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RESUMEN

Introduccion: La espondilitis anquilosante (EA) es una enfermedad
poco mencionada que de no diagnotiscarse ni tratarse a tiempo
lleva a un deterioro creciente y pronunciado de la salud fisica
y mental de quien la padece. Objetivo: Analizar la evidencia
documental actual sobre el diagnostico tardio de la espondilitis
anquilosante y la consecuente calidad de vida de pacientes que
han cursado esta enfermedad. Materiales y métodos: Siguiendo
el Manual Cochrane, la Declaracion PRISMA y las indicaciones
de los instrumentos CASPe, se realizé una revision sistematica de
literatura cientifica en espafiol e inglés, con articulos publicados en
base SciELO, PubMed, Springer y Science Direct. Un total de 18
articulos del periodo 2017 al 2022 fueron incluidos. Resultados:
La evidencia revisada arrojo6 05 ejes tematicos categoricos:
Tiempo de retraso en diagndstico de EA, Sexo y edad frecuentes
en pacientes con EA, Frecuentes manifestaciones clinicas de EA,
Barreras de demora en el diagndstico temprano de EA, Pérdida de
calidad de vida por retraso en diagndstico de EA. Conclusiones:
Sigue existiendo una brecha amplia entre la aparicion de sintomas
y el diagnéstico definitivo de la EA, con mayor presencia en sexo
masculino y desconocimiento de la enfermedad. Mayor educacion
médica es necesaria para reforzar y enriquecer las distintas
areas de la salud acerca de este tema, en especial el campo de
la reumatologia. Esto contribuiria sobremanera en la mejora de la
calidad de vida de quienes padecen esta enfermedad.

DeCS: Espondilitis anquilosante, retraso diagndstico, calidad de
vida.
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ABSTRACT

Introduction: Ankylosing spondylitis (AS) is a rarely mentioned
disease that, if not timely diagnosed and treated, leads to an
increasing and pronounced deterioration of the physical and mental
health of the sufferer. Objective: To analyze the current documentary
evidence on the late diagnosis of ankylosing spondylitis and the
consequent quality of life of patients who have had this disease.
Materials and methods: Following the Cochrane Manual, the
PRISMA Declaration and the indications of the CASPe instruments,
a systematic review of scientific literature in Spanish and English was
carried out, with articles published in SciELO, PubMed, Springer and
Science Direct databases. A total of 18 articles from the period 2017
to 2022 were included. Results: The evidence reviewed yielded 05
categorical thematic axes: Time of delay in AD diagnosis, Frequency
of sex and age in patients with AD; Frequent clinical manifestations
of AD; Barriers of delay in early diagnosis of AD; Loss of quality of
life due to delay in AD diagnosis. Conclusions: There is still a wide
gap between the onset of symptoms and the definitive diagnosis of
AD, with a greater presence in males, and a lack of knowledge of the
disease. More medical education is needed to reinforce and enrich
the different areas of health care on this subject, especially in the
field of rheumatology. This would contribute greatly to improve the
quality of life of those suffering from this disease.

MeSH: Ankylosing spondylitis, diagnostic delay, quality of life
INTRODUCCION

Las espondiloartropatias inflamatorias o espondiloartritis
(EspA) constituyen un grupo de enfermedades reumaticas,
autoinmunes, inflamatorias, sistémicas y crénicas que
afectan con mayor frecuencia al sexo masculino antes de
los 40 afios de edad'. Fundamentalmente se caracterizan
por la inflamacion espinal, especialmente sacroilitis,
la artritis periférica, predominantemente en miembros
inferiores, la afectacion de la zona de insercion del tendén
al hueso, entesitis, la asociacién con el antigeno mayor de
histocompatibilidad de clase |, HLA-B27, y la agregacion
familiar.?

Las EspA se conocen también como espondiloartropatias
seronegativas®, ya que a diferencia de la artritis reumatoide
carecen del factor reumatoideo*. Se incluyen la espondilitis
anquilosante, espondilitis enteropatica, artropatia psoriasica,
artritis reactiva (sindrome de Reiter), y espondiloartropatias
indiferenciadas.>’

La primera, la espondilitis anquilosante (EA), es la forma
mas tipica y prevalente®, pero poco mencionada, que de
no diagnosticarse ni tratarse a tiempo lleva a un deterioro
creciente y pronunciado de la salud fisica y mental de quien
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la padece. Es un tipo de artritis que causa rigidez y dolor en
ciertas partes de la columna vertebral, pudiendo afectar a
otros 6rganos como los ojos, los intestinos y, muy rara vez,
al corazon y a los pulmones.?

La sacroileitis radiografica es la caracteristica distintiva de
la EA, sin embargo, el dafio que podria observarse en la
imagen radiografica tarda afios en producirse, por lo que
la necesidad de la presencia de este signo demora el
diagnéstico en muchos casos®. Con tan pocos diagndsticos
tempranos, no se cumple un tratamiento oportuno, lo
cual produce resultados deficientes a largo plazo como la
inhabilitacion de la movilidad normal e incluso la pérdida
irreversible de la funcion espinal.®

Esta patologia inflamatoria avanza poco a poco y lleva a
la erosion y proliferacién 6ésea por mecanismos que no se
han dilucidado bien hasta el momento, teniendo como un
factor importante en la patogénesis el aporte genético™.
Ademas, se disminuye la calidad de vida y se afecta la
esfera psicosocial de quienes cursan con ésta.'?

La proporcion hombre/mujer era de hasta 9:1, siendo
en la actualidad de 1:1. Esta variacion significativa en la
proporcion responde al diagnéstico precoz y las nuevas
clasificaciones dentro de las espondiloartritis con inicio de
sintomas durante la segunda a tercera década de la vida,
teniendo como indicador para el diagndstico la presencia
de lumbalgia persistente de al menos 3 meses de duracion
antes de los 45 afos®. Para realizar un diagnéstico oportuno
se debe comprender la gran heterogeneidad clinica de estas
enfermedades y conocer especificamente sus aspectos
determinantes. Precisa inicialmente de una buena historia
clinica y exploracion fisica, prestar especial atencién al
dolor lumbar crénico por considerarse la manifestacion mas
frecuente y tipica de EA."®

Adicionalmente, la anamnesis y la exploracién se deben
dirigir a detectar otras manifestaciones musculoesqueléticas
y otros marcadores de espondiloartritis, incluyendo los
antecedentes familiares. En las pruebas complementarias
se mencionan como piedras angulares la presencia del
HLA-B27, radiografia simple de pelvis o sacroiliacas, la
resonancia magnética y la PCR por ser indicador del riesgo
de progresién de la enfermedad.'®

El diagndstico temprano de EA ha ido adquiriendo mayor
importancia, especialmente ahora que existen terapias mas
efectivas en el tratamiento con antagonistas del factor de
necrosis tumoral (FNT), los cuales son mas eficaces mientras
la enfermedad se encuentre en etapas mas tempranas de su
evolucion'™ 8. La sacroileitis radiografica que histéricamente
se utilizaba como requisito para hablar de EA resulta en una
baja sensibilidad como criterio diagndstico para pacientes
en etapas tempranas, ya que se necesita tiempo para dicha
evolucion. La ausencia, tanto de este signo como de la
alteracion de la movilidad espinal en la primera presentacion
clinica a un médico, contribuye a la larga demora (5 a 10
afos) en el diagnéstico final de EA en muchos pacientes.'®
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Una investigacion se llevd a cabo en 88 pacientes con
caracteristicas clinicas compatibles con EA temprana
como dolor lumbar inflamatorio sumado a artritis periférica,
dolor de talon, uveitis aguda o elevacién de los niveles
de reactantes de fase aguda, pero con articulaciones
sacroiliacas radiograficamente normales. 36% presento
el signo de sacroileitis radiogréafico 5 afios después de los
sintomas mencionados y 59% de ellos demor6 10 afios.
Se concluyd que dicho signo no debe considerarse como
manifestacién clave para un diagnéstico temprano.®

También se llevo a cabo una investigacionn con el objetivo
de proporcionar datos para el diagndstico temprano de
espondiloartritis en pacientes con dolor lumbar crénico segun
la ausencia o presencia de determinadas caracteristicas
clinicas, pruebas de laboratorio o hallazgos en imagenes
esqueléticas. Se demostré que la presencia de dolor de
espalda inflamatorio mas otras tres caracteristicas tipicas
de la EA tales como uveitis, historia familiar, entre otros, da
como resultado una probabilidad de alrededor del 90% para
el diagnéstico final, lo cual facilita un enfoque que pueda
ayudar a los médicos a diagnosticar con un alto grado de
confianza y en una etapa temprana a los pacientes con EA."”

En otro estudio se usaron como criterios para un diagnéstico
temprano de EA el dolor de espalda inflamatorio, presencia
del gen HLA-B27, sacroileitis en imagen, historia familiar de
EA'y buena respuesta a los antiinflamatorios no esteroideos
(AINES). Se revisaron 5 trabajos de investigacion y se
llegé a la conclusiéon de que existia un retraso inaceptable
en el diagnéstico de las EspA, siendo la EA el prototipo de
enfermedad reumatica inflamatoria principal de este grupo,
la cual carecia de un criterio diagnéstico fiable.'

Asimismo, un estudio realizado en el centro de investigacion
en reumatologia, hospital Amir Alam, en Teheran, evalu6
la sensibilidad de los criterios de Iran para la espondilitis
anquilosante en comparacion con los criterios modificados
de Nueva York de 1984. Los autores utilizaron el historial
médico de 120 pacientes con diagnéstico de espondilitis,
clasificAndolos por la duraciéon desde su diagndstico en
grupos de 2, 2-5, 5-10 y mayor a 10 afios. La sensibilidad
del criterio de Iran para todos los periodos de edad se
calcul6 en 100%, mientras que la sensibilidad con el criterio
modificado de New York fue 48,39% en etapas tempranas
de la enfermedad y 92,1% en etapas tardias, con una
sensibilidad en general de 74,1%. Se concluyd que los
criterios de Irdn son un instrumento altamente sensible para
la detecciéon de EA en etapas tempranas, tardia, clinicas
y subclinicas, radiograficas, pre-radiograficas y formas
atipicas en comparacion con los criterios internacionales de
Nueva York, dejando en evidencia la necesidad de validar
este grupo de criterios para su uso comun a nivel global.®

Los nuevos criterios de Irdn consisten en los hallazgos
presentes en la historia y el examen fisico, imagenes y
pruebas del gen HLA-B27. La EA se considera diagnéstico
si el paciente cumple uno de los siguientes: seis puntos
clinicos; cinco puntos clinicos y uno de imagenes; si
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HLA-B27 es positivo mas 5 puntos clinicos o con cuatro
puntos clinicos y uno de imagen.'®

Otra investigacion mediante la revision de casos publicados
comparo el diagnéstico temprano de EAentre las regiones de
Africa y el Medio Oriente y Europa. Se estimé un aproximado
de 8,5 a 11 afios desde la aparicion de los sintomas hasta el
diagnostico y que, debido a la diferencia étnica, la utilizacion
de la prueba para el gen HLA-B27 es poco sensible, puesto
que en la mayoria de los paises arabes la relacion entre
el HLA-B27 y la EA es de 25 a 75%, en contraste con
poblaciones europeas en el cual la relaciéon es de 90%. Se
concluyo la necesidad de evaluar nuevos métodos para el
diagndstico efectivo y temprano en la atencion primaria de
Africa y el Medio Oriente.'®

En el ambito nacional, médicos venezolanos reumatélogos
realizaron un estudio que incluyé6 a 69 pacientes, de
los cuales 43 (62,3 %) eran hombres y 26 (37,7 %) eran
mujeres. Se aplicaron medidas de evaluacion del estado
de la enfermedad usadas por el grupo RESPONDIA y una
serie de criterios de inclusion para determinar la presencia
de la espondiloartritis. Como resultado, el diagndstico
mas frecuentemente establecido correspondid a EA,
representando 55,1% de los casos, es decir 38 de los 69
pacientes. El tiempo de evolucién hasta el momento del
diagndstico fue de 5,59 + 6,6 afos. Se evidencia como la EA
prevaleci6 sobre otras patologias de este grupo, en el que
el diagnéstico se logré en promedio 6 afios luego del inicio
de la enfermedad.?

Se ha informado que un diagnéstico retardado de EA se
asocia con depresion y ansiedad, las cuales se presentan
en 1 de cada 3 pacientes y estan influidas, principalmente,
por el estrés emocional y la limitacion funcional causada
por el dolor?'. Se comprende lo dificil que puede llegar a
convertirse la vida del paciente, asi como la de su entorno,
debido a un diagndstico tardio o incluso inexistente; para
ser asertivos con un diagndstico se deben conocer multiples
patologias.

Asimismo, llama la atencién el desconocimiento sobre
la espondilitis anquilosante, tanto en médicos como en
pacientes, en comparacion con otras patologias de las
articulaciones. Usualmente, esta enfermedad es estudiada
en la clinica de medicina interna con énfasis en su sospecha
y referencia a un especialista del area que confirme el
diagnostico y asi lograrlo de manera precoz. En contraste
con otras reumopatias, la EA presenta una amplia brecha de
tiempo entre los primeros sintomas y el diagndstico.

Es relevante que en un registro de cohorte transversal en
el afio 2008 en Venezuela, el 75% de los pacientes con
diagnostico de EAera poblacion en edad productiva. En virtud
de la discapacidad que ello implica, esto representa un alto
costo social, aun no cuantificado en nuestro pais?. Todos
estos datos hacen que sea inadmisible el hecho de que haya
experiencias donde el diagnéstico se retrase en promedio 8
afios, ya que es tiempo vital para evitar repercusiones a largo
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plazo?. Ademas, al ser una enfermedad que se presenta
muchas veces en edad fértil, hace que el impacto en la
calidad de vida sea sustancial, generando mas restricciones
en la rutina diaria por las limitaciones en la funcionalidad
fisica, en relaciones interpersonales, metas profesionales,
familiar, social y el ambito laboral.?

Se plante6, por tanto, desarrollar la presente revision
sistemética con el objetivo de analizar la evidencia
documental actual sobre el diagndstico tardio de la
espondilitis anquilosante y la consecuente calidad de vida
de pacientes que han cursado esta enfermedad.

Es un contraste sugerente para la busqueda de actualizacion
en el conocimiento cientifico respecto de la necesidad del
diagndstico temprano de esta enfermedad. También, los
hallazgos sirven de orientacion informativa para aquellos
que estan cursando con EA y aun no lo saben, asi como
para los ya diagnosticados, ya que reactiva e impulsa el
estudio de dicha espondiloartritis que no termina de tomar el
protagonismo que merece.

Para el paciente, ser diagnosticado a tiempo podria reducir
la fatiga y el estrés, mejorar el desarrollo de tareas sencillas
como conducir, acostarse o vestirse, tener descansos
optimos e incluso ir con gusto a dormir. Para la familia, es
un alivio, que muchos viven luego de escuchar una serie
de diagnésticos y argumentos errados que so6lo causan
preocupacioén y confusion. Y, finalmente, para las ciencias
médicas, tener a disposicién informacién actualizada es
relevante como comparativo documental ante casos de este
tipo y posibles orientaciones.

MATERIALES Y METODOS

En la realizacidon de la revision sistematica se siguieron
las indicaciones del Manual Cochrane® y la guia de la
declaracion PRISMA?4, Se evaluaron 18 articulos cientificos
publicados en inglés y castellano, durante el periodo
comprendido entre los afios 2017 y 2022. Se tomaron en
cuenta todas las publicaciones referidas al diagnéstico
tardio de espondilitis anquilosante.

Para la busqueda global se utilizaron como base de datos los
articulos publicados en la Biblioteca Electrénica Cientifica
en Linea (SciELO, siglas en inglés), la Biblioteca Nacional
de Medicina (PubMed), Springer (Springer Link) y Science
Direct. Se emplearon los siguientes descriptores y sus
combinaciones: “Espondilitis anquilosante”, “Diagnéstico
precoz”, “Diagnéstico tardio”, “Artropatias”, que se definieron
tomando en cuenta los Descriptores en Ciencias de la
Salud (DeCS)?, obteniéndose de igual manera los términos
alternativos asi como sus formas en inglés. No se incluyd
el sintagma “Calidad de vida”, permitiendo su emergencia
consecuente desde el contenido referido a ello en los
articulos incluidos. Lo anteriormente descrito se observa en
la tabla 1, mientras que la cadena de busqueda utilizada en
cada una de las bases de datos consultadas se observa en
la tabla 2.
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Tabla 1. Descriptores en Ciencias de la Salud, definiciones y sinédnimos.

Descriptores Definicion del descriptor Términos Descriptor en
alternativos inglés

Espondilitis Artropatia inflamatoria créonica que afecta a Enfermedad de Ankylosing

anquilosante las articulaciones axiales, como la articulacion Bechterew spondylitis

sacroiliaca y otras articulaciones intervertebral

o costovertebral. Se da predominantemente en Enfermedad de Marie-
varones jovenes y es caracterizada por dolor Struempell

y rigidez de las articulaciones (Anquilosis) con

inflamacion en las inserciones de

los tendones. Espondilitis
Reumatoide

Espondiloartritis
Anquilopoyética

Diagndstico Precoz Métodos para determinar en pacientes la Diagnéstico Temprano Early Diagnosis
naturaleza de una enfermedad o trastorno en su
estado temprano de progresion. Generalmente,
el diagnéstico precoz mejora el prondstico y

resultado del tratamiento.

Diagndstico Tardio Intervalo de tiempo no 6ptimo entre el inicio Diagnostico retrasado  Delayed Diagnosis
de los sintomas, la identificacion y el inicio del

tratamiento.

Artropatias Enfermedades que afectan a las articulaciones. Artropatia Joint Diseases

Tabla 2. Cadena de busqueda utilizada en las bases de datos.

Base de datos
SciELO

Springer (Springer Link)
Biblioteca Nacional de Medicina (PubMed)

ScienceDirect

Los criterios de inclusidon que se establecieron fueron:
a) Investigaciones cualitativas y cuantitativas en las que
la tematica fuese el diagnostico tardio de la espondilitis
anquilosante y consecuente calidad de vida de los
afectados por tal retraso; b) Estudios en donde la muestra
no excluyese géneros ni grupos de edad; c¢) Investigaciones
con diagndsticos de tipo clinico, imagenoldgico y genético,
asi como ensayos y estudios de tendencia interpretativa; d)
Estudios en castellano e inglés de los ultimos 5 afios en todo
el mundo.

Los criterios de exclusion fueron: a) Estudios con baja
calidad metodoldgica tras aplicar la herramienta CASPe
para su evaluacion®. Los investigadores realizaron la

Enfermedades
Articulares

Enfermedades de las
Articulaciones

Cadena de busqueda

“Espondilitis” Y/O “Espondilitis anquilosante” Y/O “Diagndstico
Tardio” Y “Diagndstico Precoz” Y/O combinaciones.
“Espondilitis” Y/O “Espondilitis anquilosante” Y/O “Diagndstico
Tardio” Y “Diagndstico Precoz” Y/O combinaciones.
“Espondilitis” Y/O “Espondilitis anquilosante” Y/O “Diagnéstico
Tardio” Y “Diagndstico Precoz” Y/O combinaciones.
“Espondilitis” Y/O “Espondilitis anquilosante” Y/O “Diagndstico
Tardio” Y “Diagnéstico Precoz” Y/O combinaciones.

seleccion de forma independiente tras sucesivas etapas.
En la primera etapa se realiz6 la busqueda y seleccion
inicial de los articulos cientificos utilizando los descriptores
mencionados, que abarcaba los ultimos cinco afos tanto
en inglés como en castellano, y que arrojoé un total de 581
resultados, de los cuales fueron excluidos 27 por estar
repetidos. De los 554 articulos restantes se descartaron
527 luego de leer el titulo y el resumen, quedando un total
de 27 articulos. Después se procedié a leer los articulos
completos, quedando un total de 18, que luego fueron
analizados con los instrumentos de CASPe dependiendo
del tipo de estudio de cada articulo, para evaluar la calidad
metodoldgica; no quedando eliminado ninguno. Finalmente,
18 articulos fueron incluidos en esta revision (Figura 1).
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Figura 1: Diagrama de flujo del proceso de seleccion de articulos

NS

Nimero de registros encontrados tras la bliisqueda inicial ampliada en las bases de datos
Scielo (n=21)
Pubmed (n=238)
SpringerLmk (n=281)
ScienceDirect (n=41)
Total=581

Nimero de registros eliminados por estar duplicados (n=27)
Total=554

NS

Articulos eliminados tras la lectura de titulo v resumen (n=527)
Total=27

NE

CASPe (n=18)

NS

Mumero total de articulos inchudos en la revision
n= 18

Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de seleccion de articulos
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En cuanto a las principales caracteristicas, 6 articulos fueron
realizados en Estados Unidos?':32-344246 2 en Reino Unido?"3,
1 en Canadéa?, 2 en Corea del Sur®, 1 en China®, 1 en
India®, 1 en Egipto®, 2 en Ecuador®*°, 1 en Dinamarca®, 1
en Cuba®, 1 en Colombia*', 1 en Turquia*® y 1 en Taiwan*.
Se incluyeron estudios de casos y controles?”%°, revisiones
sistematicas®'3%6.3%45 estudios de enfoque cualitativo®>%7-38,
transversales®4'43, de cohorte®**2#, test diagnostico*® y
prospectivo*. En total emergieron 05 ejes tematicos que
sirven para actualizar los conocimientos sobre el diagnéstico
tardio de la EAy la calidad de vida ante esta enfermedad
desde los articulos incluidos.

Tiempo de retraso en diagnéstico de EA

El periodo que toma hacer el diagnéstico de EA desde
el momento en que los afectados percibieron el inicio de
los sintomas y comenzaron a buscar atencion médica fue
reportado en 6 investigaciones. En los Estados Unidos
se ha informado un retraso en el diagndstico de EA de
hasta 13 afios después del inicio de los sintomas®. Dos
investigaciones coinciden en un tiempo de 8,5 afios para el
diagndstico.243

Asimismo, otra investigacion desglosa las cifras reportando
que 37% de los pacientes recibi6 el diagnostico < al afo,
30,2% entre los 2 y 9 afos, y 32,8% = a los 10 afios®.
El promedio de retraso diagndstico para un centro de
reumatologia en Bogota fue de 4,8 afios, con una mediana
de 2 afos*. Finalmente, un cuarto estudio sefialé un
promedio de 2 afios (rango 0,08-16) desde la aparicion de
sintomas al diagndstico.*®

Salus

Sexo y edad frecuentes en pacientes con EA

Diversos estudios destacaron las caracteristicas de sexo y
edad en los pacientes diagnosticados con la enfermedad. La
tasa de incidencia de EA es mas comun entre los hombres*.
Una primera investigacion reporta que, de 36 pacientes, 31
eran hombres y 5 mujeres®; lo cual concuerda con otra
investigacion que sefiala la mayor prevalencia en hombres
que de 37 casos, 30 (81,1%) y 7 (18,9%) mujeres®¢. Siguen
2 investigaciones que, aunque con ligero predominio, sigue
sefialando una mayor tendencia de la EA en hombres. La
primera de éstas indica que, de 14,729 pacientes, 7842
(53,24%) eran hombres y 6887 (46,76 %) mujeres®,
mientras que la segunda indica que, de un total de 7744
pacientes, 4048 (52,27%) eran hombres y 3696 (47,72%)
eran mujeres.*?

Por el contrario, 2 publicaciones ubican a las mujeres con
mas frecuencia de EA. La primera indica una tendencia
mayor respecto a los hombres, que de 235 pacientes en
total, 174 (74,0%) eran mujeres 'y 61 (26,0%) eran hombres?®?;
mientras que en la segunda se observa solo una ligera
tendencia mayoritaria de mujeres donde de 599 pacientes,
312 (52%) eran mujeres y 287 (48%) eran hombres.*

Con respecto a la edad al momento del diagndstico, 2
investigaciones indican que eran adultos sin especificar
la edad?’*°. Sin embargo, la media de edad obtenida de
5 investigaciones indica los 40,42 afios®*%364445  De igual
manera, una investigacion sefiala la edad promedio de la
primera consulta de 20 a 66 afios®.
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Frecuentes manifestaciones clinicas de EA

El principal sintoma de sospecha diagndstica para EA es
el dolor de espalda inflamatorio33424346, Asimismo, otras
manifestaciones frecuentes son inflamacion34>4¢  dolor
de espalda®334344-46  dolor axial?-33%3941  dolor en las
articulaciones? 3243, uveitis?-3740, rigidez3*3°44, desérdenes
de los tendones?, fatiga®?®, dificultad para dormir23 y
trastornos psicosomaticos.%?

Ademas, un estudio tipo revision sistematica reportdé que
varios investigadores determinaron que la EA puede
estar presente con otras patologias, como afecciones
oftalmoldgicas, artritis psoriasica y reumatoide, Sindrome
de Klippel-Feil y Arteritis de Takayasu, unas mas comunes
que otras.*®

Barreras de demora en el diagnéstico temprano de EA

Una investigacion realizada en EEUU reporta que la
muy baja prevalencia sugiere que la EA continta siendo
subdiagnosticada y subabordada en la practica clinica
habitual®*. Las pruebas de laboratorio no son suficientes
por si solas*. Primeramente, los sintomas mas comunes de
EA como los dolores de espalda y articulaciones pueden no
ser atendidos lo suficiente por el paciente, considerandolos
como “dolor muscular comun” o “sin importancia.” La
mayoria de los pacientes, incluso los profesionales de la
salud pueden no ser capaces de distinguir entre el dolor de
espalda inespecifico e inflamatorio®.

En los presentes hallazgos, la EA, incluso presenta escaso
reconocimiento por parte de los profesionales de la salud
que atienden a pacientes con dolor de espalda cronico®.
Una encuesta en Estados Unidos arrojoé que a médicos de 10
especialidades se les dificulté identificar las caracteristicas
sugestivas de dolor de espalda inflamatorio®. Estos también
indicaron restricciones de seguro y largos tiempos de espera
como barreras para la derivacién temprana de pacientes
con EA potencial®®. El no reconocimiento de una inflamacion
temprana en la espalda es una barrera de retraso en el
diagnéstico de EA.%

Se han desarrollado mudltiples medidas de resultado y
puntajes relacionados con EA para evaluar con precision el
estado de la enfermedad, pero la viabilidad sigue siendo un
problema en la practica clinica®. Otra investigacion realizada
en Estados Unidos refiere que los diagndsticos erroneos
son otra barrera comun reportada por pacientes con EA.
Significativamente, mas mujeres informaron diagnosticos
erréneos de fibromialgia (20,7 frente a 6,6%) y trastornos
psicosomaticos (40,8 frente a 23,0%) en comparacioén con
los hombres. La poca conciencia sobre la EA entre los
proveedores de referencia puede ser una barrera para la
demora en el diagnoéstico.®?

La educacion, conciencia publica y accesibilidad a las vias
del dolor de espalda inflamatorio (IBP, siglas en inglés) son
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algunas de las barreras clave que superar para lograr un
diagndstico oportuno®. Los médicos, en otra investigacion
mencionaron la falta de especialistas adecuados cerca
(35,1%), las restricciones de seguro (47,1%) y el largo
tiempo de espera (77,0%) como barreras para la derivacion
temprana de pacientes con EA potencial®®. Se reporta
también como barrera la evaluacion de la actividad de la
enfermedad en la EA utilizando marcadores clinicos y de
laboratorio convencionales, ya que es inadecuada.*®

Pérdida de calidad de vida por retraso en diagnostico de EA

El tiempo de retraso en el diagnéstico de EA es demasiado
largo®®, frecuente y existe en todo el mundo®*“®, provocando
deterioro en la vida cotidiana e interaccion social, perdida
laboral, gastos sanitarios innecesarios y pérdida de tiempo
en el diagnodstico®33943,

Tal carga de retraso diagnéstico posibilita mayor actividad
de la enfermedad, peor funcion fisica y dafio estructural
mas progresivo*. Esta pérdida creciente de calidad de vida
termina generando estrés y depresion en las personas que
la padecen®“3, asi como en sus familias*®. La revision de la
literatura sobre la EA sugiere que el diagnéstico temprano
y la terapia adecuada buscan retrasar la progresion de la
enfermedad.*

DISCUSION

Recibir el diagnostico de determinada enfermedad se
convierte en una etapa de aceptacion y adhesién al mismo,
asi como de entendimiento. Pero pasar afios con la duda de
a qué nos enfrentamos crea un bucle de incertidumbre el
cual llega a ser dificil de manejar. Los resultados del analisis
demuestran como la situacion actual sobre el retraso en el
diagnostico de la espondilitis anquilosante, sigue siendo un
problema en el area de la salud y, en consecuencia, para la
calidad de vida de quienes la padecen.

Resalta, luego de sistematizada la evidencia, que sélo 4
paises de América Latina y el Caribe evaluaron la dificultad
y retraso existente con el diagndstico de la EA: Estados
Unidos3'-344246 - Ecuador®”*, Colombia*' y Cuba®. En
Venezuela son muy pocas las actualizaciones publicadas
referentes al tema, lo cual fue una limitacién al momento de
la recoleccion de datos a nivel nacional.

El tiempo de retraso en el diagndstico de la enfermedad es
inaceptable™ y bastante extenso, con un rango que va entre
2 a 13 afios®>%B4143_ S6lo una investigacion indica menos de
2 afios*®. Si se comparan las investigaciones descritas, se
puede apreciar la similitud en cuanto al tiempo sefialado
por Rudwaleit, Kahn y Sieper, quienes reportan de 5 a 10
afios de demora™. Asi también resalta una aproximacion a
los hallazgos de Salehi, Jazaeli y Khak, que agruparon los
pacientes en cuanto al tiempo para el diagnéstico partiendo
desde los 2, 2-5, 5-10 y 10 afios o mas'®; lo que demuestra
que existe una brecha muy amplia de tiempo para dar con el

Revista de Ia Facultad de Ciencias de Ia Salud. Universidad de Carahoho. Septiemhbre/Diciembre 2023 Vol.27 N°3



Espondilitis anquilosante: retraso diagnéstico

diagnostico final de esta patologia. Siendo la EA el prototipo
de enfermedad reumatica inflamatoria principal del grupo
de los EspA, se considera inaceptable que aun exista un
retraso en su diagndstico.™

Es evidente como predomina el sexo masculing30-34364244 A
diferencia de lo reportado en su investigacion por Blanco
et al®, donde sefiala que en sus hallazgos se observé una
proporcion de 1:1 entre hombres y mujeres®. Mientras que,
en lo referente a la edad, en la presente investigacion la
media de 40 afos todavia es indicativo de una poblacion
en edad productiva. Asimismo, lo refiere Chacon et al®,
que en su investigacion resalta que a la discapacidad que
ello implica, esto representa un alto costo social, aun no
cuantificado para el caso de Venezuela.?®

Referente a las caracteristicas clinicas mas frecuentes
se resalta la importancia de tomar el dolor de espalda
inflamatorio como sintoma principal para sospecha
de la enfermedad®#24346 agcompafiado asi de otros
predominantes como dolor de espalda, axial y en las
articulaciones?’32:3338.394146 También se reporta inflamacion,
rigidez, uveitis, fatiga y dificultad para dormir?7:3233.37:39.40.44-46
En menor orden categoérico también se presentan
desordenes de los tendones y trastornos psicosomaticos?-%2.
Richtlin et al'® y Mau et al'® igualmente mencionan el dolor
lumbar crénico como la manifestacion mas frecuente y
con caracteristicas clinicas compatibles de pacientes con
EA temprana. Se afiade también la uveitis'”. Todas estas
caracteristicas reflejan la necesidad de darle importancia al
cuadro clinico y examen fisico del paciente, especialmente
a la rigidez y dolor en ciertas partes de la columna vertebral
causados principalmente por este tipo de artritis.®

Por otra parte, son diversas las barreras que retrasan el
diagnostico temprano de EA. Por ejemplo, el subdiagnéstico
de la enfermedad, es decir, muchos casos pueden no ser
detectados o diagnosticados erroneamente. En parte se
debe a que los sintomas iniciales de la EA, como el dolor
de espalda y la rigidez, pueden confundirse con otros
problemas de espalda mas comunes, como la lumbalgia.
Ademas, la EA es una enfermedad progresiva y los sintomas
pueden empeorar con el tiempo, lo que puede llevar a un
diagndstico tardio.*”

Asi lo reporta también una investigacion realizada en
EEUU informando que la muy baja prevalencia sugiere que
la EA continla siendo subdiagnosticada y subabordada
en la practica clinica habitual®*. Los dolores de espalda
y articulaciones son sintomas comunes y pueden pasar
desapercibidos para su atencién por parte del paciente
y confundir, a su vez, al médico quien podria no ser
capaz de distinguir entre el dolor de espalda inespecifico
e inflamatorio*®*, produciéndose en consecuencia un
diagndstico erroneo significativo que se vuelve una barrera
para la deteccién temprana de la enfermedad.*

El dolor de espalda cronico por EA es escasamente
reconocido por parte de los profesionales de la salud que
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atienden este tipo de patologia*’. Una encuesta realizada
a médicos de 10 especialidades en Estados Unidos arrojé
que la mayoria tuvieron dificultad para identificar las
caracteristicas sugestivas de dolor de espalda inflamatorio.
Esto coincide con otra encuesta que buscéd evaluar el
conocimiento sobre espondiloartritis axial (axSpA, siglas
en inglés) en una muestra de médicos reumatélogos y/o
clinicos socios de la Sociedad Argentina de Reumatologia
(SAR). Concluyé que mas de la mitad de especialistas
desconocen los criterios de “lumbalgia inflamatoria” en su
totalidad, los “criterios ASAS 2009”, el “correcto uso de
resonancia magnética” y la “prevalencia de HLAB27” en ese
pais*®. El no reconocimiento de una inflamaciéon temprana
en la espalda.* o un dolor de espalda crénico*? sin duda
representa una barrera de retraso en el diagnéstico de EA.
Aunque es menos frecuente la axSpA respecto a la EA, no
deja de llamar la atencion el desconocimiento de este tipo
de criterios por parte de especialistas en el area.

Asimismo, La viabilidad en el desarrollo de multiples
medidas de resultado y puntajes relacionados con EA para
evaluar con precision su estado representa una barrera en
la practica clinica actual®. Otras barreras clave que superar
para lograr acortar la brecha de tiempo para un diagnéstico
oportuno de la EA son la educacion, conciencia publica para
acudir a consulta una vez es referido a una especialidad y
accesibilidad a las vias del dolor de espalda inflamatorio®243,
A todo lo anterior se le afiade la falta de especialistas
adecuados, las restricciones de seguro y el largo tiempo
de espera como barreras para la derivacién temprana de
pacientes con EA potencial*®. Por ejemplo, actualmente la
Sociedad Espafiola de Reumatologia advierte sobre la falta
de especialistas en esta area. Afiaden que las enfermedades
reumaticas estan marcadas por los determinantes sociales
de la salud, especialmente por el envejecimiento, el género,
el entorno social y el ambito territorial. Estas patologias
afectan a mas de 11 millones de personas en Espaia.
Pero, a pesar de su alta prevalencia, existe una falta de
reumatdlogos, produciendo situaciones de inequidad en
los accesos a servicios sanitarios, dando lugar a que en
algunas zonas no se lleve a cabo un adecuado manejo de
las personas con estas patologias.*

Arazén de no aparecer en ninguna de las investigaciones?”4¢,
queda como ultima barrera la evidencia del retraso en la
validacién de los criterios de Iran (2013) para su uso comun
a nivel global, el cual es un instrumento altamente sensible
(100% en todas las duraciones de la enfermedad) para
la deteccidon de EA en etapas tempranas, tardia, clinicas
y subclinicas, radiograficas, pre-radiograficas y formas
atipicas, en comparacion con los criterios internacionales de
Nueva York modificados (1984), cuya sensibilidad alcanzo
s6lo 48,39% en las primeras etapas de la enfermedad y
aument6 al 92,10% para una duracion de la enfermedad
de mas de 10 afos. Eso deja en evidencia la necesidad de
validar este grupo de criterios.®

Finalmente, la impactante pérdida de calidad de vida
de una persona cursante con EA sigue estando en el
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tapete cientifico-social, principalmente por su evidente
tiempo extenso de retraso en su diagndstico en todo el
mundo®3845_E| correspondiente deterioro fisico y mental'24°
es inconmensurable en el enfermo®“ pero también en sus
familiares*. Se ha demostrado que la depresion y la ansiedad
estan presentes en pacientes con EA y estan influidos,
principalmente, por la limitacion funcional, entesis dolorosas
y nivel de educacion?'0. La EA es la segunda causa de
consulta en el servicio de reumatologia de un hospital, la
evaluacion clinica de estos pacientes sigue siendo un reto
para los médicos. El objetivo debe ser llegar a un diagnéstico
de manera oportuna a fin de instaurar un tratamiento eficaz
que evite el desarrollo de una discapacidad y/o un dafo
estructural en las articulaciones afectadas antes de que
ocurran deformidades irreversibles y asi evitar secuelas e
impotencia en los pacientes que la padecen, con lo cual se
les garantiza una mayor calidad de vida.?'

CONCLUSIONES

En primer lugar, se continta resaltando la brecha amplia
de tiempo existente entre la aparicion de sintomas y el
diagnéstico definitivo de EA, hecho que debe llamar la
atencion para futuras investigaciones sobre ello y también
respecto a su marcada tendencia hacia el sexo masculino.

Es necesario conocer la enfermedad para sospechar su
existencia en determinados pacientes, y por ello es crucial
la educacion sanitaria tanto del personal de salud como de
la poblacion en general. Se perfila lo prenombrado como
una de las barreras necesitadas de superar en lo inmediato.

La EA es una patologia que cursa con un cuadro clinico
amplio, pero que, siguiendo un orden desde la aparicion de
sintomas hasta la seleccion de las pruebas diagnodsticas,
es posible acortar ese tiempo prolongado. Es posible
categorizar aspectos tipicos de la enfermedad tales como
el dolor de espalda inflamatorio, dolor axial, dolor en las
articulaciones, uveitis, rigidez, entre otros. Se debe aplicar
este conocimiento al momento de las consultas de quienes
padecen de EA.

También se destaca como necesario reforzar y enriquecer
las distintas areas del campo de salud acerca de este tema,
en especial el campo de la reumatologia. Esto contribuiria
sobremanera en la mejora de la calidad de vida de quienes
padecen esta enfermedad.

RECOMENDACIONES

Es crucial ampliar el estudio de la espondilitis anquilosante,
ya que sigue siendo una patologia poco estudiada a pesar
de su frecuencia. Es necesario abordar la problematica de
la demora en el diagnéstico de esta patologia, empleando
metodologias diferentes y otros instrumentos que permitan
un abordaje mas cercano a esta realidad. Realizar estudios
donde se haga seguimiento a poblaciones afectadas para
entender mejor el desenlace de la enfermedad, asi como
profundizar en el estudio del signo cardinal como lo es el
dolor de espalda inflamatorio, en las areas de medicina
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general, ortopedia, medicina interna, reumatologia y
fisiatria, siendo éstas las consultas mas frecuentadas por
los pacientes con sospecha de EA; ademas de buscar
también la asociacién con especialidades como psiquiatria
y psicologia, para conseguir una vision holistica de la EA.

Es fundamental pensar en la enfermedad para poder
plantearla como posible diagndstico. Por ello es necesario
también la promocion de salud hacia los pacientes para
dar a conocer esta espondiloartritis, asi como la constante
preparacion del personal de salud para dar respuesta a la
misma; entendiendo que la clinica y la exploracion fisica son
claves para el diagnostico temprano, de ahi la importancia
de organizar jornadas cientificas, acudir a congresos e
impulsar la investigacion y profundizacion, en este caso, en
el area de la reumatologia como subespecialidad que hace
frente a la espondilitis. Cabe destacar el papel fundamental
que cumplen subespecialidades como oftalmologia,
gastroenterologia y medicina interna en esta enfermedad,
por lo que deben delimitar un perfil caracteristico del paciente
con EA, para asociar las manifestaciones extraarticulares
con los sintomas tipicos de ésta.

Por ultimo, se hace una extendida invitacion a centros
nacionales para seguir investigando sobre este tema en
nuestro pais, donde sigue siendo muy reducido el material
documental cientifico en torno a esta enfermedad. A pesar
de ello se infiere la relevancia que tiene el examen fisico
y el interrogatorio, que en nuestro caso venezolano, a
nivel nacional, es nuestra arma principal en vista de tantas
barreras que superar derivadas tanto de la propia busqueda
de diagndstico certero de la enfermedad como del sistema
coyuntural socio-politico y sanitario venezolano actual.
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