (€ 2015)
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

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

13.3.1.4 Coste total por paciente / afio segun administracion de bioldgicos

Las diferencias en la administracién de medicacion a los pacientes con EA pueden dar lugar lugar a distin-
tos costes totales por paciente, tanto por el coste de la propia medicacidon como por su consumo de recur-
sos y sus resultados en salud asociados. Asi, se observaron diferencias significativas entre los pacientes
que estuvieron bajo tratamiento bioldgico y los que no: el coste medio para los primeros fue de 21.752,6€
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frente al de los segundos, que fue de 5.849,4€. Las diferencias se observaron tanto en relacion a los Costes
Directos Sanitarios como a los Costes Directos No Sanitarios, mostrando valores mas elevados en ambos
tipos de costes entre los pacientes con tratamiento bioldgico. En lo referente a las pérdidas de productividad
laboral, no se observaron diferencias significativas entre ambos grupos (Tabla 8).

Tabla 8. Costes por paciente/afio segun administracion de biolégicos

Sin tratamiento Con tratamiento
(N: 374) (N: 204) p-valor
Coste (€ 2015) Coste (€ 2015)
Costes Directos Sanitarios 1.847,77 16.445,18 <0,001*
Costes Directos No Sanitarios 598,52 634,76 0,018*
Pérdidas de productividad 3.403,14 4.672,60 0,081
Costes Totales 5.849,43 21.752,55 <0,001*

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
* Estadisticamente significativo.

13.3.1.5 Coste total de la EA en Espaia

A partir de los datos oficiales poblacionales y la prevalencia de la EA en Espafna obtenida de la literatura
cientifica, se estimd un coste total del manejo de la EA en Espafia de 2.666,4 millones de euros (Tabla 9).

Tabla 9. Coste total anual del manejo de la EA en Espana

Limite inferior Limite superior
Coste total IC 95% IC 95%
Coste (millones € 2015)? 2.666,42 2.405,19 2.927,64

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
@ Coste calculado para el numero total de pacientes prevalentes (232.625) estimado a partir de datos de literatura cientifica (12)
y padrén a 01/01/2016 (8).

13.3.2 Costes directos sanitarios

13.3.2.1 Visitas médicas

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 Atencion Primaria (20,1%), Psiquiatria/Psicologia (16,8%) y Fisioterapia (14,2%), con un
coste medio por paciente en 2015 de 244,7€ (£293,7), 187 ,4€ (£522,2), 156,5€ (+780,7) y 132,1€ (£399,4)
respectivamente (Tabla 10).
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Tabla 10. Coste/paciente/ano: visitas médicas relacionadas con la EA en los Ultimos 12 meses (N: 578)

Coste (€ 2015) Media Dgsst‘gzg:“ Mediana Min Max
Reumatologia 24472 293,73 156,90 0,00 3.922,50
Medicina de atencién primaria 187,36 522,24 39,61 0,00 9.110,30
Enfermeria 49,63 200,43 0,00 0,00 2.460,00
Traumatologia 38,82 156,85 0,00 0,00 2.353,50
Fisioterapia 132,09 399,43 0,00 0,00 4.996,80
Oftalmologia 62,84 170,08 0,00 0,00 2.196,60
Neumologia 13,57 59,75 0,00 0,00 784,50
Cardiologia 13,84 60,04 0,00 0,00 627,60
Psicologia / Psiquiatria 156,49 780,65 0,00 0,00 13.650,30
Otras especialidades 31,07 172,26 0,00 0,00 3.294,90
Coste total 930,43 1.503,16 471,09 0,00 14.983,95

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.

13.3.2.2 Pruebas médicas

El coste total, por paciente y ano, de las pruebas médicas relacionadas con la EA ascendi6 a 422,5€
(£561,2). Algunas pruebas médicas supusieron mayores costes debido a la frecuencia de las mismas o a
su elevado coste. Aquellas que muestran un mayor coste medio por paciente fueron las analiticas de sangre
con 186,2€ (+229,4) anuales por paciente (el 44,1% del coste total de las pruebas médicas), seguidas de
las resonancias magnéticas (25,3%), con un coste medio anual por paciente de 106,7€ (x241,6) y de las
radiografias con casi 64,7€ (£116,6) (Tabla 11).

Tabla 11. Coste/paciente/afio: pruebas médicas relacionadas con la EA en los ultimos 12 meses (N: 578)

Coste (€ 2015) Media D:sst‘g:g:_" Mediana Min Max
Radiografia 64,68 116,58 0,00 0,00 973,29
Resonancia magnética 106,74 241,56 0,00 0,00 2.203,32
Ecografia 16,79 53,11 0,00 0,00 528,00
Gammagrafia 12,82 56,85 0,00 0,00 529,08
Tomografia computarizada 3,45 21,71 0,00 0,00 260,43
Analisis de sangre 186,16 229,41 122,76 0,00 2.148,30
Andlisis de orina 24,51 36,86 13,14 0,00 394,20
Otras pruebas 7,32 48,13 0,00 0,00 734,44
Coste total 422,46 561,17 271,80 0,00 4.894,50

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.
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13.3.2.3 Radiografias

Desglosando por zonas de exploracion, el mayor coste se observo en las radiografias realizadas en la zona
sacroiliaca y lumbar, representando el 19,3% y el 17,8% del coste total radiologico, con una media de 12,5€
(x34,7) y 11,5€ (£29,2) por paciente al afio respectivamente (Tabla 12).

Tabla 12. Coste/paciente/ano: desglose de radiografias relacionadas con la EA en los ultimos
12 meses (N: 578)

Coste (€ 2015) Media DE::’;:E:" Mediana Min Max

Cervical 7,85 18,43 0,00 0,00 180,00
Dorsal 7,85 18,69 0,00 0,00 156,45
Lumbar 11,49 29,22 0,00 0,00 440,00
Sacroiliacas 12,46 34,68 0,00 0,00 616,84
Columna entera 6,54 20,42 0,00 0,00 300,60
Térax 4,84 12,63 0,00 0,00 100,00
Hombros 2,08 8,80 0,00 0,00 87,36
Rodillas 3,15 14,41 0,00 0,00 200,30
Caderas 5,37 15,63 0,00 0,00 220,33
Manos y dedos 2,31 8,38 0,00 0,00 72,16
Otras radiografias 0,72 6,01 0,00 0,00 72,16
Coste total 64,68 116,58 0,00 0,00 973,29

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.

13.3.2.4 Uso de urgencias

Las visitas a urgencias de los pacientes con EA, realizadas por motivos relacionados con la enfermedad,
supusieron un coste por paciente y afio de 232,7€ (+617,2). La mayor parte del gasto se concretd en los
servicios utilizados en mayor proporcion: el 54,4% del gasto en las urgencias hospitalarias, con 126,6€
(+351,8) y el 40,3% en las urgencias en centro de salud, con 93,9€ (+434,4). Las urgencias domiciliarias y la
ambulancia de urgencias, a pesar de su considerable precio unitario, supusieron el menor coste medio de-
bido a su baja tasa de utilizacion: 4,3€ (+41,2) y 8€ (x101,4) respectivamente por paciente y afio (Tabla 13).
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Tabla 13. Coste/paciente/ano: visitas a urgencias relacionadas con la EA en los dltimos 12 meses (N: 578)

Coste (€ 2015) Media Dg:t";;:’r“ Mediana | Min Max
Urgencias hospitalarias 126,55 351,77 0,00 0,00 4.248,33
Urgencias en centro de salud 93,87 434,44 0,00 0,00 7.057,60
Urgencias domiciliarias 4,26 41,20 0,00 0,00 777,18
Ambulancia de urgencias 8,01 101,38 0,00 0,00 2.137,86
Coste total 232,69 617,19 0,00 0,00 7.057,60

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.

13.3.2.5 Ingresos hospitalarios

Con respecto a los ingresos hospitalarios motivados por la EA en el ultimo afio, el coste medio por paciente
es de 890,3€ (+4.455,2) (Tabla 14).

Tabla 14. Coste/paciente/afio: ingresos hospitalarios relacionados con la EA en los ultimos 12 meses (N: 578)

Media Desviacion Mediana Min Max
Estandar
Coste (€ 2015) 890,34 4.455 23 0,00 0.00 66.402,24

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros

13.3.2.6 Medicacioén

En la tabla 15 se refleja el coste anual por paciente en medicacion relacionada con la enfermedad. Se
observa que el coste medio del tratamiento biol6gico supone una media de 4.445,6€ (+6.676,4) y 40,4€
(x90) en coste farmacolégico y de administracion por paciente y afio, respectivamente. No obstante, hay
que tener en cuenta que este tipo de medicacion tiene un coste superior, pero tan sélo un tercio de los
pacientes encuestados consumieron biolégicos. Por otra parte, el uso de AINE supone un coste anual me-
dio de 33,6€ (x77,1) y el de FAME 4,3€ (£13,6) anuales por paciente.

Tabla 15. Coste/paciente/aio: medicacion relacionada con la EA en los ultimos 12 meses (N: 578)

Coste (€ 2015) Media Desviacion | - jiana Min Max
Estandar
AINE 33,64 77.06 0,00 0,00 504,67
FAME 4,30 13,62 0,00 0,00 69,15
Medicacion 4.445 56 6.676,39 0,00 0,00 31.802,71
Bioldgicos
Coste 40,39 90,01 24,60 0,00 499 21
administracion
Coste total 452388 6.720,24 38,65 24,60 31.823.22

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.
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Los medicamentos bioldgicos, incluyendo el coste de su administracion, representaron mas del 99%
del coste total farmacoldgico, similar a lo encontrado en estudios recientes (1,2,10,11).

13.3.2.7 Total costes directos sanitarios

Los costes directos sanitarios totales por paciente y afio ascendieron a 6.999,8€ (+9.216,9) (Tabla 16).

Tabla 16. Coste paciente/afo: Costes Directos Sanitarios (N: 578)

Media Desviacion Mediana Min Max
Estandar
Coste (€ 2015) 6.999.80 9.216.85 1.789,19 24.60 75.610,19

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
La mayor parte de este coste (el 64,6%) se destiné al tratamiento farmacolégico, seguido de las visitas

a profesionales (13,3%) y los ingresos hospitalarios (12,7%). Los menores costes medios por paciente
se registraron respeto a las pruebas médicas (6,0%) y el uso de urgencias (3,3%) (Tabla 17).

Tabla 17. Distribucion de Costes Directos Sanitarios segun tipologia de coste

Coste (€ 2015) % sobre total CDS
Visitas a profesionales 930,43 13,3%
Pruebas médicas 422,46 6,0%
Uso de urgencias 232,69 3,3%
Ingresos hospitalarios 890,34 12,7%
Medicacion 4.523,88 64,6%
Costes Directos Sanitarios 6.999,80 100,0%

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
CDS = Costes Directos Sanitarios.

Por otro lado, casi el total de los Costes Directos Sanitarios (94,3%) estuvieron financiados por el Siste-
ma Nacional de Salud, lo que supone un total de 6.603,2€ de financiacion por paciente y afio (Tabla 18).
El 5,7% del total de estos costes, que se traducen en 397€ anuales por paciente, se financiaron de forma
privada, a través del pago de seguros médicos o de consultas privadas por parte del paciente o sus familias.

Tabla 18. Coste paciente/afio: Costes Directos Sanitarios segun tipo de financiaciéon (N: 578)

Coste (€ 2015) Media Desviacion estandar % sobre coste total
Financiacién SNS 6.603,15 9.086,54 94,3%
Financiacién privada 396,65 1.439,46 5,7%

CDS totales 6.999,80 9.216,85 100,0%

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
SNS = Sistema Nacional de Salud.
CDS = Costes Directos Sanitarios.

@ Incluye recursos utilizados mediante un sistema de seguro privado o consultas privadas.
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El estudio reciente de Greenberg et al (2016), realizado en Estados Unidos, analizo los costes directos de
los pacientes con EAy report6 costes de hospitalizaciones, uso de urgencias, y consultas médicas de 6.514
ddlares (aproximadamente 6.100 euros) por paciente (2). El coste farmacoldgico medio ascendi6 a 11.214
dolares por paciente y afio. Estos costes son superiores a los encontrados en nuestro estudio, y las dife-
rencias pueden deberse principalmente a la diferencia en costes unitarios de recursos sanitarios existente
entre Espafa y Estados Unidos. Por ultimo, el peso relativo de los ingresos hospitalarios obtenido en este
estudio (12,7%) coincide con el encontrado por Kobelt et al. (2008) (9).

13.3.3 Costes Directos No Sanitarios

13.3.3.1 Tratamientos alternativos

Como terapias complementarias se emplearon principalmente la acupuntura y la homeopatia, que supu-
sieron un coste medio de 53,4€ (+324,8) por paciente al afio, teniendo en cuenta que menos del 10% de
pacientes siguid este tipo de tratamientos, frente al resto que no tuvieron gasto alguno en esta partida
(Tabla 19).

Tabla 19. Coste/paciente/afo: principales tratamientos alternativos relacionados con la EA en los
ultimos 12 meses (N: 578)

Coste (€ 2015) Media Desviaciéon Estandar Mediana Min Max

Acupuntura 26,47 158,22 0,00 0,00 1.500,00
Homeopatia 26,89 271,23 0,00 0,00 5.040,00
Coste total 53,36 324,77 0,00 0,00 5.040,00

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.

13.3.3.2 Terapias rehabilitadoras o ejercicio fisico

Las terapias rehabilitadoras o los ejercicios fisicos supusieron un coste medio por paciente y afio de 558€
(x1.201,5). En algun caso, el gasto llegd a los 14.400€ por paciente y afio (Tabla 20).

Tabla 20. Coste/paciente/ano: terapias rehabilitadoras o ejercicio fisico relacionados con la EA en los
ultimos 12 meses (N: 578)

Coste (€ 2015) Media Desviacién Estandar Mediana Min Max

Coste total® 557,96 1.201,45 0,00 0,00 14.400,00

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

a Coste indicado directamente por el paciente.

Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso
y, por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.
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13.3.3.3 Total Costes Directos No Sanitarios

El total de los Costes Directos No Sanitarios ascendié a 611,3€ (£1.276,5) por paciente y afno (Tabla
21). El mayor coste correspondioé a las terapias rehabilitadoras o ejercicio fisico frente al realizado en
tratamientos de acupuntura u homeopatia (Tabla 22).

Tabla 21. Coste paciente/afio: Costes Directos No Sanitarios (N: 578)

Media Desviacion Estandar Mediana Min Max

Coste (€ 2015) 611,31 1.276,49 0,00 0,00 14.400,00

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.

Tabla 22. Distribucion de Costes Directos No Sanitarios segun tipologia de coste

Coste (€ 2015) % sobre total CDNS

Tratamientos alternativos 53,36 8,7%
Terapias rehabilitadoras o ejercicio fisico 557,96 91,3%
Costes Directos No Sanitarios 611,31 100,0%

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
CDNS = Costes Directos No Sanitarios.

Cabe senalar que estos costes se limitan a los Costes Directos No Sanitarios recogidos en la encuesta a
pacientes, y no incluyen por tanto los relativos al transporte de los pacientes, a los cuidados informales ni a
las adaptaciones realizadas (a la vivienda, el coche, los zapatos, etc.) por los pacientes.

Los Costes Directos No Sanitarios son asumidos en su totalidad por el paciente. Si a estos costes sumamos
los Costes Directos Sanitarios financiados por el paciente (una media a 396,65 euros anuales), nuestros
resultados indican que el gasto de bolsillo del paciente ascendié a 1.008 euros anuales de media, sin tomar
en cuenta adaptaciones a la vivienda o al coche ni los gastos de bolsillo realizados en transporte.

13.3.4 Costes indirectos

13.3.4.1 Pérdidas de productividad laboral

Las pérdidas de productividad laboral de los pacientes con EAascendieron a una media de 3.851,2€ (+8.484)
por paciente y afno. Es destacable que los pacientes que tuvieron que abandonar de forma prematura el
mercado laboral, ya fuese en forma de prejubilacién o de baja 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 (Tabla 23).
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Tabla 23. Coste/paciente/aino: pérdidas de productividad laboral anuales del paciente con EA

Coste (€ 2015) N valido | Media D::t";:;:" Mediana | Min Max

Trabajando 282 483,58 2.343,43 0,00 0,00 | 34.412,00
Baja laboral temporal 41 5.722,64 8.312,93 0,00 0,00 | 37.007,36
Abandono prematuro? 60 16.290,56 11.813,48 22.447,36 0,00 26.224,64
Desempleo 78 11.250,65 | 11.598,50 4.991,31 | 0,00 | 26.224,64
Total 578 3.851,18 8.484,02 0,00 0,00 | 37.007,36

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

2 Antes de la edad de jubilacién estandar (65 afios). Incluye baja laboral permanente y prejubilacion.

Nota: Un coste mediano igual a cero euros indica que un porcentaje de pacientes igual o superior al 50% no usaron dicho recurso y,
por tanto, tienen asignado un coste igual a cero euros.

Estos costes representan el valor monetario de lo que la sociedad en su conjunto pierde de media anual-
mente por la discapacidad de los pacientes con EA. La mayoria de los pacientes de la muestra (N=282)
refirid6 que estaba trabajando al momento de la encuesta. Aun asi, estos pacientes sufrieron pérdidas de
productividad laboral por ausentismo equivalentes a 483,58 euros de media anual.

Diversos estudios han abordado el impacto laboral provocado por la espondilitis, mostrando la existencia
de una relacion directa entre la enfermedad y la pérdida de productividad laboral, ademas de la importancia
de usar la discapacidad funcional como predictor en la evaluacion de los costes asociados a esta enfer-
medad (13-15). Fuera de Europa también se han realizado estudios para medir el impacto laboral de la EA
en paises como EEUU (16), Turquia (17), Tunez (18), Brasil (19) o Corea (11). En todos ellos, los costes
indirectos asociados a la enfermedad eran elevados. Malinosvsky et al (2015) realizaron una revision sis-
tematica de literatura, analizando 32 estudios sobre pérdidas de productividad en trabajadores con EA en
varios paises y concluyendo que la cuantificacion monetaria del absentismo laboral es mucho mas comun
que la del presentismo (3). Segun el meta-analisis que realizaron, el coste indirecto promedio asociado a
la enfermedad oscila entre los 661 y 45.954 ddlares anuales por paciente (media de 6.455 ddlares). Otros
estudios han obtenido magnitudes promedio similares. Por ejemplo, el trabajo de Kobelt et al (2008) situd
los costes indirectos producidos por la EA alrededor de los 6.840 euros por paciente, o que suponia el
33,7% de los costes totales, muy inferiores que en paises como Canada o UK, con los cuales se comparan
los resultados obtenidos (9). En los Paises Bajos, Boonen et al. (2010) encontraron que las pérdidas de
productividad de los pacientes con baja laboral temporal ascendian a 1.451 euros (95% IC: 425€ a 2.742¢€),
las pérdidas de compensacion por horas de trabajo ineficiente, equivalentes a presentismo, eran de 967
euros (95% IC: 503€ a 1.496€) y los costes de sustitucion de trabajadores eran de 1.930 euros de media
(95% IC: 1.404 a 2.471€) (20).

Por otro lado, el impacto laboral provocado por el padecimiento de la EA también ha sido comparado con
otras enfermedades reumaticas como la artritis reumatoide (AR) o la artritis psoriasica (PsA). Concreta-
mente, los estudios de Malhan et al., (2011) y Huscher et al., (2006) mostraron que los costes indirectos
asociados a los trabajadores con EA era superiores a los que padecian AR o PsA (21,22). Igualmente, el
presentismo laboral era superior en los trabajadores con espondilitis (10,8%) que entre los pacientes con
AR (8,4%).

Un aspecto clave en la reduccion de tiempo medio de presentismo y absentismo laboral del trabajador con
EA puede ser el uso de tratamientos farmacolégicos. Sin embargo, nuestro analisis no arrojo diferencias
significativas en el coste asociado a las pérdidas de productividad entre pacientes tratados con biolégicos
y pacientes no tratados con bioldgicos. Esto contrasta con los hallazgos de estudios previos que analizaron
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el efecto directo de ciertos tratamientos bioldgicos anti-TNFa (etanercept, infliximab, adalimumab, etc.) en
los costes indirectos asociados a la enfermedad (13, 23, 24). En dichos estudios se mostré una relacion
directa entre el inicio de un tratamiento bioldgico con la reduccion paulatina de los costes indirectos. Dado
que nuestro estudio es transversal, no longitudinal, no podemos descartar que con el tiempo los costes
indirectos de los pacientes tratados con biolégicos puedan disminuir.

13.4 Costes y calidad de vida relacionada con la salud

Los pacientes con EA mostraron una puntuacién media en la escala de salud mental GHQ-12 de 5,5
(x4,4). El nivel de actividad inflamatoria mostré ser un factor influyente en la salud psicolégica de los
pacientes. Asi, los pacientes con BASDAI=4 muestran puntuaciones en la escala GHQ-12 (6,57 + 4,18)
estadisticamente superiores (p<0,001) a la de los pacientes con BASDAI<4 (2,10 + 3,06). Por el contrario,
no se hallaron diferencias significativas en la puntuacion GHQ-12 en relacién al género, reflejando medias
de 5,28 (+4,46) y 5,75 (+4,29) puntos en hombres y mujeres respectivamente.

Las asociaciones entre los costes, las pérdidas de productividad laboral, y las escalas BASDAI y GHQ-12
se presentan en la Tabla 24. En el caso de la puntuacion de GHQ-12, se encontré asociacion significativa
positiva 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, ambas
escalas tienen una asociacion positiva de rho = 0,514, que asocia mayores puntuaciones de BASDAI con
mayores puntuaciones de GHQ-12, es decir, mayor actividad inflamatoria con peor estado de salud mental.
La puntuacion de la escala BASDAI tiene una asociacion positiva significativa con todos los costes asocia-
dos 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.

En el caso de la puntuacién de GHQ-12, se encontrd asociacion significativa positiva 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, ambas escalas tienen una
asociacion positiva de rho = 0,514, que asocia mayores puntuaciones de BASDAI con mayores puntuaciones
de GHQ-12.

Tabla 24. Correlacidon entre costes, actividad de la enfermedad (BASDAI) y salud mental (GHQ-12)
en pacientes con EA

Puntuaciéon BASDAI (N: 376) Puntuacion GHQ-12 (N: 406)
Coeficiente Coeficiente
. p-valor -, p-valor

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 0,234* <0,001 0,134** 0,007
laboral
Costes Totales 0,227** <0,001 0,162** 0,001
Puntuaciéon BASDAI 1,000 -- 0,514** <0,001
Puntuacion GHQ-12 0,514** <0,001 1,000 --

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
** Estadisticamente significativo a un nivel de confianza del 99%.
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Estos resultados realzan la importancia de mejorar la funcionalidad y la salud mental del paciente, no
solamente por la mejora en la calidad de vida que esto implica en su vida cotidiana, sino también por los
posibles ahorros en costes que los pacientes menos graves y con mejor salud mental pueden representar
para el SNS y la sociedad en su conjunto.

13.5 Analisis de sensibilidad

En este apartado se comparan los principales costes del caso base, es decir, los costes expuestos en apar-
tados anteriores, frente al analisis de sensibilidad.

El analisis de sensibilidad toma en cuenta lo que suele suceder en la practica en Espafa con respecto al
precio de los bioldgicos (una reduccion del 30% sobre precios oficiales, optimizacion de viales y optimiza-
cion del tiempo de administracion en pacientes con mas de un afo de tratamiento). De este modo, el coste
del tratamiento biolégico se reducia hasta un total de 2.341,1€ por paciente y afio, que se desglosaria entre
2.304,2€ de coste tratamiento y 36,9€ de coste de administracion (Tabla 25). Esto apuntaria a que el coste
real medio anual de los tratamientos biolégicos por paciente podria ser un 48% menor en la realidad.

Tabla 25. Coste/paciente/afio: medicacion relacionada con la EA en los ultimos 12 meses. Comparacion
caso base versus andlisis de sensibilidad (N: 578)
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Tabla 26. Distribucion de Costes Directos Sanitarios segun tipologia de coste. Comparacion caso base
versus analisis de sensibilidad

Caso base Analisis de sensibilidad
Coste % sobre total Coste % sobre total
(€ 2015) CDS (€ 2015) CDS
Visitas a profesionales 930,43 13,3% 930,43 19,2%
Pruebas médicas 422,46 6,0% 422,46 8,7%
Uso de urgencias 232,69 3,3% 232,69 4,8%
Ingresos hospitalarios 890,34 12,7% 890,34 18,3%
Medicacién 4.523,88 64,6% 2.379,06 49,0%
Costes Directos Sanitarios 6.999,80 100,0% 4.854,97 100,0%

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
CDS = Costes Directos Sanitarios.

De forma analoga, los Costes totales se ven modificados, reduciéndose de 11.462,3€ a 9.317,5€, donde el
porcentaje que representan los Costes Directos Sanitarios se acerca al porcentaje de pérdidas de produc-
tividad laboral, con 52,1% y 41,3% respectivamente (Tabla 27).

Tabla 27. Costes por paciente/afio y distribucion del coste segun tipologia. Comparaciéon caso base
versus analisis de sensibilidad

Caso base Andlisis de sensibilidad
Coste (€ 2015) Media Desviacion Media Desviacion
Estandar Estandar
AINE 33,64 77,06 33,64 77,06
FAME 4,30 13,62 4,30 13,62
Medicacion 4.445,56 6.676,39 2.304,25 3.428,43
ploloaieos Sgritiiistracién 40,39 90,01 36,86 77,22
Coste total 4.523,88 6.720,24 2.379,06 3.467,23

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

La variacién del tratamiento bioldgico genera cambios en los Costes Directos Sanitarios que, tras la aplica-
cion del analisis de sensibilidad, se reducen a 4.855€, pasando de representar el 64,6% del total de costes
al 49% del mismo (Tabla 26).

Caso base Anidlisis de sensibilidad
Coste (€ 2015) Coste medio % sobre Coste medio / % sobre
/ paciente Coste Total paciente Coste Total
Costes Directos Sanitarios 6.999,80 61,1% 4.854,97 52,1%
Costes Directos No Sanitarios 611,31 5,3% 611,31 6,6%
Pérdidas de productividad 3.851,18 33,6% 3.851,18 41,3%
Coste Total 11.462,30 100,0% 9.317,47 100,0%

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
IC = intervalo de confianza.

En consecuencia, el analisis de sensibilidad redujo la estimacion del coste anual del manejo de la EA en
Espafia a un total de 2.167,5 millones de euros, en comparacién con la cifra del caso base de 2.666,4
millones de euros (Tabla 28).
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Tabla 28. Coste total anual del manejo de la EA en Espafia. Comparacién caso base versus analisis
de sensibilidad

. A Limite inferior Limite superior
Coste (millones € 2015) Coste total IC 95% IC 95%
Caso base 2.666,42 2.405,19 2.927,64
Analisis de sensibilidad 2.167,48 1.937,05 2.397,91

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
@ Coste calculado para el numero total de pacientes prevalentes (232.625) estimado a partir de datos de literatura cientifica (12) y

padrén a 01/01/2016 (8).

Este resultado debe interpretarse con cautela, ya que la muestra de pacientes analizados podria no ser
representativa de la poblacion con EA en Espafa. Al tratarse de una encuesta electrénica respondida de
manera voluntaria por los pacientes, los resultados podrian no estar exentos de un sesgo de autoseleccion,
es decir, que la muestra represente a aquellos pacientes con acceso a internet y/o con animo de contes-
tar la encuesta (esto ultimo podria estar relacionado con su grado de gravedad, y/o con la esperanza que
tienen en que sus respuestas sean de utilidad para que en el futuro existan tratamientos que mejoren sus
condiciones fisicas y mentales).

Los costes reflejados en este analisis son, por lo tanto, aproximaciones basadas en datos relativamente
exhaustivos sobre el consumo de recursos de 578 pacientes diagnosticados de EA, que pueden arrojar luz
sobre la verdadera magnitud de la carga econdémica social de esta patologia. Cabe sefalar que nuestros
costes totales no incluyen la valoracion de los costes intangibles asociados a la enfermedad, y tampoco
los costes de pacientes con EA que aun no han sido diagnosticados, con lo que la carga social total de la
enfermedad podria ser ain mayor.

13.6 Analisis de escenarios

En este apartado se detallan aquellos costes que no fueron incluidos en el cuestionario a los pacientes,
pero que estan disponibles en la literatura y pueden ofrecer informacion adicional de interés.

Cuidados informales

Los datos de literatura utilizados para la estimacion de este escenario son el porcentaje de pacientes con
EA que necesitaron cuidados informales (26,6%) y las horas anuales de cuidado que necesitaron estos
pacientes (93,6 horas) (9). El precio unitario aplicado a la hora de cuidado informal equivale al coste por
hora de un cuidador no profesional (equivalente a un trabajador del hogar) (25), a diferencia del dato que
se utiliza en el articulo de referencia (coste por hora de un cuidador profesional, cuyo precio unitario no
se especifica). Al porcentaje de pacientes que no necesitaron cuidados informales se les asigné un coste
equivalente a cero euros. El resultado obtenido es un coste de cuidados informales de 126,5€ por pacien-
te y afio, calculado para el total de la muestra (Tabla 29).

Tabla 29. Analisis de escenarios. Coste/paciente/afio: cuidados informales consecuencia de su EA

N valido Media

Coste (€ 2015) 578 126,48

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
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Inversién en adaptacion

A pesar de que en el cuestionario a pacientes se obtiene informacion sobre el porcentaje de pacientes
que necesitaron llevar a acabo inversion en adaptaciones (vivienda, coche, zapatos...), se considera poco
factible el establecimiento de un precio unitario estandar para cada uno de estos elementos. Por este
motivo, se ha utilizado el coste medio en inversion de adaptaciones relacionadas con la EA publicado en
la literatura (38). Debido a que la informacién sobre inversiones que proporciona este articulo no viene
desglosada por items, se ha aplicado dicha media directamente al conjunto de la muestra. El coste medio
calculado para la inversién en adaptacion seria de 2.302,32€ por paciente y afio (Tabla 30).

Tabla 30. Analisis de escenarios. Coste/paciente/afio: inversidon en adaptaciones

Media (€ 2005) Media (€ 2015)

Coste (€) 1.923,00° 2.302,32°

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
@ Fuente de coste medio de inversion en adaptaciones: Kobelt 2008.
b Coste actualizado con IPC general.

Total Costes Directos No Sanitarios

Teniendo en cuenta los datos obtenidos de la literatura (cuidados informales e inversién en adaptacion),
y junto con los costes de otros tratamientos procedentes de la encuesta a pacientes, se puede estimar un
nuevo Coste Directo No Sanitario, que equivaldria a 3.040,1€. Este total se distribuiria de la siguiente ma-
nera: un 75,7% serian inversion en adaptaciones, un 20,2% corresponderian a otros tratamientos alternati-
vos o terapias rehabilitadoras o ejercicio fisico, y un 4,2% a cuidados informales (Tabla 31).

Tabla 31. Analisis de escenarios. Costes Directos No Sanitarios: coste paciente/afio y distribucion segun
tipologia de coste

Coste (€ 2015) % sobre total CDNS
Tratamientos complementarios 53,36 1,8%
Terapias rehabilitadoras o ejercicio fisico 557,96 18,4%
Cuidados informales 126,48 4,2%
Inversidn en adaptaciones 2.302,32 75,7%
Costes Directos No Sanitarios 3.040,12 100,0%

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017
CDNS = Costes Directos No Sanitarios.

Coste total por paciente/afio

De igual modo, puede recalcularse el coste total por paciente/afio y comparar su distribucién segun
tipologia del coste (Tabla 32).
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Tabla 32. Analisis de escenarios. Coste medio/afo del paciente con EA en Espafa y distribucion
del coste segun tipologia

Caso base? Escenario 2°
Coste % sobre Coste % sobre
(€ 2015) coste total (€ 2015) coste total
Costes Directos Sanitarios 6.999,80 61,1% 6.999,80 50,4%
Costes Directos No Sanitarios 611,31 5,3% 3.040,12 21,9%
Pérdidas de productividad 3.851,18 33,6% 3.851,18 27,7%
Coste Total 11.462,30 100,0% 13.891,10 100,0%

Fuente: Encuesta a pacientes Atlas 2017

@ Los Costes Directos No Sanitarios se han calculado a partir de datos del cuestionario a pacientes.

b Los Costes Directos No Sanitarios se han calculado a partir de datos del cuestionario a pacientes, mas datos de literatura
relativos a “cuidados informales” e “inversién en adaptaciones”.

.......................................................................................................................................................................

» Hasta donde tenemos conocimiento, este capitulo presenta la primera aproximacién a la carga
econdmica y social de la EA en Espafia que se ha realizado en los ultimos 10 afios.

» El coste total anual por paciente prevalente ascendio a 11.462,30€, distribuido entre costes
directos sanitarios (61,1%), costes directos no sanitarios (5,3%) y costes indirectos atribuidos a
las pérdidas de productividad laboral (33,6%).

» Una parte de los costes de la EA la asumen los pacientes y sus familias. En la encuesta se ob-
servo que el 5,7% de los costes directos sanitarios, asi como la totalidad de los costes directos
no sanitarios se financiaron de forma privada, con un desembolso aproximado de 1.000 euros
por paciente al afo.

» Las pérdidas de productividad laboral equivalen a 3.851 euros por paciente al afio.

» EIl diagnostico temprano y el manejo adecuado de los pacientes con EA pueden contribuir a
disminuir la discapacidad de los pacientes, aumentar su calidad de vida y su salud mental. A
su vez, esto podria traducirse en una reduccion sustancial de los costes directos e indirectos
asociados a esta enfermedad.

.......................................................................................................................................................................
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14. MIEDOS Y ESPERANZAS

Las personas que padecen EspA-ax se enfrentan a una serie de miedos aunque también tienen esperan-
zas respecto al desarrollo de su enfermedad y la forma de combatirla. El deseo de la mayoria es conseguir
lograr una vida lo mas normal posible, disminuir el dolor y poder adoptar un estilo de vida mas saludable.

En un estudio reciente en el que participaron 199 pacientes con EspA-ax se analizé la importancia que
otorgaban los pacientes a los diferentes aspectos de la salud (valorados a través del ASAS HI: indice de
salud ASAS), dando como resultado que los aspectos mas valorados fueron por orden: el dolor, el suefio
y la fatiga (1).

14.1 Miedos en relacion a la enfermedad
Entre las 399 personas con EspA-ax que respondieron a esta pregunta, lo que mas les preocupa son

los aspectos relacionados con los dafios estructurales y la degeneracion fisica (58%), la evolucion de la
enfermedad (30%) y las limitaciones para realizar actividades de la vida diaria (28%) (Ver esquema 1).

Figura 1. Miedos de las personas encuestadas con EspA-ax
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Fuente: Elaboracion propia

En el grafico 1 se presentan los 10 principales miedos de las personas encuestadas. La pérdida de
movilidad y el dolor son aspectos que condicionan y limitan la vida diaria de los pacientes y que mas miedo
les provoca. Las personas con EspA-ax opinan que si no consiguen detener la enfermedad pueden llegar
a sufrir dafios estructurales, dafios en 6rganos o pérdida de visién. Como consecuencia de dichos dafios,
temen perder la movilidad y la autonomia, convirtiéndose asi en personas dependientes, sin libertad para
realizar tareas como: trabajar, realizar deporte, salir con amigos o simplemente dar un paseo sin tener la
ayuda de alguien.
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Grafico 1. Principales miedos de las personas con EspA-ax (N: 399)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

Estas personas viven con el temor, de ser excluidos socialmente, de perder su puesto de trabajo y con
ello los recursos econdmicos y la incertidumbre de si el Estado reconocera su situacion de dependencia
o discapacidad. Los pacientes reclaman que la enfermedad sea reconocida, que se valoren los dolores y
dificultades que sufren para afrontar la vida diaria y que los profesionales médicos los traten de una forma
mas humana.

Algunas de las mujeres declaraban temer porque sus hijos pudiesen desarrollar en el futuro la enfermedad
o tener complicaciones durante el embarazo como consecuencia del tratamiento que reciben.

La mejora y el uso adecuado de los tratamientos es uno de los puntos que preocupa mas a las personas
encuestadas. Algunos se expresan optimistas respecto a los resultados de los tratamientos bioldgicos,
mientras que otros temen que en el futuro los medicamentos les pueden causar efectos segundarios o que
los tratamientos disminuyan su efecto. Los encuestados sefialan que tratamientos no farmacolégicos como
el fisioterapéutico o actividades como la natacion son imprescindibles y le piden al estado que los subven-
cione o los integre dentro de la Cartera de Servicios del Sistema Sanitario Publico.

14.2 Esperanzas de los pacientes

Esta pregunta la respondieron 387 personas con EspA-ax, de las cuales el 75% manifesto tener puestas
muchas esperanzas en la investigacion sobre la enfermedad, para encontrar curacion, e incluso vencer la
enfermedad. Con los avances experimentados por la ciencia y los buenos resultados derivados del uso de
nuevos tratamientos bioldgicos existen esperanzas en encontrar la curacion definitiva. Por ello le piden al
Estado y a las farmacéuticas que no recorten e incluso aumenten los recursos a la investigacion.
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Uno de los se expreso del siguiente modo: “Que sigan investigando para que las personas mas jovenes
puedan tener mejores soluciones y a tiempo, no como a nosotros que ya hemos llegado mas justos en el
tiempo aunque aun no es tarde”.

Igualmente resulta importante para los pacientes la disminucion de los efectos secundarios derivados del
uso de medicamentos, que los nuevos tratamientos no ataquen el sistema inmunoldgico y se controle el
traspaso de la enfermedad desde un punto de vista genético. Un paciente sefiala lo siguiente: “Que se
investigue mas y que no solo sea en tratamientos farmacoldgicos... y sobre todo que se pueda evitar el
pasar la enfermedad a los hijos que es lo mas doloroso”.

El siguiente grafico representa la frecuencia de las diez principales esperanzas que tienen las personas
encuestadas respecto a la progresion de su enfermedad. El 22,7% desean que la enfermedad no avance,
el 18,6% suefan con curar la enfermedad, el 16,8% tienen como principal meta eliminar el dolor o el 11,4%
mejorar su calidad de vida.

Grafico 2. Principales esperanzas de las personas con EspA-ax (N: 387)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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A pesar de estos datos esperanzadores, cabe destacar que un 13% de las personas con EspA-ax han
perdido la esperanza en la medicina y en que su estado de salud pueda mejorar en el futuro. Entre ellas se
encuentran personas que han cambiado varias veces de medicamentos sin que su estado hubiese mejora-
do, persistiéndole el dolor y el avance de la enfermedad.

Uno de estos pacientes pesimistas sobre su futuro se expresa del siguiente modo: “De momento
esperanzas tengo pocas, pues llevo muchos afios padeciendo este tipo de dolores y aunque me considero
una persona fuerte y con ganas, el desanimo poco a poco va haciendo mella segun pasa el tiempo”.

52 de las 387 personas que respondieron a la pregunta sobre las esperanzas, manifestaron estar animadas
y satisfechas con los efectos derivados del uso de tratamientos bioldgicos, al haber conseguido cambiar el
proceso de su enfermedad y mejorar su calidad de vida. Desde que comenzaron la terapia con bioldgicos,
estos pacientes manifestaron haber experimentado una reduccién de los sintomas de la enfermedad v,
gracias a ello, han conseguido disfrutar de una vida normal, sin limitaciones y casi olvidando que pade-
cen la enfermedad. Los pacientes con tratamiento bioldgico tienen esperanzas que estos sean cada vez
mas efectivos, no provoquen efectos secundarios y, aunque no logren curar la enfermedad, por lo menos
disminuyan su progresioén y les ayuden a reducir el dolor.

14.3 Objetivos en relacién a su tratamiento

En la pregunta cualitativa referida a los objetivos personales en relacién a su tratamiento (Disminucién del
dolor, Aumento de la movilidad, Curacién, Dafio estructural,...) las personas encuestadas afirman que han
se han fijado objetivos respecto al tratamiento que estan recibiendo, aunque de forma diferente segun su
estado de salud y el desarrollo de su enfermedad. Como se puede observar en el siguiente esquema, los
pacientes desean que el uso de su tratamiento logre frenar su enfermedad, ayude a mejorar su estado
fisico, mejorar su calidad de vida, tratamientos mas efectivos y desarrollar un embarazo sin complicaciones
derivadas de la propia enfermedad o de los medicamentos.

Figura 2. Objetivos generales de las personas con EspA-ax en relacion a su tratamiento
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
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De las 410 personas que respondieron a esta pregunta, el 77,6% aspira a que su tratamiento les ayude a
reducir y eliminar el dolor, el 51% espera recuperar la movilidad gracias al tratamiento utilizado, el 17,8%
mejorar su calidad de vida, el 16,8% evitar el dafio estructural y un 14,4% que logren curar su enfermedad
(ver grafico 3).

Grafico 3. Principales objetivos especificos de los encuestados en relacién a los Tratamientos (N: 410)
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Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017
Mejorar la calidad de vida es también un objetivo importante que los encuestados quieren alcanzar debido

a su tratamiento y, para llegar a ello, resulta importante la mejora de aspectos como la autonomia, el estado
de animo, la independencia y el descanso.
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14.4 Comunicacion de los pacientes con el médico

La comunicacion y el entendimiento entre el paciente con EspA-ax y el médico resultan vitales para manejar
la enfermedad, cumplir con la adherencia terapéutica y la efectividad de los tratamientos. El 72,8% de los
pacientes encuestados afirmaron haber hablado alguna vez con su médico sobre sus objetivos personales
relacionados con el tratamiento (Grafico 4). Los pacientes les piden a los especialistas que les proporcio-
nen un tratamiento adecuado vy, por otro lado, a los investigadores que minimicen los efectos segundarios
causados por los tratamientos que estan recibiendo. El 25% de estas personas le gustaria sobrellevar la
enfermedad sin utilizar medicamentos o por lo menos utilizar los menos tratamientos posibles.

Grafico 4. Pacientes con EspA-ax que han hablado alguna vez con su médico acerca de sus objetivos
personales (N: 464)

3,9%

M Si
M No

No sabe/No contesta

Fuente: Encuesta a pacientes del Atlas 2017

.......................................................................................................................................................................

» De los resultados obtenidos se desprende que las personas encuestadas que padecen
EspA-ax experimentan miedos orientados en tres grandes areas: evolucién de la enferme-
dad, dafos estructurales y degeneracién fisica que pudiesen convertirlos en personas sin
autonomia y dependientes.

» Gracias a los nuevos tratamientos y a los avances de la ciencia, un grupo importante de pacien-
tes declardé tener esperanzas que en un futuro cercano conseguiran detener la progresion de la
enfermedad, encontrar su curacion, eliminar el dolor y con ello mejorar la calidad de vida.

» Cabe destacar que la gran mayoria de las personas encuestadas han hablado alguna vez con
su médico sobre sus objetivos personales relacionados con el tratamiento. Los dos objetivos
principales que pretenden alcanzar con los tratamientos son la eliminacion del dolor y el aumen-
to de la movilidad.

.......................................................................................................................................................................
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» La mayoria de los pacientes encuestados tenia espondilitis anquilosante, es decir, una forma evo-
lucionada de la enfermedad con dafio estructural irreversible.

» El 44,3% de los encuestados pertenecia a alguna de las asociaciones de pacientes, el 36,9%
poseia estudios universitarios, el 71,5% esta casado o con pareja de hecho.

» Antes de ser diagnosticado, los pacientes con EspA-ax realizaron mas visitas a fisioterapeutas y
traumatodlogos que a reumatodlogos, lo cual podria indicar derivaciones erréneas.

» Los pacientes declararon haber sufrido los primeros sintomas asociados a la enfermedad a los
24 afios de media, siendo diagnosticados a los 33 afios de media.

» El retraso diagnéstico de los pacientes encuestados se situé en casi los 9 afios de media, con un
75% de los pacientes superando los 6 afios.

» En los ultimos afos la EspA-ax se esta diagnosticando de forma mas precoz, con una disminucion
significativa del retraso diagnéstico. Asi, mientras antes de 2009 el retraso diagndstico medio era
de 9,5 afos, después de 2009 se redujo a los 2,5 afios.

» Los pacientes encuestados declararon haber sufrido inflamacién en 21 zonas corporales, con
porcentajes que oscilaban entre el 78% de pacientes con inflamacion en las articulaciones sacroi-
liacas y el 19,6% en el dorso del pie, siendo dicho porcentaje para 8 zonas superior al 50%.

» La EspA-ax produce una serie de efectos negativos como es el padecimiento de un elevado nu-
mero de enfermedades concomitantes, entre las que destacan la ansiedad, los trastornos del sue-
fo, la uveitis, la depresion, el sobrepeso/obesidad, la hipertension arterial, la hipercolesterolemia,
la fibromialgia, las infecciones graves con tratamiento antibiético y la artritis psoriasica.

» Las principales actividades en las que los pacientes declararon experimentar mayores limitacio-
nes, durante los momentos de crisis derivadas de la EspA-ax, fueron el ejercicio fisico, la limpieza
doméstica, el levantarse de la cama y el subir escaleras.

» Las principales actividades en las que los pacientes se han visto obligados a reducir mas su fre-
cuencia, tras padecer la EspA-ax, han sido la practica de deporte, la realizacién de viajes y acudir
a bares y restaurantes.

» La mayoria de los pacientes considerd que sus relaciones personales (con vecinos, familiares
y pareja) no se habian visto demasiado afectadas como consecuencia de la EspA-ax, siendo el
entorno de trabajado y las amistades en donde la percepciéon de empeoramiento ha sido mayor.

» La adaptacion o compra de coche constituy6 la actuacién mas realizada por la mayoria de pacien-
tes, seguida de la compra de zapatos especiales o comodos.

» Ala mitad de los pacientes se les habia valorado el grado de discapacidad, de los cuales el 50%
declaré un grado igual o superior al 38% (siendo 33% el umbral minimo para la obtencion del
certificado de discapacidad), lo cual pone de manifiesto el alto nivel de discapacidad que conlleva
la EspA-ax.
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Existe correlacion entre la actividad de la enfermedad, la rigidez corporal y las limitaciones en las
actividades cotidianas y problemas de salud mental en los pacientes con EspA-ax.

La mayor parte de los pacientes encuestados (70% de las mujeres y 60% de los hombres) tiene
problemas de salud mental.

Tres trastornos de tipo psicolégico (ansiedad, trastorno del suefio y depresién) se encuentran
entre las cuatro enfermedades concomitantes mas declaradas.

Los miembros de asociaciones de pacientes con EspA-ax presentan menos problemas de salud
mental que el resto de pacientes.

La mayoria de pacientes con EspA-ax contaba con atencién sanitaria publica (95,5%), el 29,3%
tenian seguro privado, siendo este porcentaje de casi el doble respecto a la poblacién general.

Los principales especialistas médicos que intervienen en el manejo y seguimiento de la enferme-
dad son los fisioterapeutas, los médicos de atencion primaria, los reumatdlogos y los psicologos/
psiquiatras.

El 36,3% de los pacientes seguia terapia bioldgica, el 31,5% consumia AINE y/o FAME, pero sin
Bioldgicos y el 32,2% no consumia ningun tipo de farmaco.

El 51,5% de los pacientes que seguian terapia biolégica consideraron que la mejoria debido a
este tratamiento era alta, el 29,8% de los que consumian AINE y unicamente el 21,0% de los que
consumian FAME.

El 83% de los pacientes que seguian terapia bioldgica consideraba que se encontraban bastante
mejor que antes de tomarlos.

A pesar de la importancia de los tratamientos no farmacoldgicos para el tratamiento y seguimiento
de la enfermedad, la mayoria no se encuentran incluidos dentro de la cartera de servicios de la
Sanidad Publica y, por ello, los pacientes gastan de media 115€ mensuales en este tipo de trata-
mientos.

Al margen de caminar, las principales actividades declaradas por los pacientes encuestados fue-
ron los ejercicios de estiramiento, la natacién, el pilates, la gimnasia de mantenimiento, la aqua-
terapia y el aquagym.

La EA suele conllevar una afectacion del ambito laboral en las personas que la padecen.

Los resultados obtenidos indican una baja tasa de empleo entre los pacientes con EA, asi como
problemas de absentismo laboral para quienes trabajan, debido principalmente a la asistencia
a consultas médicas, los problemas para cumplir el horario laboral y el resentimiento de la vida
profesional.

Es notable la vinculacion de las bajas laborales temporales de los pacientes con esta enfermedad.

La EspA-ax se muestra como una enfermedad incapacitante, mostrando altas tasas de incapaci-
dad permanente.

Una gran mayoria de pacientes percibe dificultades respecto al acceso a un empleo debido a su
enfermedad.
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Hasta donde tenemos conocimiento, este Atlas presenta la primera aproximacion a la carga eco-
noémica y social de la EA en Espafa que se ha realizado en los ultimos 10 afios.

El coste total anual por paciente prevalente ascendié a 11.462,30€, distribuido entre costes di-
rectos sanitarios (61,1%), costes directos no sanitarios (5,3%) y costes indirectos atribuidos a las
pérdidas de productividad laboral (33,6%).

Una parte de los costes de la EA la asumen los pacientes y sus familias. En la encuesta se ob-
servo que el 5,7% de los costes directos sanitarios, asi como la totalidad de los costes directos
no sanitarios se financiaron de forma privada, con un desembolso aproximado de 1.000 euros por
paciente al afo.

Las pérdidas de productividad laboral equivalen a 3.851 euros por paciente al afio.

El diagndstico temprano y el manejo adecuado de los pacientes con EA pueden contribuir a dis-
minuir la discapacidad de los pacientes, aumentar su calidad de vida y su salud mental. A su vez,
esto podria traducirse en una reduccion sustancial de los costes directos e indirectos asociados
a esta enfermedad.

De los resultados obtenidos se desprende que las personas encuestadas que padecen EspA-ax
experimentan miedos orientados en tres grandes areas: evolucion de la enfermedad, dafios es-
tructurales y degeneracion fisica que pudiese convertirlos en personas sin autonomia y depen-
dientes.

Gracias a los nuevos tratamientos y a los avances de la ciencia, un grupo importante de pacientes
declaro tener esperanzas que en un futuro cercano conseguiran detener la progresion de la enfer-
medad, encontrar su curacién, eliminar el dolor y con ello mejorar la calidad de vida.

Cabe destacar que la gran mayoria de las personas encuestadas han hablado alguna vez con su
meédico sobre sus objetivos personales relacionados con el tratamiento. Los dos objetivos princi-
pales que pretenden alcanzar con los tratamientos son la eliminacion del dolor y el aumento de la
movilidad.
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Tabla 1. Precios unitarios: visitas a profesionales sanitarios

Euros (2015)

Medicina de atencién primaria (12 visita) 63,44
Medicina de atencién primaria (sucesiva) 39,61

Enfermeria (12 visita) 25,57
Enfermeria (sucesiva) 24,60
Especialista (12 visita)? 133,49
Especialista (sucesiva)? 78,45
Fisioterapia 20,82

@ Incluye profesionales de reumatologia, traumatologia, oftalmologia, neumologia, cardiologia, rehabilitacién, psicologia/psiquiatria.

Tabla 2. Precios unitarios: pruebas diagnésticas

Euros (2015)

Resonancia magnética 183,61
Radiografia cervical 20,00
Radiografia dorsal 22,35
Radiografia lumbar 22,00
Radiografia pelvis / sacroiliacas 22,03
Radiografia columna entera 25,05
Radiografia torax 20,00
Radiografia hombros 21,84
Radiografia rodillas 20,03
Radiografia caderas 20,03
Radiografia manos / pies 18,04
Analisis genético (HLA B27) 45,12
Ecografia 66,00
Gammagrafia 132,27
Tomografia computarizada 86,81

Analisis de sangre 61,38
Analisis de orina 13,14
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Tabla 3. Precios unitarios: uso de urgencias

Euros (2015)

Urgencias en centro de salud 88,22
Urgencias hospitalarias 184,71
Urgencias domiciliarias 129,53
Ambulancia de urgencias 356,31

Tabla 4. Precios unitarios: ingresos hospitalarios segun CIE9: 720.0 Espondilitis anquilosante

Euros (2015)

Espondilitis anquilosante 5.533,52
Tabla 5. Precios unitarios: medicacion relacionada con la EA
Precio/mg
(euros 2015)
AINE
Ibuprofeno 0,0000820833
Naproxeno 0,0002170000
Etoricoxib 0,0106666667
Indometacina 0,0011240000
Diclofenaco 0,0008250000
Celecoxib 0,0037133333
Meloxicam 0,0084666667
FAME
Metotrexato 1,0886666667
Sulfasalazina 0,0316666667
Biologicos

Adalimumab?

14,094625000

Certolizumab Pegol?

2,610175000

Etanercept? 4,925200000
Golimumab? 24,396600000
Infliximab?

6,158800000

Secukinumab @

4,156600000

Biosimilar de infliximab?

5,102900000

@ Precio variable en funcién del periodo de induccién o mantenimiento.

Tabla 6. Precios unitarios: tratamientos alternativos

Atlas de Espondiloartritis Axial en Espafia 2017 -

Euros (2015)

Acupuntura (sesion)

25,00

Homeopatia (sucesiva)

35,00

Tabla 7. Precios unitarios: ganancia por hora normal de trabajo

Sexo Ocupacion Euros (2015)
Alta? 18,60
Media® 10,50
Mujeres
Bajac 9,52
Todas las ocupaciones 13,49
Alta? 22,24
Media® 12,99
Hombres
Baja° 12,11
Todas las ocupaciones 15,76

Tabla 8. Precios unitarios: cuidados informales

@Incluye los grandes grupos de ocupacion 1, 2y 3
bIncluye los grandes grupos de ocupacién 4, 5, 6y 7.
¢Incluye los grandes grupos de ocupacién 8 y 9

Euros (2015)

Una hora de cuidado informal

5,08

Nota: equivale a una hora del salario minimo interprofesional para empleados del hogar,

por entenderse que no se trata de un cuidado especializado.
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