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a consulta monografica es aquella en la

l I que se atiende fundamentalmente un de-

terminado tipo de pacientes con diagnosti-

cos especificos o afines. Recientemente he tenido la

ocasion de participar activamente a lo largo de un

afo en la consulta monografica de lupus del Uni-

versity College Hospital (UCH) de Londres y he

disfrutado de la oportunidad de conocer directa-

mente como se puede organizar y desarrollar una
consulta de este tipo.

Con total seguridad, crear una consulta monografi-
ca sobre cualquier patologia conlleva un aumento
extra de organizacion, si cabe, de responsabilidad
y, por supuesto, de esfuerzo. Las ventajas de de-
sarrollar una consulta monogréafica serian el mane-
jo homogéneo y “superexperto” de los pacientes,
grandes posibilidades dentro del campo de la in-
vestigacion, la oportunidad de participar en estu-
dios multicéntricos y en ensayos clinicos sobre esas
enfermedades, etc. Desde un punto de vista docen-
te (formacion de futuros reumatélogos, perfeccio-
namiento en esas patologias de los ya formados,
etc.) también resultaria claramente beneficiosa la
existencia de este tipo de consultas.

Las posibilidades de crear una consulta monografi-
ca dentro de un servicio de reumatologia son dife-
rentes en funcién del nimero de reumato6logos que
lo integren. En nuestra especialidad existen dife-
rentes posibilidades tematicas: artritis precoz, en-
fermedades metabolicas 6seas, dolor lumbar, etc.
Una de las mas interesantes consultas monografi-
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cas que pueden crearse en el ambito de la reumato-
logia es la de enfermedades del tejido conjuntivo o,
incluso, la de lupus.

¢Puede haber una enfermedad dentro de nuestra
especialidad mas compleja que el lupus eritemato-
so sistémico (LES)? Desde el punto de vista de su
expresividad clinica, no existe patologia que pueda
competir con el amplisimo abanico de manifesta-
ciones del LES. Cualquier 6rgano/sistema puede
afectarse, incluso de muy diversas formas. ¢Qué
decir de la gran variedad de determinaciones anali-
ticas que empleamos en el diagnéstico y el segui-
miento de los pacientes con esta enfermedad? Por
estas razones, son muchas las cuestiones sobre el
conocimiento del LES que han surgido a lo largo de
la historia. No cabe duda de que la mayoria de las
respuestas a estos interrogantes proceden de los
grupos de investigadores que se han dedicado pre-
ferentemente a esta enfermedad organizando sus
consultas monograficas sobre lupus. Muchos de
ellos forman parte del grupo SLICC (Systemic Lu-
pus International Collaborating Clinics).

El grupo SLICC, del que el UCH forma parte, es
un grupo internacional de reumatdlogos y exper-
tos en LES que se cre6 hace unos 20 afos. Uno de
sus logros mas conocidos es el desarrollo del indi-
ce de dafio SLICC/ACR (Systemic Lupus Interna-
tional Collaborating Clinics/American College of
Rheumatology), que mide el grado de dafio o, lo
que es lo mismo, de irreversibilidad de los siste-
mas afectados en el LES'. En la actualidad, este
indice es empleado de forma generalizada por los
investigadores sobre lupus de todo el mundo.
Puesto que el indice de dano SLICC/ACR permite
identificar pacientes con peor pronostico, su uso
se convierte en imprescindible, por ejemplo, para
la estratificaciéon de pacientes que participan en
ensayos clinicos.
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Recientemente, el grupo SLICC ha publicado los re-
sultados de sus investigaciones sobre la presencia
de enfermedad arterial coronaria precoz o las mani-
festaciones neuropsiquiatricas en el lupus o sobre el
desarrollo de un indice de actividad renal til para
evaluar la respuesta de la nefritis a los tratamien-
tos?7. Todos estos son ejemplos de como la creacion
de consultas monograficas como la del LES contri-
buye a la generacion de nuevos conocimientos de
gran relevancia sobre la enfermedad.

Desde mi perspectiva, la consulta monografica de
lupus del UCH de Londres desarrolla su actividad
con excelentes resultados tanto desde el punto de
vista de la calidad de atencion a los pacientes como
de su actividad investigadora y docente. Son varios
los pilares sobre los que se apoya el éxito del funcio-
namiento de esta consulta, y principalmente desta-
can tres: trabajo multidisciplinar, recogida de in-
formacién y organizacion.

TRABAJO MULTIDISCIPLINAR

Es absolutamente necesario en la consulta mono-
grafica de una enfermedad como el lupus. Conoce-
mos perfectamente la afectacion multisistémica de
estos pacientes, por lo que nos gustaria tener cerca
a nuestros colegas dermato6logos, nefrélogos, hema-
télogos, etc., cuando, al valorar a un enfermo con
LES, nos surge alguna duda relacionada con sus es-
pecialidades.

La consulta de lupus del UCH se desarrolla un tni-
co dia de la semana. Ese dia, 8 despachos contiguos
son ocupados por 7 reumat6logos y una enfermera
especializada en lupus. Un especialista en nefrolo-
gia comparte despacho (de manera simultanea,
como puede estar un MIR con nosotros) con el reu-
mato6logo una vez al mes. Ese dia son citados prefe-
rentemente los enfermos con LES y afectacion
renal. El resto de los reumato6logos solicitan la opi-
nién del nefrologo para cada uno de los pacientes
que plantea dificultades relacionadas con su espe-
cialidad. Sospecho que esta relacion interdisciplinar
reumatologia-nefrologia no es muy habitual en los
hospitales de nuestro medio.

Lo mismo ocurre con otra especialidad como der-
matologia, tan implicada en el manejo de los pa-
cientes lapicos. ¢No es fantastico “tener a mano” a
un dermatdlogo que sea capaz de ayudarte en el
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diagnoéstico y tratamiento de las complicaciones cu-
taneomucosas del paciente? Otros especialistas im-
plicados de la misma forma en la consulta del lupus,
aunque compartiendo despacho un dia cada 2 me-
ses, son expertos en neumologia, en hematologia,
en patologia de la boca (sindrome de Sjogren, etc.) y
en osteoporosis.

La “enfermera clinica especialista” en LES prepara
previamente las carpetas de recogida de informa-
cién, los documentos que se han de cubrir para
cada proyecto de investigacion y las solicitudes de
analisis de cada paciente. En su consulta, informa a
los pacientes, insiste en las recomendaciones gene-
rales sobre la enfermedad o sus tratamientos, con-
trola su toxicidad, etc. Posteriormente se encarga de
transferir los datos recogidos ese dia al programa
informatico especifico del lupus del que hablaremos
a continuacion.

RECOGIDA DE INFORMACION

Es absolutamente necesario conocer cuél es la si-
tuacién de la enfermedad en cada instante y recoger
esa informacion. Este concepto se entrelaza fuerte-
mente con las ideas del grupo BILAG (British Isles
Lupus Assessment Group), que hace mas de 20
afos concibi6 un indice para medir la actividad del
LES en cada momento de su evolucion®. El indice
BILAG se basa en el principio de la “intencién de
tratar” del médico en funciéon de la presencia o no
de ciertas manifestaciones clinicas (atribuibles a la
actividad del lupus), a nivel de 8 6rganos y siste-
mas, durante las 4 semanas previas a la valoracion
del paciente. Posteriormente, este indice fue perfec-
cionado y se desarrollaron nuevas versiones®°. La
informacion sobre cada una de las manifestaciones
que integran el indice BILAG y sobre los valores de
los principales parametros analiticos es recogida
para cada paciente en cada una de sus visitas a la
consulta. La enfermera del lupus la introducira en
una base de datos cuyo soporte es el programa in-
formético BLIPS (British Lupus Integrated Pros-
pective System), especifico para el LES. La informa-
cion grabada en BLIPS incluye gran cantidad de
datos demogréficos e informacién clinica en forma-
to BILAG, con la opcion de derivar a otros indices
de actividad como el Systemic Lupus Activity Mea-
sure' (SLAM) o el Systemic Lupus Erythematosus
Disease Activity Index*? (SLEDAI); asimismo con-
tiene el indice de dano SLICC/ACR/, el cuestionario
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de salud SF-36' y la posibilidad de recoger los di-
ferentes tratamientos del paciente o diversos resul-
tados analiticos. De esta manera, siempre se dispo-
ne de la informacién clinico-analitica de todos los
pacientes en cada momento de la evolucién de su
enfermedad.

ORGANIZACION

Para que todo esto funcione correctamente se re-
quiere una perfecta organizacion. Ejemplos: los pa-
cientes con afectaciéon predominantemente renal o
cutdnea han de ser citados adecuadamente el dia
del mes que el nefrdlogo o el dermatélogo, respec-
tivamente, estén en la consulta del lupus. Todas las
carpetas de recogida de datos han de estar presen-
tes cada dia junto a la propia historia clinica del pa-
ciente y han de estar, dias después, preparadas
para la introduccion de los datos en BLIPS. Antes
de iniciar la consulta, cada reumatdlogo ha de te-
ner sobre la mesa del despacho un listado actuali-
zado de los pacientes que acuden ese dia y que, a su
vez, estan participando en los distintos proyectos
de investigacion clinica o de laboratorio que estén
en marcha en ese momento. De esta forma, el reu-
matoblogo sabe qué paciente de los que acuden ese
dia precisa extraccion de sangre o recogida de ori-
na “extra”, que seran realizadas por compafieros
del laboratorio del departamento.

Solo en el contexto de estos factores es posible que
una consulta monografica de lupus desarrolle su
actividad con éxito.

Una vez que conocemos algo sobre la organizacion
de una reconocida consulta monografica sobre lu-
pus, uno se podria preguntar de qué manera se
puede extender este conocimiento a la prdactica
asistencial de cada dia.

Por supuesto que se aprende muchisimo sobre el
manejo de pacientes lipicos complicados. La con-
sulta de lupus del UCH es centro de referencia de
una gran parte de la poblacion de Londres y alrede-
dores, y un gran nimero de los pacientes —y por
supuesto los dificiles o refractarios— son remitidos
a ella desde los propios servicios de reumatologia.
Por otra parte, existe un importante porcentaje de
pacientes lapicos de raza negra, aquellos en los que
la enfermedad pasa por ser mas grave que en pa-
cientes de otro origen étnico. Ambos son factores

que contribuyen a incrementar el grado de comple-
jidad de los pacientes atendidos en esta consulta.

Otra vision enriquecedora es la percepcion que se
adquiere sobre el poco sentido que tiene cualquier
tipo de polémica o enfrentamiento entre las dife-
rentes especialidades implicadas en el tratamiento
de los pacientes con LES. Un nefrélogo sentado al
lado de un reumatologo dirigiéndose a un paciente
con nefritis lipica, comentando la necesidad de re-
alizar o no una biopsia renal o de intensificar o no
la terapia... ¢Alguien puede hacerlo mejor?

En tercer lugar, creo que es muy importante, ade-
mas de factible, la posibilidad de llevar a cabo una
recogida homogénea y detallada de informacion
generada en cada consulta en forma de indices de
actividad (BILAG frente a SLEDAI) y de dafo
(SLICC/ACR). Me parece dificil recomendar uno
de los 2 indices de actividad mencionados para su
aplicacion en la practica diaria. Por supuesto que
en la consulta monografica de lupus del UCH y en
todos los trabajos de investigacion sobre su cohorte
se emplea el indice BILAG. Desde el punto de vista
de su contenido informativo, estd fuera de toda
duda que éste es realmente mas completo y permi-
te saber cudl es la actividad lipica en cada uno de
los 6rganos/sistemas valorados. Sin embargo, tam-
bién es mucho mas complejo, por lo que es reco-
mendable un “entrenamiento” previo a su empleo.
Asimismo, en la practica su utilizaciéon para medir
la actividad del LES va ligada al empleo del BLIPS.
Sospecho que la Sociedad Espanola de Reumatolo-
gia tiene en mente el desarrollo de cursos de “me-
trologia” en enfermedades reumaticas, y la exten-
si6n del uso del indice BILAG podria ser una de las
medidas que contribuyeran a generar informaciéon
sobre el lupus en nuestro pais. El indice SLEDAI es
un indice global (existe una puntuacion final que se
refiere a la actividad global de la enfermedad). La
principal ventaja del indice SLEDAI y de sus ver-
siones posteriores'#'s es que es un instrumento bre-
ve, objetivo y facil de cumplimentar. El indice de
dafio SLICC/ACR es facil de calcular y podria ser
suficiente determinarlo una vez al aho.

Por supuesto, para nuestra préctica clinica diaria
ésta puede parecer una vision ideal de lo que es
una consulta sobre lupus. Sin embargo, tras un afio
entero trabajando cada lunes en la consulta mono-
grafica del UCH de Londres, pienso que no debe
haber motivos que impidan que el trabajo multi-
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disciplinar, una adecuada recogida de informaci6on
y una organizacion coordinada se articulen para la
creacion de nuevas “Consultas solo lupus”.
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