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1. Introduccién: objetivos y metodologia

La Artritis Reumatoide (AR) es una enfermedad autoinmune sistémica y de caracter
inflamatorio.

Afecta de forma prioritaria a las articulaciones, principalmente a la membrana sinovial,
pudiendo extenderse después alos tejidos colindantes como el cartilago o los ligamentos.

La prevalencia global de la AR se sitda entre el 0,5% y el 1% en la poblacién adulta (1).
La mayor incidencia de la enfermedad se da en las mujeres con edades comprendidas
entre los 50y los 60 afios (2, 3).

La AR es una enfermedad de alto predominio entre las mujeres, ya que se presenta en
una proporcion de tres mujeres por cada hombre. Asimismo, el sexo femenino esta
identificado por la GUIPCAR como uno de los factores asociados al mal prondstico de la
AR.

A pesar de esta mayor prevalencia entre las mujeres y el elevado impacto que la AR
tiene en la calidad de vida de quienes la sufren, hasta la fecha no se ha llevado a cabo un
abordaje diferenciado por sexos que pueda redundar en una mejora en el seguimiento
de las pacientes y, por lo tanto, en un mejor prondstico y mayor calidad de vida.

La calidad de vida relacionada con la salud estd muy deteriorada en los y las pacientes
con AR, afectando incluso mas que otras enfermedades graves como el infarto agudo de
miocardio, el lupus eritematoso o la colitis ulcerosa. (4)

En la actualidad, los sistemas de salud caminan hacia un enfoque de salud integral, que
debe atender al paciente en su dimensién biopsicosocial, para lo que deben tenerse en
cuenta los determinantes tanto bioldgicos como sociales que condicionan el estado de
salud del individuo.

En base a todo lo sefialado, desde la Fundacién Viatris se quiso recoger la inquietud
expresada en muchas ocasiones por las propias organizaciones de pacientes; el menor
apoyo social y del entorno familiar que, en general, reciben las pacientes de AR, asi
como de otras enfermedades reumaticas cronicas.

Mientras las mujeres, en general, asumen el rol de cuidadoras en las familias, les resulta
mas dificil asumir el rol de pacientes que deben ser cuidadas.
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Objetivos del trabajo

La Fundacién Viatris puso en marcha el trabajo para el Abordaje Integral de la AR en las
mujeres con los siguientes objetivos:

o Mejorar el diagnéstico y el tratamiento precoz de la AR en las mujeres. Dada
la evidencia existente que relaciona el mejor control de la enfermedad con el
inicio de tratamiento temprano con farmacos moduladores de la enfermedad
(FAME); junto con la identificacién delsexo femenino como un factor asociado a
peor pronostico; (1) el diagnostico precozy la derivacion temprana de las mujeres
con sospecha de AR debe ser uno de los objetivos a perseguir por parte de los
sistemas sanitarios.

o Poner de manifiesto las necesidades especificas de las mujeres con AR para
ser atendidas por parte del sistema sanitario, en base a dichas necesidades.
Las manifestaciones clinicas, las comorbilidades, la afectacion de la calidad de
vida, etc. pueden ser diferentes en virtud del sexo del paciente y, por lo tanto,
atendidas de forma distinta para alcanzar un verdadero abordaje personalizado
de la enfermedad.

o Destacar las necesidades no clinicas de las pacientes generadas por su
enfermedad y que impactan de forma directa en su vida cotidiana, al condicionar
su desarrollo personal, profesional y social.

o Identificar medidas eficaces e implementables para mejorar el proceso
asistencial de la AR en las mujeres.

o Contribuir a generar conocimiento en materia de salud y género y sobre la
necesidad de un abordaje diferencial por sexo en algunas de las patologias mas
prevalentes en nuestro entorno en base a la evidencia cientifica disponible.
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La metodologia

Para el desarrollo del trabajo se comenzé con la constituciéon de un Consejo Asesor
multidisciplinar, en el que se encontraban representados todos aquellos agentes del
sistema que tenian una visién que aportar en esta propuesta de abordaje integral de la
AR en las mujeres.

Asimismo, y conscientes de la variabilidad que presenta el SNS tanto entre las diferentes
Comunidades Autonomas como entre diferentes centros hospitalarios con distinto
grado de especializacion; se optd por crear unos grupos focales en seis Comunidades
Autonomas constituidos por Reumatdlogos, Enfermeria especializada en Reumatologia
y Pacientes. De esta forma, se pretendia identificar practicas de excelencia y diferentes
formas de afrontar necesidades asistenciales en seis hospitales distintos, pertenecientes
a seis Comunidades diferentes.

Tanto el Consejo Asesor como los grupos focales han contado con la coordinacion y la
guia metodoldgica de la consultora T&T Consultoria Estratégica, asi como el apoyo de la
Fundacion Viatris para el desarrollo de los trabajos.

Con el Consejo Asesor, partiendo de un cuestionario previo que fue respondido por
todos los expertos que lo integraban, se mantuvieron dos reuniones presenciales en las
gue se pudieron debatir y consensuar los contenidos del presente documento.

01 02 04 05

ORGANIZACION Y CUESTIONARIO Y ELABORACION COMUNICACION

LANZAMIIENTO DOCUMENTACION DEL DOCUMENTO Y DIFUSION
PREVIA FINAL

Figura 1: Metodologia de trabajo seguida con el Consejo Asesor.
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En paralelo, se mantuvieron las reuniones con los seis grupos focales, que tuvieron lugar
en (por orden cronolégico de las reuniones):

Comunidad Valenciana: Hospital Clinico Universitario de Valencia.
Comunidad de Madrid: Hospital Universitario 12 de octubre de Madrid.
Pais Vasco: Hospital Universitario de Galdakao en Vizcaya.

Galicia: Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia.

Andalucia: Hospital Universitario Virgen Macarena de Sevilla.

Catalufia: Consorcio Corporacién Sanitaria Parc Tauli de Sabadell

Las conclusiones alcanzadas tras las reuniones, debates y analisis de la documentacion
aportada por los expertos se plasman en este documento que trata de establecer una
serie de recomendaciones por consenso que contribuyan a la mejor atencién de las
mujeres con AR.
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1.1 El Consejo Asesor

El Consejo Asesor para la iniciativa de Abordaje Integral de la AR en las mujeres ha estado
constituido por 16 expertos cuyos nombre y experiencia se recogen a continuacion:

e Laly Alcaide, Directora de ConArtritis, Coordinadora Nacional de Artritis.

e Antonio Arraiza, Coordinador Corporativo de Programas de Salud. Osakidetza.

e Laura Cano Garcia, Enfermera del Servicio de Reumatologia del Hospital de
Malaga.

o David Cantarero Prieto, Economista de la Salud. Universidad de Cantabria.
Vicepresidente de la Asociacion de Economia de la Salud (AES).

o Miguel Angel Calleja, Farmacéutico. Jefe de Servicio de Farmacia Hospitalaria
del Hospital Universitario Virgen Macarena de Sevilla. Durante el desarrollo del
trabajo, Presidente de la SEFH (Sociedad Espafola de Farmacia Hospitalaria).

o Beatriz E. Joven Ibafiez, Especialista en Reumatologia. Servicio de Reumatologia
del Hospital U. 12 de octubre de Madrid.

e José Luis Llisterri. Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Presidente de
SEMERGEN.

e Francisco Merino. Gerente del Hospital Universitario Virgen Macarena.

e Carlos Mur. Especialista en Psiquiatria. Durante el desarrollo del trabajo, Gerente
del Hospital de Fuenlabrada. Miembro de la Junta directiva de SEDISA (Sociedad
Espafiola de Directivos de la Sanidad)

e Juan Pablo Pérez, Durante el desarrollo del trabajo, Vicepresidente de CEADE
(Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Espondiloartritis)

e Marta Redondo Delgado, Psicéloga. Profesora de la Universidad Camilo José
Cela. Especialista en Psicologia Clinica y de la Salud. Experta en el impacto de las
variables psicoldgicas en las enfermedades musculoesqueléticas.

o Victoria Romero. Presidenta de LIRE (Liga Reumatoldgica Espafiola)

o Pilar Trénor Larraz, Especialista en Reumatologia. Hospital Clinico U. de Valencia.

o Carme Valls. Especialista en Endocrinologia. Directora del programa “Mujer, salud
y calidad de vida” del Centro de Analisis y Programas Sanitarios (CAPS) de Catalufa.

o Luis Verde. Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Gerente del Area
Sanitaria Integrada (EOXI) de A Corufa.
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1.2 Los grupos focales

Taly como se ha sefalado, los grupos focales estuvieron constituidos por un especialista
en Reumatologia, un profesional de Enfermeria especializado en la atencion a pacientes
reumatoldgicos y una representacion de pacientes. La conformacion de cada grupo se
recoge a continuacion:

¢ Comunidad de Madrid
0 Reumatologia: Beatriz E. Joven
o Enfermeria: Carmen Herrero Manso
o Pacientes:
e ConArtritis: Pilar Aldeanueva
e CEADE: Juan Pablo Pérez

e Comunidad Valenciana
o Reumatologia: Pilar Trénor
o Enfermeria: Yolanda Ballesta
o Pacientes: Carmen Fondo (ConArtritis)

o Pais Vasco
0 Reumatologia: Francisco Garcia Llorente
o Enfermeria: M? Angeles Alvarez Cidoncha
o Pacientes: Carmen Membrive (ConArtritis)

o Galicia
0 Reumatologia: Francisco Javier de Toro Santos
o Enfermeria: M? Luisa Uriondo Martinez
o Pacientes: Ana Vazquez Lojo (LIRE y Liga Reumatoldxica Galega).

e Andalucia
0 Reumatologia: José Javier Pérez Venegas
o Enfermeria: Carmen Dominguez Quesada
o Pacientes: Alfredo Cuartero (LIRE y ASEPAR)

o Cataluia
0 Reumatologia: Antonio Domingo Gémez Centeno
o Enfermeria: Maria Lourdes Lluis Bordol

o Pacientes: Elisenda de la Torre (LIRE y Liga Reumatoldgica
Catalana)
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2. La perspectiva de género en las politicas
sanitarias

En la actualidad, se cuenta con evidencias clinicas y epidemioldgicas (1) sobre como
en funcién del género y del sexo, las enfermedades afectan de forma diferente a las
personas.

Hoy conocemos que se han podido constatar diferencias en la presentacion clinica de
las enfermedades cardioldgicas, autoinmunes, endocrinoldgicas, respiratorias y en las
alteraciones de la salud mental (2, 3, 4; 5). Parece l6gico que estas diferencias de las
que actualmente se tiene conocimiento, sean también tenidas en cuenta en materia de
planificacién sanitaria.

Los sistemas sanitarios deben reorientarse para atender de manera mas eficaz a las
mujeres. Si la prevalencia y la morbimortalidad no es neutra, las politicas sanitarias
tampoco deben serlo.

Como primer paso, es indispensable fomentar la formacion y la investigacién con una
sensibilidad hacia el género. A partir de ahi, el futuro sera caminar hacia la elaboracion
de guias clinicas con enfoque de género que tengan en cuenta la evidencia al respecto.

Durante afios, las mujeres han estado infrarrepresentadas en los estudios cientifico-
meédicos lo que ha llevado a que las conclusiones extraidas en estudios de predominio
masculino se hayan extrapolado a las mujeres, sin tener en cuenta las caracteristicas
biolégicas que los diferencian.

Los estudios con perspectiva de género se han introducido en las ciencias de la salud
de forma mas lenta que en la sociologia y en otras ciencias. La idea de que estudiar
al hombre ya permitia deducir que la manifestacion, evolucién y tratamiento de las
enfermedades era idéntico para ambos sexos, se ha demostrado falsa (1).

La primera constatacion publica de sesgos de género en la asistencia e investigacion
médica la llevd a cabo la cardidloga americana Bernardine Healy (6), que alertd de la
mala praxis en la atencion cardiovascular de las mujeres, debido a que no se habia
tenido en cuenta su presencia en la mayoria de los trabajos de investigacion sobre
problemas cardioldgicos realizados antes de 1993. Sin una buena ciencia, no puede
existir una correcta asistencia.
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El primer sesgo de género en medicina ha venido dado por el hecho de no incluir a
mujeres en los trabajos de investigacion y diferenciar por sexos los resultados.

Actualmente, puede decirse que la igualdad de género en la ciencia, en la medicina y
en la salud en general, estan promoviendo cambios que conducen a mejoras sociales,
economicas y de salud (7).

Como se ha sefialado, hoy contamos con evidencia sobre las diferentes manifestaciones
de enfermedades cardiolégicas, autoinmunes, endocrinolégicas, respiratorias y de
salud mental. Estas diferencias se relacionan con la biologia diferencial, es decir el sexo,
y con las diferencias impuestas por los estereotipos de género.

La fisiologia de hombresy mujeres, el funcionamiento moleculary celular o la respuesta
amecanismos epigenéticos son distintas. Asimismo, las normas sociales estereotipadas,
impuestas o adoptadas, o las conductas, identidades y expectativas también difieren
entre mujeres y hombres.

El segundo sesgo de género ha sido no investigar a fondo los problemas de salud
prioritarios entre las mujeres, asi como la morbilidad diferencial; y no tener en
cuenta la relacién de la evolucién de sus enfermedades con el ciclo menstrual y sus
hormonas, con las condiciones psicosociales de vida y trabajo y, ultimamente, con los
condicionantes medioambientales de la salud que actuan de forma especifica en el
cuerpo. En este sentido, existe evidencia de que los disruptores endocrinos afectan de
forma diferencial al cuerpo de las mujeres, favoreciendo cambios en la inmunidad y
potenciando enfermedades endocrinas que estaban latentes. (8)

A pesar de las nuevas evidencias sobre las diferencias de enfermar entre mujeres y
hombres, se ha hecho muy poco para incorporar la ciencia de la diferencia en la practica
clinicay en las guias de atencién a las y los pacientes.
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Por ello, los expertos consideran necesario realizar adaptaciones de las actuales guias
de practica clinica para que tengan en cuenta las diferencias en la manifestacion de la
misma enfermedad en los dos sexos y qué consecuencias practicas se pueden obtener
de una mejor informacion.

Existen varios instrumentos para guiar la inclusion de sexo y género en los trabajos
asistenciales y de investigacion. La guia sobre Sex and Gender Equity in Research
proporciona las directrices para la revision de las guias de practica clinica incorporando
las evidencias sobre las diferencias por sexo y género y la utilizacién adecuada de los
términos. (9)
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3. La Artritis Reumatoide en las mujeres

3.1 Epidemiologia, prevalencia y caracteristicas de la enfermedad

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad autoinmune, inflamatoria, crénicay con
unimportante impacto enlavida diaria de quienes la padecen. Afecta de forma especifica
a las articulaciones; primero, a la membrana sinovial, extendiéndose posteriormente
a otros tejidos colindantes como el cartilago, los ligamentos de las articulaciones, la
capsulay el hueso.

Asimismo, como enfermedad inmunomediada de caracter inflamatorio, su afectacién
es en muchos casos sistémica, pudiendo impactar a nivel cardiovascular, pulmonar,
dermatoldgico, oftalmoldgico o al adecuado funcionamiento renal, entre otros.

La prevalencia global de la AR se situa entre el 0,5%-1% en poblacion adulta. Su incidencia
anual en Europa varia entre los paises mas septentrionales y los que se encuentran mas
al sur; situdndose en 29 casos por cada 100.000 habitantes en el norte y en 16,5 casos
por cada 100.000 en los paises del sur de Europa (1, 2, 3).

Concretamente en Espafia, la AR se estima que afecta a 200.000 personas, de las que
tres cuartos, son mujeres. Es decir, la AR afecta de forma mayoritaria a las mujeres,
presentandose en tres mujeres por cada hombre. La verdadera etiologia de la
enfermedad es desconocida. En cualquier caso, en general se acepta que posiblemente
exista una exposicién ambiental o factor desencadenante que actle en pacientes
predispuestos. En este sentido, se conocen datos acerca de diferentes agentes toxicos,
ambientales, infecciososy de predisposicion genética, que pueden favorecer su aparicion
(1; 4).

Las manifestaciones clinicas de la AR son, fundamentalmente el dolor y la tumefaccion
de las articulaciones afectadas. Asimismo, se manifiesta con sintomas y signos como la
fatiga, la rigidez matutina, el malestar general, la limitacion funcional o la debilidad.
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3.2 ;Por qué es necesario un abordaje de género?

Como ya se ha comentado, la GUIPCAR identifica el sexo femenino como uno de los
factores asociados al mal pronéstico de la AR (1, 5).

Sin embargo, se trata de una enfermedad que afecta mayoritariamente a las mujeres,
con una ratio aproximada 73% de mujeres frente a 27% de hombres, segin un estudio
realizado recientemente en Dinamarca entre personas con AR seroldgicamente positivas

(6).

Asimismo, un extenso estudio que evalua la carga global de la enfermedad con datos de
195 paises desde 1990 a 2017, muestra una prevalencia e incidencia creciente (7). Segun
este estudio, el Reino Unido presentaba la tasa mas alta de prevalencia e incidencia
en 2017; mientras Canada, Paraguay y Guatemala; muestran el mayor incremento de
incidencia y prevalencia entre los afios estudiados (1990- 2017).

La prevalencia es mayor a partir de
los 40 aflos y hasta los 70, con un pico
maximo de incidencia entre los 50 y
los 54 afios segun el citado estudio (7).

Recientemente se ha puesto de
manifiesto que, en un analisis
retrospectivo de pacientes con AR
y AR de comienzo precoz, existe un
retraso en el acceso a la
terapia en mujeres seronegativas (8).

Asimismo, las mujeres con AR presentan un perfil diferente de comorbilidades del
que presenta los hombres; con mayor prevalencia de depresion y osteoporosis (5),
incremento de hipotiroidismo o hipertiroidismo (9) o deficiencia de Vitamina D (10).
Se ha podido comprobar que ya antes del desarrollo de la AR se pueden apreciar
comorbilidades como inmunodeficiencias, enfermedades infecciosas y parasitarias,
diabetes tipo Il, hipertension, fibrilacion y angina de pecho, que no hacen sino aumentar
una vez diagnosticada. Ademas, los y las pacientes de AR presentan una supervivencia
disminuida (6).
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La patogénesis de la artritis reumatoide esta relacionada con factores inmunoldgicos
genéticos, epigenéticos, con exposiciones ambientales tdxicas como la del tabaco, y
cambios en la funcién de la microbiota de la mucosa intestinal (11).

Las enfermedades reumaticas autoinmunes estdn moduladas por los estrégenos y
la progesterona (12). En las mujeres, la AR se presenta mas a menudo después de la
menopausia, al contrario que otras enfermedades inmunomediadas como el lupus
eritematoso sistémico (LES), que se estimula por la accion estrogénica. Asimismo, la
gravedad de la artritis reumatoide tiende a fluctuar durante el ciclo menstrual (13)
y a mejorar durante el embarazo, por lo que actualmente, se estudia el papel de la
progesterona en la modulacion de las enfermedades reumaticas (14).

Durante el embarazo, las enfermedades
relacionadas con el predominio de
linfocitos Th2 aumentan (LES), mientras
que las de predominio de linfocitos
Th1 disminuyen (AR). Existe una ratio
reducida de Th1/Th2 (15).

Entre hombres y mujeres con AR se han encontrado niveles parecidos de citoquinas
asociadas con células Th1. Pero se ha observado una gran correlacion entre la expresion
de Th17 y la gravedad de la enfermedad entre las mujeres, junto con una elevada
expresion de las citoquinas IL27/1L23 (16).

Enunafase preclinica de la enfermedad, existe ya una activacion del complemento, y esta
activacion, es superior en las mujeres que habian utilizado anticonceptivos hormonales
y eran fumadoras (17).

Esta descrito que hasta un 75% de las pacientes con AR presentan una mejora de la
actividad clinica durante el embarazo, y hasta un 69% un empeoramiento en el postparto
inmediato (1, 18, 19). La actividad al inicio del embarazo determina que ésta persista
durante este periodo y parece aumentar el riesgo de brotes en el puerperio (1, 20).
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4. La carga economicay el coste social de la Artritis
Reumatoide

En términos de carga econdmica y a pesar de su indudable importancia, el impacto de
la AR cuenta, hasta el momento, con poca evidencia empirica.

Lo mismo sucede en el caso del estudio de las desigualdades en salud en funcion del
género, el cual resulta ser un tema bastante incipiente y, por lo tanto, se dispone hasta
el momento de estudios limitados.

Es necesario destacar que las enfermedades inflamatorias inmunomediadas como
es el caso de la AR generan un gran impacto sobre las y los pacientes, sus familias y
la sociedad; debido tanto a sus elevados costes de tratamiento como a la importante
pérdida de productividad que generan.

En base al objetivo de tratar de cuantificar la carga y coste econémicos asociados a la AR
en general y, en particular a la AR en las mujeres; a continuacion, y en la medida de lo
posible, intentaremos destacar la informacion encontrada en este sentido.

A grandes rasgos, el impacto
econdmico de la AR va a estar
asociado con todos aquellos
costes relacionados con la
propia enfermedad. En este
sentido, como para cualquier
otra enfermedad, los costes
se dividen en: costes directos
(sanitarios y no sanitarios);
recogiendo todos aquellos que
suponen un coste econémico
o de tiempo a causa de la
enfermedad o discapacidad;
costes indirectos, aquellos que
se dan a causa de la pérdida de productividad como consecuencia de la incapacidad o
el desempleo; y costes intangibles, representados, generalmente, por la reduccién de la
calidad de vida de las y los pacientes.
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De manera mas detallada, se puede especificar que, dentro de los costes directos
sanitarios figuran aquellos que proceden de las visitas médicas, pruebas y tratamientos
necesarios, asi como ingresos y/o atencion domiciliaria. Asimismo, entre los costes
directos no sanitarios se pueden distinguir los derivados de la utilizacion de los medios
de transporte, los gastos en comidas realizadas fuera de casa tanto para el paciente
como para el acompafante, la contratacion de ayuda domiciliaria, asi como las reformas
realizadas en el domicilio para la adaptacion de éste a las necesidades del paciente y de
su atencion sanitaria.

Por otro lado, en lo referente a los costes indirectos, encontramos los derivados de la
pérdida de productividad laboral por el paciente como son las horas de trabajo perdidas
a causa de tener que recibir atencién sanitaria, baja laboral o reduccion de la jornada
de trabajo, la incapacidad temporal o permanente, como también la propia pérdida de
empleo.

Finalmente, los costes intangibles son verdaderamente dificiles de medir, debido a que
no tienen un coste econdmico como tal, puesto que dentro de este conjunto se pueden
distinguir la pérdida de funcion fisica, salud mental calidad de vida, entre otros.

Una vez realizada una revision sistematica de los trabajos relacionados con la tematica
objeto de estudio (1), puede afirmarse que en dicha literatura se encuentran diversas
investigaciones que han analizado el coste de la AR en varios paises. Asi, segun puede
verse reflejado en la Tabla 1, para Estados Unidos, se estima que el coste total anual de
la AR es de 19.300 millones de ddlares, recayendo el mayor coste para los empleadores,
seguido de los propios pacientes, el gobierno y los cuidadores.

lgualmente, se considera que dicho coste se incrementa hasta los 39.200 millones de
ddlares si se tienen en cuenta determinados costes intangibles tales como el deterioro
de la calidad de vida y la mortalidad prematura (1).
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COSTES

Lajas et al. (2003) Espafia AR Directos, Totales: 7.914 - No
indirectos y totales 12.922%
(Directos son 70% de
total)
Ruiz-Montesinos et al. Espafia AR Directos No estima costes No
(2005) sino utilizacion de
recursos
Franke et al. (2009) Varios ARy EA Indirectos AR: 14,906€ No
EA: 9.374€
Birnbaum et al. (2010) EE.UU. AR Indirectos 35.000.000 € No
Huscher et al. (2015) Alemania AR Directos e indirectos Totales: 6.221 - No

17.960€
(Dependiendo de la edad)

Mattila et al. (2015) Europa AR Indirectos 4,965 - 66.706€ No
(Pérdida de (Dependiendo del pais)
productividad)
Leoodn et al. (2018) Espafia AR Directos Hombres: 17.330€ Si

Mujeres: 26.814€

Tabla 1: Revision de literatura. Fuente: Elaboracion propia

En Franke et al. (2) se estima para varios paises que el coste medio por paciente
corresponde a 14.906 euros para la AR. Asimismo, dentro de estos costes se consideran
los costes directos, tanto sanitarios como no sanitarios, y los costes indirectos.

En este sentido, es cierto que se plantea si, ademas de los costes asumidos por el
Sistema Nacional de Salud (SNS), se incluyen aquellos que recaen sobre las familias de
los pacientes. Este hecho se debe principalmente a que, en muchas ocasiones, son las
propias familias quienes se encargan del cuidado de dichos pacientes, actuando, de esta
manera, como cuidadores informales. Dichos familiares sufren también el impacto de
estas enfermedades a través de la pérdida de productividad laboral o del abandono de
sus puestos de trabajo, entre otros.

Un andlisis completo deberia recabar informacion mas detallada acerca del coste que
supone la pérdida de trabajo, asi como la pérdida de productividad; las adaptaciones
requeridas al entorno domeéstico y laboral del paciente, en caso de ser necesarias; y los
costes de rotacion laboral.

De este modo, continuando estudios realizados en Espafia, cabe destacar el Estudio
sobre Calidad de Vida COP-QoL Cooperative on Quality of Life (3). Esta investigacion
también analiza las bajas laborales causadas a consecuencia del cuidado de personas
que padecen AR. Los resultados muestran que la media anual de dias es de 39 dias de
baja para los pacientes con AR.
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lgualmente, en Lajas et al. (4) se estima que el coste total atribuible a la AR seria de 2,07%
millones por afio, con un coste promedio por paciente de 10.419% anuales, al variar
entre 7.914$% (por paciente/afio en el mejor escenario) y de 12.922% (por paciente/afio en
el peor caso), siendo ademas los costes directos entorno a un 70% de los costes totales.

Recientemente, en Ledn et al. (5) se estima que el coste médico directo total (para dos
afos) de la AR es de 24.291€. En este caso si que encontramos datos desagregados por
sexos, estableciendo los costes médicos directos para los hombres en 17.330€ (para
dos afos) y en 26.814€ para las mujeres (en dos afios). El coste se incrementa por la
introduccién de nuevos tratamientos y farmacos, asi como el aumento de la edad de los
pacientes.

Siguiendo la linea de cudles son los
determinantes que implican un mayor peso
en el costetotal dela AR, cabe mencionar que,
con el paso de los afios, esta tendencia ha
cambiado debido al acceso de mas pacientes
a tratamiento con agentes bioldgicos.

De esta manera, los costes de los
medicamentos representan el mayor peso
dentro del coste total, reemplazando a los
costes de hospitalizacion.

_,

Por otro lado, el cuidado informal también representa una gran parte de los costes no
sanitarios, correspondiendo los mas elevados en este caso a las mujeres. Asociando
esta circunstancia con la discapacidad, en determinadas ocasiones, se generan unos
costes adicionales a causa de la prescripcion de protesis, férulas y calzado ortopédico,
lo cual implica que las y los pacientes desarrollen las actividades de la vida diaria de
manera mas facil. Por consiguiente, es posible afirmar que el coste varia en funcion de
la utilizacion de recursos.

De modo que, si lo anteriormente mencionado lo trasladamos al caso de las mujeres, es
|6gico pensar que, al contar con una mayor prevalencia de la AR entre las mujeres, ellas
van a ser quienes necesiten mas atencion informal en comparacion con los hombres,
en especial, en lo que respecta al cuidado y atencion personal, asi como a las tareas
domeésticas.
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Asimismo, ha de tenerse en cuenta que, de manera generalizada, son las mujeres
quienes en la mayoria de los casos asumen las tareas del hogar y, por tanto, van a
necesitar mas ayuda que los hombres en esta situacion.

De la misma manera, en la literatura podemos encontrar varios trabajos que incluyen
como costes indirectos aquellos derivados de la ayuda a la limpieza del hogar si la
paciente era ama de casa (en Lajas et al., 2003). Por otro lado, entre las diferentes
secuelas negativas de la AR, las y los pacientes pueden ver afectada negativamente su
funcion sexual. De modo que, teniendo en cuenta que la mayor incidencia de la AR se
da en las mujeres en edad fértil, la pérdida de actividad o funcién sexual esto puede
derivar en un deterioro mayor de la calidad de vida (6).

En términos generales, la AR afecta de manera negativa a la calidad de vida relacionada
con la salud de las y los pacientes que la padecen. Sus consecuencias negativas, entre
ellas principalmente la discapacidad, implican una disminucion considerable de dicha
calidad de vida. De manera que lo mas comun entre estos y estas pacientes es que
tengan dificultades a la hora de desarrollar su actividad profesional, desembocando
esta situacion en ausencias del lugar de trabajo, dias de baja o jubilaciones anticipadas.
Todo esto conlleva a un mayor uso de los servicios y recursos sanitarios, lo que, en
términos econdmicos, se traduce en una creciente carga economica.

Y es que se debe hacer especial énfasis en la necesidad de plantear estudios de impacto
econdmico desagregados por sexos fundamentalmente por dos motivos. El primero de
ellos nos lleva directamente a los costes. En este caso, existen diferencias significativas
en el impacto econdmico de la AR entre mujeres y hombres, correspondiendo el mayor
coste a las mujeres. En base a este apartado, el segundo motivo es que la AR es una de
las enfermedades inflamatorias mas prevalentes entre las mujeres.

En resumen, el escenario ideal para cuantificar la carga econémica que supone la
AR debe considerar la perspectiva de la sociedad en su conjunto, donde se incluyan
los propios y las propias pacientes, los familiares y los cuidadores informales, los
profesionales sanitarios y cuidadores formales, asi como el SNS.

Asimismo, resulta necesario establecer herramientas metodoldgicas de evaluacién con
un enfoque de género que evaluen dichos costes especificos. Por otro lado, se ha de
considerar cada diagnostico y tener en cuenta el tipo de trabajo en funcién del género,
ya que, en la mayoria de los casos, son las mujeres quienes actian como pacientes
ademas de cuidadoras, por lo que pueden tener mas problemas de salud mental, estrés,
ansiedad, etc.
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Como conclusion, se puede determinar que los cuidados informales representan
un gran peso en el computo total de los costes asociados a la AR. Asimismo, dicho
tipo de costes son mayores para las mujeres que para los hombres cuando se realiza
una comparacion de género. En parte, esto se ve condicionado a causa de que son,
principalmente, las mujeres del nucleo familiar quienes se encargan de actuar como
cuidadoras informales con los y las pacientes, lo que se traduce en una elevada carga
de la enfermedad, tanto para ellos y ellas, como para la sociedad.
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5. Necesidades identificadas

5.1 El diagndstico de la AR en las mujeres

El diagnéstico precoz

En la actualidad, tal y como también recoge la GUIPCAR, se considera que el desarrollo
de la AR incluye distintas fases que fueron definidas Grupo de Trabajo de los Factores de
Riesgo de AR de EULAR en 2012 (1). Concretamente, este grupo de trabajo identifico seis
fases que, junto con la exploracion clinica y las pruebas complementarias aconsejadas,
permiten llegar a la conclusidn de un diagndstico de AR. Estas fases son:

Fases preclinicas:

Fase A: existen factores genéticos relacionados con la AR.

Genéticamente se ha asociado el desarrollo de la AR con la presencia de anticuerpos
antiproteinas citrulinadas (ACPA) positivos, asi como con el locus que modifica las
moléculas HLA de clase II.

Fase B: hay una exposicion a factores de riesgo ambientales relacionados con la AR.

Entre los factores ambientales identificados como posibles desencadenantes de la
AR se ha identificado especialmente el tabaquismo; aunque también otros como la
enfermedad periodontal, la exposicion profesional a la silice, el consumo de sal o los
factores hormonales (2,3).

Fase C: se detecta autoinmunidad sistémica asociada con AR, es decir, la presencia
del Factor Reumatoide (FR)

Fases sintomatolégicas:

Fase D: el paciente refiere sintomatologia, pero no se detecta artritis, pues aun no
existe inflamacion objetiva.

Fase E: se detecta artritis, pero no puede establecerse el diagndstico de AR. Es la
fase de artritis indiferenciada (Al).

Fase F: se establece el diagndstico de AR.
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Entre los criterios que ayudan a establecer el diagndstico de AR, el sexo femenino es
uno de los que contribuye a definir la enfermedad como persistente y predice, por
tanto, el diagndstico de AR frente a artritis indiferenciada. El mejor conocimiento de
las fases patogénicas de la enfermedad permitira un diagndstico precoz, que, a su vez,
permitird un tratamiento temprano de la misma mediante un Farmaco Modificador
de la Enfermedad (FAME), lo cual conlleva una disminucion de su impacto y un mejor
prondstico (1).

Precisamente, del impacto en el prondstico de la enfermedad de un tratamiento
apropiado en fases tempranas, viene la necesidad de incidir en el diagnéstico precoz
de la AR. Cuanto antes se instaure un tratamiento adecuado, antes podra controlarse el
proceso inflamatorio y reducir el dafio estructural. En este sentido, la GUIPCAR y otras
publicaciones establecen que, de forma 6ptima, el tratamiento con un FAME deberia
producirse en un plazo de 12 semanas desde el inicio de los sintomas.

Ante esta necesidad, el grupo de trabajo reunido para el abordaje de la Atencion Integral
de la AR en las mujeres se planted si existe retraso diagnostico de la AR especificamente
en las mujeres.

A pesar de que la AR es una enfermedad, como ya se ha sefialado, que se presenta de
forma mayoritaria entre las mujeres, podria decirse que este hecho no deriva en un
diagndstico mas temprano de la patologia en pacientes de sexo femenino.

En general, las y los pacientes, no perciben los primeros sintomas de artritis como un
problema que precise de atencidn sanitaria. Consideran las artralgias como sintomas
menores (1). Y, ademas, aun sin contar con evidencia publicada, algunos de los expertos
que han formado parte del Consejo Asesor sefialan que las mujeres, en general, tardan
mas en acudir a la consulta médica que los hombres.

Si a este hecho se le une la creencia de que las mujeres, en general, presentan una
mayor tolerancia al dolor y suelen asignarse menos tiempo para actividades personales
como la de acudir a un centro sanitario; el resultado es que, existe una opinion bastante
extendida de que las mujeres tardaran mas tiempo en acudir al centro de Atencion
Primaria para consultar sobre sus artralgias.
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Este hecho conlleva, en algunos casos, a confusiones diagndsticas, justificadas en habitos
de vida mas ligados al rol femenino que al masculino como la actividad doméstica o la
menor practica de actividad fisica. Existen pacientes con AR diagnosticadas de artrosis
o fibromialgia que no reciben el tratamiento adecuado para frenar la progresion de la
enfermedad.

Los diagndsticos erroneos acaban derivando en una frecuentacidn de las consultas de
AP por los mismos sintomas, que no mejoran al no estar siendo tratados con la opcién
terapéutica apropiada.

Todo ello implica que la derivacion desde AP a Reumatologia ante una sospecha de AR
se produzca mas tarde de lo deseable. La derivacion temprana permitiria cumplir con la
recomendacion de GUIPCAR de instaurar un tratamiento con FAME en el plazo de las 12
semanas posteriores al debut de los sintomas inflamatorios.

La GUIPCAR recoge los criterios de derivacion ante la presencia de artritis o sospecha
de artritis reumatoide entre AP y reumatologia y los criterios de derivacion de la
AR establecidos por Emery (4). Sin embargo, la dificultad a la hora de identificar los
sintomas por parte de algunos/as pacientes, la confusion de los signos patogénicos de la
enfermedad, o la demora existente en muchos servicios de Reumatologia; hace que las
pacientes lleguen a la consulta de Reumatologia mas tarde de lo aconsejable y con una
mayor afectacién articular debido a la progresion de la enfermedad.

Criterios de derivacion del proyecto SERAP
Presencia durante > 4 semanas de:

1. Tumefaccién en dos o mas articulacipones (compresion lateral de
metacarpofalangicas o metatarsofalangicas)

2. Dolor a la palpacién en articulaciones o metacarpofalangicas y/o carpos
3. Rigidez matutina de mas de 30 minutos de duracion

Criterios de derivacidon especificos de AR segiin Emery

1. Tumefaccion en tres o mas articulaciones

2. Dolor a la palpacién en articulaciones o metacarpofalangicas
3. Rigidez matutina de mas de 30 minutos de duracion

Tabla 2: Criterios de derivacion a Reumatologia desde Atencion Primaria (1)

En las enfermedades crénicas como es el caso de la AR, resulta de gran importancia la
gestion de la propia enfermedad y el autocuidado que ejerce el paciente sobre si mismo.
En este autocuidado se incluye el cumplimiento terapéutico tanto farmacolégico como
no farmacolégico, es decir, actividad fisica, alimentacion, abandono del tabaquismo, etc.
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Por la importancia que tiene la corresponsabilidad del paciente, es muy importante
iniciar la formacién y educacion terapéutica desde el mismo momento del tratamiento,
con la implicacién de los profesionales de Enfermeria de los Servicios de Reumatologia,
gue cuentan con la experiencia y las habilidades adecuadas para ofrecer al paciente la
informacién y el apoyo que precisan en el momento del diagndstico.

Enresumen, elgrupo de expertosquehatrabajadoenel proyecto paramejorarlaAtenciéon
Integral de la AR en las mujeres ha podido identificar las necesidades prioritarias que
se recogen en el siguiente cuadro para mejorar el diagndstico de la AR en las mujeres.

Necesidades identificadas para la
mejora del diagnostico de la AR

en las mujeres

Facilitar el reconocimiento, especialmente en los profe-
) sionales de Atencién Primaria, de los signos y sintomas de

la AR en las mujeres, asi como las fases de desarrollo de la

enfermedad para sopechar de AR de forma precoz.

Reducir los errores diagndsticos, para evitar que

) mujeres que sufren AR sean diagnosticadas de otras
patologias y por lo tanto no reciban un tratamiento
adecuado a su patologia.

Asegurar una derivacion mas temprana de las mujeres
o con sospecha de AR a Reumatologia para confirmacion

diagndstica y, especialmente, para la prescripcion del

tratamiento mas adecuado a su situacion clinica.

Asegurar, lo mas pronto posible, la instauracién de un

tratamiento adecuado que frene la evolucién de la
o enfermedad teniendo en cuenta que en la AR el sexo

femenino implica peor prondstico y mas agresividad

Iniciar la educacién de las pacientes desde el mismo

momento del diagnéstico, para conseguir unas pacientes
® responsables con su estado de salud y adherentes con

su tratamiento. En este sentido el papel de la Enfermeria

con formacién especifica en enfermedades reumaticas

es de gran importancia para la adecuadas gestion de las

pacientes.

Promover la educacién sanitaria entre las mujeres de

) forma especifica para, que no se normalice el hecho de vivir
con dolor o con otros signos que pueden hacer sospechar
de AR si se acude a un centro sanitario.
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5.2 El seguimiento de la AR en las mujeres

Como ya se ha puesto de manifiesto a lo largo del documento, entre las mujeres y los
hombres existen diferencias tanto en las enfermedades de mayor prevalencia para cada
sexo, como en el modo de enfermar.

Alas diferencias biolégicas ligadas al sexo, el rol de género influye en cémo se manifiestan
y evolucionan las patologias y como las y los pacientes se enfrentan a ellas de forma
diferente.

Todo ello implica que, durante el seguimiento, en este caso de la AR, debe atenderse a
una serie de especificidades distintas en los pacientes en funcién de si son mujeres u
hombres. Para llamar la atencion sobre estas diferencias, se hace necesario promover
una concienciacidon sobre los condicionantes de sexo y género en la evolucién de la
enfermedad y en la forma de manifestarse.

En este sentido debe recalcarse de nuevo que, en la AR, el sexo femenino esta asociado
a un peor prondéstico. Asimismo, los expertos presentes en el Panel se han coincidido
en sefialar que las mujeres suelen presentar signos mas graves, tales como una mayor
discapacidad fisica y un mayor nimero de comorbilidades, asi como una mayor actividad
de la enfermedad al inicio de la misma.

Por otra parte, no deben dejarse de lado los factores hormonales ligados al sexo
femenino. Las caracteristicas ciclo menstrual y, por tanto, la proporcion entre estrégenos
y progesterona, tienen impacto tanto en los sintomas de la enfermedad como en la
percepcidon y afrontamiento de esta. Asimismo, el ciclo hormonal se relaciona con las
comorbilidades, influyendo en otras patologias como la osteoporosis, la ansiedad, la
depresion, o incrementado el riesgo cardiovascular.

Las manifestaciones de la enfermedad, asi como los efectos secundarios ligados a
algunos tratamientos como la pérdida de pelo o la ganancia de peso pueden ser vividas
Como una amenaza para el bienestar emocional, la autoimagen y la autoestima, lo cual
puede favorecer la aparicion de ansiedad y/o depresion.

Aunque no hay estudios llevados a cabo en pacientes con AR de forma especifica, en
poblacién general hay una sdélida linea de investigacién que ha explorado las diferencias
entre hombres y mujeres en variables psicolégicas como la depresion, la ansiedad y el
estres.
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Aunque con ciertas variaciones, se diagnostica al doble de mujeres que de hombres
de depresién independientemente del entorno cultural. Esta diferencia es uno de los
resultados mas solidos en investigacion (5).

En lo que se refiere a la ansiedad, el patrén es similar. Las mujeres en edad reproductiva
son mas vulnerables a desarrollar trastornos de ansiedad que los hombres,
aproximadamente entre 2 a 3 veces mas (6).

Por lo que respecta al estrés, a lo largo del
ciclo vital las mujeres experimentan mas
eventos estresantes que los hombres y
pueden ser mas sensibles a sus efectos.
(7). Un estudio transcultural encuentra
mayor carga familiar (tiempo dedicado
al cuidado) en las mujeres que, en los
hombres, asi como mayor malestar
psicoldgico asociado con ésta (8).

En este sentido, algunos estudios muestran que las diferencias por género en trastornos
mentales se reducen en la medida en que se producen cambios en el rol tradicional
femenino. Los autores de este trabajo concluyen que el incremento de oportunidades
para la mujer, en términos laborales, control natal, escolaridad, edad de matrimonio y
uso de anticonceptivos mejora la salud mental de las mujeres, al reducir la exposicién
a situaciones estresantes que pueden llevar a la depresidn e incrementar su acceso a
recursos que ayudan a enfrentarla (9).

Las investigaciones han tratado de identificar cuales son los factores que explican estas
diferencias. Un grupo de estos factores serian los psicosociales y socioculturales que
incluyen diferencias en el tipo de afrontamiento de la persona, rol sexual, pobreza, nivel
educativo, estado civil, nivel de ingresos, apoyo social, aislamiento social, adversidades
durante la infancia, cambios sociales, normas culturales y vulnerabilidad a la exposicion
ante acontecimientos vitales estresantes (10). Aunque los factores bioldgicos (genética,
rasgos de personalidad, hormonas sexuales, reactividad endocrina frente al estrés,
sistemas de neurotransmision y determinantes neuropsicologicos) son claves, los
factores psicosociales y culturales tienen también un peso importante, y es donde hay
gue poner los esfuerzos ya que esos si son modificables.
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Por ello, se hace necesario, de forma especifica en las mujeres, atender especialmente
la prevencién de la ansiedad y la depresion a través de psicoeducacion y el ofrecimiento
de las herramientas necesarias para afrontar enfermedad y gestionar las emociones
negativas que esta puede generar. A su vez, serd necesario establecer métodos que
permitan un diagndstico temprano de patologia de Salud Mental y su derivacion
adecuada para tratamiento en caso de ser necesario.

Debe tenerse en cuenta que los cambios hormonales asociados al embarazo, posparto
0 menopausia provocan cambios en neurotransmisores implicados directamente en el
estado de animo por lo que el riesgo de depresion es mas prevalente en determinados
momentos de la vida de las mujeres. (11)

Sin embargo, debe sefialarse que aun siendo muy importante detectar los signos de
depresidon o ansiedad, deben articularse las medidas necesarias para poder abordar
esta situacion; diagnosticarla y tratarla de forma adecuada.

En este sentido, cabe destacar la importante labor que las asociaciones de pacientes
realizan prestando apoyo emocional a los y las pacientes, ofreciendo recursos a los que
en ocasiones es mas dificil acceder en el seno del sistema sanitario.

Recientemente, la revista Nature Inmunology (12) publicaba los resultados de un estudio
llevado a cabo por un grupo de investigadores de la Universidad de Michigan en el que
ponia de manifiesto que las diferencias en la expresiéon de un gran numero de genes
implicados en la respuesta inmunitaria parecen explicar por qué las enfermedades
inmunitarias afectan mas a las mujeres que a los hombres. Concretamente, el estudio
identifica hasta un total de 661 genes que se expresan de forma distinta en los hombres
y en las mujeres. Asimismo, se identifica una via inflamatoria que juega un papel esencial
en el control de la red inmunoldgica femenina.

Vista esta mayor prevalencia de las patologias autoinmunes en las mujeres frente a los
hombres, la vigilancia, de forma coordinada con otras especialidades, de la aparicién de
afectaciones sistémicas mas alla de la afectacion articular en las mujeres con AR, parece
también un aspecto a tenerse en cuenta en el seguimiento de las pacientes.

Para el adecuado control de cualquier enfermedad cronica, la informacion y formacion
del paciente es siempre una necesidad prioritaria en su seguimiento.
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En este sentido, y tal y como se ha ido recalcando a lo largo del documento, los
condicionantes asociados al rol género implican una forma distinta de enfrentarse a
la enfermedad, de asumir unas pautas adecuadas para el adecuado autocuidado por
parte de las pacientes.

El papel de cuidadoras que una buena parte de mujeres ejercen en las familias, su
resistencia o su imposibilidad de dejar de asumir ciertas tareas domésticas, la exigencia
de los canones estéticos y sociales hacia las mujeres, etc. son factores que condicionan
la relacién con su enfermedad, su tratamiento y los habitos adecuados para su cuidado.

Por ello, se ha identificado de forma clara la necesidad de adaptar la formacién y
educacion terapéutica en AR a las mujeres. Junto con la informacion basica acerca de la
enfermedad y el tratamiento, debe ofrecerse a las mujeres formacidn sobre proteccion
articular, terapia ocupacional, estrategias afrontamiento emocional, educacién sexual,
manejo estrés, actividad fisica adaptada, etc.

La tarea de formacién e informacién a las pacientes recaera de forma mayoritaria en los
profesionales de Enfermeria, por lo que la formacién especializada en enfermedades
reumatoldégicas de los profesionales de Enfermeria en los servicios de Reumatologia se
constituye como una de las necesidades esenciales en el seguimiento de las pacientes.
Asimismo, estos profesionales deberan contar con los recursos necesarios para
poder ofrecer informacién a las pacientes sobre los aspectos que se han destacado
anteriormente.
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El seguimiento de la AR en mujeres en edad fértil

Los nuevos tratamientos, asi como el mayor y mejor conocimiento de la patologia, permite
que en la actualidad las mujeres con AR puedan aspirar a la maternidad con el Unico
condicionante de puedan planificar sus embarazos en base a la situacién clinica de su
enfermedad.

Resulta fundamental a la hora de planificar el embarazo que la paciente se encuentre en
remision o, en todo caso, que la enfermedad esta lo mas inactiva posible con farmacos no
teratogénicos, al menos en los 6/12 meses antes de la concepcion. (13).

El embarazo durante una fase de actividad de la AR
se ha asociado a un mayor riesgo de preeclampsia,
cesareas y bajo peso del recién nacido; aunque
la mayor parte de los embarazos discurren sin
complicaciones y sin que se aprecie un mayor
numero de abortos. (14, 15, 16).

La propia GUIPCAR recomienda el seguimiento del
embarazo en una consulta de alto riesgoy de caracter
multidisciplinar (1).

Este especial seguimiento no debe limitarse exclusivamente al seguimiento del embarazo.
Debe considerase la generalizacién de las consultas preconcepcionales, asi como el
especial seguimiento en la fase de puerperio.

En este sentido, se ha descrito que hasta un 75% de las pacientes con AR presentan una
mejora de la actividad clinica durante el embarazo, mientras hasta un 69% presenta un
empeoramiento en el postparto inmediato (17).
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Necesidades identificadas para la
mejora del diagnostico de la AR

en las mujeres

Generar conocimiento acerca de la influencia del sexo y
® el género en el desarrollo, manifestacion clinica e impacto
en la calidad de vida de los pacientes con AR, entre los

profesionales sanitarios

Atender, de forma especifica en las mujeres, las comor-
@ bilidades que de forma mas prevalente se dan entre las
pacientes de sexo femenino.

Incidir en la necesidad de la coordinacién asistencial
multidisciplinar entre diferentes especialidades para

@ vigilar la salud de las mujeres con AR. Incidir también en la
coordinacién con, otros recursos de la esfera social para
atender las necesidades integrales de las mujeres con AR.

Formar de forma diferencial a las mujeres para afrontar
@ sus necesidades especificas frente a las necesidades de los
pacientes de sexo masculino.

Contar con un nimero adecuado de profesionales de
Enfermeria con experiencia en la formacién, atencién

@ vy cuidados de pacientes de Reumatologia sensibilizados
con el abordaje de género y con las necesidades especificas
que presentan las pacientes de AR.

Establecer protocolos especificos para la atencion de
@ !as mujeres en edad fértil, no s6lo durante el periodo de
gestacion sino en la etapa pre concepcional y el puerperio.
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5.3 El tratamiento de la AR en las mujeres

El tratamiento de la AR va dirigido a controlar tanto la inflamacién, como las secuelas
estructurales y las comorbilidades de la enfermedad. El abordaje terapéutico de la AR
ha cambiado y evolucionado de forma muy importante en los ultimos 15 o 20 afios. La
pauta terapéutica se ha modificado radicalmente gracias al desarrollo y la disponibilidad
de nuevos farmacos mucho mas eficaces en el control de la enfermedad y seguros para
el paciente, asi como al mayor y mejor acceso a tratamientos complejos por parte de los
pacientes.

Actualmente, la tendencia en el abordaje terapéutico de cualquier patologia,
especialmente las cronicas como la AR, es la de personalizar e individualizar los
tratamientos a la situacion clinica y biopsicosocial de cada paciente. En este punto debe
llamarse de nuevo la atencidn sobre la necesidad de promover el diagnostico precoz
de la AR, asi como su derivacion temprana al reumatologo o especialistas en patologia
reumatologica de referencia para iniciar el tratamiento con FAME lo antes posible.
Todo ello, de forma aun mas especifica en las mujeres, dada la identificacion del sexo
femenino como un factor ligado al peor prondstico de la enfermedad.

En este sentido, en las mujeres, el tratamiento de la AR debera siempre adaptarse al
deseo de maternidad y posteriormente al embarazo y la lactancia.

La importancia del tratamiento precoz con FAME se ha demostrado en varios estudios
(1,18, 19). Se ha descrito el periodo denominado como “ventana de oportunidad”
referido al periodo de tiempo en el que la enfermedad es mas susceptible de responder
a cualquier tratamiento y con mayores probabilidades de alcanzar la remision total de
la enfermedad incluso libre de tratamiento farmacoldgico.

A lo largo del documento se ha puesto de manifiesto la necesidad de que las mujeres
se encuentren mas representadas en los estudios clinicos y epidemiolégicos y que, en
general, cualquier investigacion recoja la informacién desagregada por sexos, para
tener un mayor y mejor conocimiento de como afectan las enfermedades de mayor
prevalencia a las mujeres.

La presencia de mujeres en |los ensayos clinicos sigue siendo inferior a la de los hombres.
No se desarrollan apenas investigaciones que aporten datos acerca de los efectos que
los farmacos producen en las mujeres frente a los que producen en los hombres (20).
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Es conocido que las condiciones de farmacocinética y farmacodinamica son distintas
entre hombres y mujeres, lo que implica diferencias en la forma y tiempo de absorcion
y eliminacion de los farmacos, asi como en la respuesta al tratamiento.

Un aspecto clave al hablar de tratamiento en enfermedades crénicas es la adhesién
terapéutica. En AR, el bajo cumplimiento de los esquemas terapéuticos se asocia a una
mayor progresion de la enfermedad y una mayor sintomatologia clinica. Los riesgos
derivados del no cumplimiento terapéutico son: las recaidas mas frecuentes, un mayor
dafo articular y por tanto mayor riesgo de discapacidad y la posibilidad de generar
resistencia a los tratamientos prescritos. (1)

Apesarde que se considera que las mujeres
son mas adherentes al tratamiento en
general, en el caso de la AR, la GUIPCAR
recomienda de forma explicita revisar
la adherencia en todos los pacientes en
general pero especialmente en las mujeres.
En este sentido, Lopez-GonzalezR et al. (21)
revisaronlaadherenciaalaterapiabioldgica
en AR, Artritis Psoriasica y espondiloartritis.
En su trabajo identificaron, a pesar de
la amplia variabilidad en los estudios
revisados, que las mujeres son menos
adherentesy persistentes en el tratamiento
farmacoldgico.

En otros trabajos (22) se valora como indicador de buen cumplimiento terapéutico, entre
otros, el hecho de ser hombre. Otros de los indicadores valorados es la informacién
sanitaria recibida, de ahi la importancia de una adecuada formacion e informacién a las
pacientes sobre su enfermedad y también sus tratamientos.

En este sentido, existen publicaciones que analiza la efectividad de diferentes medidas
empleadas para fomentar la adhesién terapéutica, entre los que se valora positivamente
el hecho de que el paciente participe en programas educacionales especificos
y que cuente con una adecuada informacién sobre sus tratamientos y los beneficios
y/0 riesgos que puede comportarle. (1)
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Junto con la formacién especificamente dirigida a las mujeres y a sus inquietudes y dudas
especificas respeto a los farmacos para el tratamiento de la AR, mejorar la accesibilidad
a los tratamientos bioldgicos que son dispensados en los propios servicios de Farmacia
Hospitalaria, seria también una opcién por estudiar para mejorar la adherencia y el
cumplimiento terapéutico.

Las labores de cuidadora asumidas en general por las mujeres, asi como la mayor
dificultad para desplazarse hasta el centro hospitalario cuando no se vive cerca del
mismo, son aspectos que limitan el acceso a la medicacién de forma agil y comoda a
muchas pacientes.

Necesidades identificadas para la
mejora del diagnostico de la AR

en las mujeres

Personalizar e individualizar los tratamientos
@ farmaco- légicos en base a la sttuacion clinicay
biopsicosocial de cada paciente.

@ iniciar el tratamiento con FAME lo antes posible.

Py Adaptar el tratamiento de la AR al deseo de
maternidad, gestacién y lactancia.

Conseguir una mayor representaciéon de mujeres en

estudios y ensayos clinicos, y, en todo caso, recoger

los datos de forma desagregada por sexos, de forma
@ que se pueda obtener mas informacion acerca de

c6o los tratamientos para la AR impactan de forma

especifica en las mujeres y cémo estas responden a las

terapias.

Promover que se desarrollen estudios especificos sobre

Py las condiciones de farmacocinética 'y
farmacodinamica diferencial por sexos de los FAME
en AR.

Vigilar y poner en marcha mecanismos especificos
@ dirigidos a mejorar la adherencia terapéutica de las
mujeres co AR.
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5.4 Las necesidades no clinicas de las mujeres con AR

En el panel de expertos que ha desarrollado este trabajo, han tenido un papel de especial
relevancia las organizaciones de pacientes con enfermedades musculoesqueléticas
como es el caso de la AR.

Los pacientes cuentan cada vez con un papel mas activo en los actuales sistemas
sanitarios, no sélo en la relacion médico-paciente sino en los foros de toma de decisiones
de gestion y planificacién sanitaria.

Caminamos hacia un modelo de sistema sanitario en el que los pacientes se convierten
en un decisor mas del mismo, aportando su experiencia propia para enriquecer las
politicas y programas sanitarios.

En este sentido, a la hora de medir los resultados en salud, asi como la calidad de los
protocolos y procesos sanitario, existe ya una tendencia clara a valorar la opinién del
paciente, que tiene que ver no tanto con la perspectiva clinica y cientifica que aporta el
profesional sanitario si no con la vivencia directa del paciente de su enfermedad y de la
asistencia recibida, y de cdmo su patologia impacta en las diferentes facetas de su vida
personal, profesional o social.

En esta linea se han desarrollado los “Resultados Reportados por los Pacientes” (Patient
Reported Outcomes, PRO) (23) que la FDA define como “cualquier informe del estado de
salud de un paciente, que proviene directamente del paciente, sin interpretacién de la
respuesta del paciente por parte de un médico o cualquier otra persona”.

Esta definicion entronca perfectamente con una realidad transmitida en las reuniones
mantenidas en el desarrollo de este Programa de Atencion Integral a la AR en las mujeres
por las y los pacientes presentes entre los expertos. Los parametros e indicadores para
medir o evaluar la evolucion e impacto de la enfermedad son distintos para pacientes
y clinicos. Hay aspectos de la vida cotidiana que tienen mucho impacto en la calidad de
vida de las pacientes, pero sin relevancia desde el punto de vista clinico.

Las pacientes coinciden en la necesidad de generar espacios o herramientas para
escuchar la opinién de los pacientes.
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Percibimos las

( No puedo dormir, esto . -
P ‘ éPodréirala
boda de mi

nieto?

A [
% C6émo me encuentro,
de dolor, cansancio, si

cosas de forma cansada y en el trabajo
diferente

no puedo decir nada

puedo dormir y qué
puedo hacer.

s bbb

Figura 2: El punto de vista del clinico frente al de las pacientes. Fuente:
ConArtritis

En esta misma linea, las pacientes destacan el hecho de que no sélo es dificil de evaluar
el verdadero impacto de la AR en la calidad de vida de las pacientes, por el hecho de
que ciertos aspectos muy importantes para las mujeres no sean tenidos en cuenta
desde el punto de vista clinico; sino que incluso las herramientas que se utilizan para
la evaluacion de la calidad de vida tales como los cuestionarios reconocidos por las
Sociedades Cientificas, no se ajustan en muchos casos a la realidad que hoy en dia viven
las pacientes.

En muchos casos, en estos cuestionarios se pregunta por circunstancias y situaciones
que las pacientes no hacen o dejaron de hacer hace mucho respecto a actividad fisica
o vida social o profesional, por lo que estos cuestionarios no arrojan una verdadera
imagen del impacto de la enfermedad En la calidad de vida de las pacientes. Asimismo,
estos cuestionarios de calidad de vida no tienen en cuenta el rol de género extendido en
nuestra sociedad, que vinculan tareas especificamente a las mujeres como la compra, la
actividad doméstica, el cuidado de los nifios, etc.
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Las pacientes cuidadoras

La mayor parte de personas que ejercen cuidados en el ambito familiar son mujeres. El
“Gender Inequality Index” de 2017 indicaba que el tiempo dedicado al cuidado familiar por
las mujeres era de 70 puntos sobre 100. (24)

Hay muchas pacientes de AR que, ademas, son cuidadoras, en muchas ocasiones,
también de pacientes reumaticos.

La carga fisica y emocional que implica ejercer de cuidadora puede desencadenar un
empeoramiento de la patologia de base, asi como incrementar el riesgo de desencadenar
otras comorbilidades, entre ellas, ansiedad y/o depresion.

Asimismo, existe un importante niumero de personas que ejercen de cuidadoras que no
cuentan con una ayuda o apoyo econdmico externo, a no ser que exista un alto grado
alto de dependencia.

En el caso de las enfermedades reumaticas y musculoesqueléticas, la dependencia es
fluctuante, lo que hace mas dificil conseguir el reconocimiento de grado de discapacidad
y/0 dependencia asociado a beneficios y ayudas socioeconémicas.

A esta falta de recursos adicionales se le une el hecho de que ser cuidadora implica una
generalmente necesaria reduccion de horas de trabajo. Segun datos recogidos por la
European Trade Union Confederation (ETUC) (25) del afio 2015 entre un 3y un 18% de
las personas que ejercen de cuidadoras pierde su empleo.

Segun datos recogidos por la Fundacion
EuropeaparalaMejoradelasCondiciones
de Vida y de Trabajo (Eurofound) en el
ano 2017, entre los hombres que ejercen
como cuidadores el 75% trabajan y, de
ellos, el 90% lo hacen a tiempo completo.
Entre las mujeres que ejercen de
cuidadoras trabajan el 55% y, de ellas,
el 70% lo hacen a tiempo completo.
Asimismo, la frecuencia de aparicion
de enfermedades relacionadas con la
salud mental es un 20% superior en las
personas que ejercen de cuidadoras.
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Las pacientes se refieren también a las dificultades que las AR les genera en su vida
profesional y, especialmente en la dificultad afiadida que una enfermedad crénica supone
alahorade encontrar trabajo, tanto por el estigma que todavia suponen el reconocimiento
de este tipo de enfermedades como la reticencia, en algunos casos, del empleador respeto
a contratar a una paciente cronica.

La discapacidad que en ocasiones puede acompafar a las enfermedades reumaticas
también impacta de forma diferentes en los hombres y las mujeres. Las mujeres que
padecen discapacidad sufren cinco veces mas violencia que las que no la padecen (26).

Deberian articularse medidas para que los pacientes pudieran aportar su punto de vista
en la definicién de las politicas publicas, ya que de esta forma estas podran adaptarse a
sus circunstancias reales.

Necesidades identificadas para la
mejora del diagnostico de la AR

en las mujeres

Desarrollar espacios y mecanismos en los que los pa-

cientes puedan trasladar sus opiniones y puntos de
® vista para una mejor evaluacion de los resultados en

salud y la calidad de vida de las pacientes de AR.

Prestar especial atencién a las pacientes de AR que
ademas ejercen como cuidadoras, por la carga fisica

® y emocional que este hecho supone y el impacto que
puede tener en su patologia

Desarrollar programas de evaluacién de los
resultados en salud basados en Resultados

® Reportados por los Pacientes (PROs) para poder
mejorar la calidad de vida percibida por las pacientes
en aquellos aspectos qus mas les condicionan su vida
cotidiana.

Contribuir a concienciar a los diferentes agentes
sociales y sanitarios en como las enfermedades

@ crénicas como la AR impactan de forma especial y
especifica en las mujeres en todas las facetas de su
vida.
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6. Recomendaciones del Consejo Asesor

Tras la identificacion de las necesidades que deberian ser abordadas para mejorar de
forma integral la atencion de la AR en las mujeres, el Consejo Asesor debatié acerca de una
serie de recomendaciones que nacen del consenso multidisciplinar entre los diferentes
agentes representados en él. Asu vez, las recomendaciones que se recogen a continuacion
fueran confrontadas con las conclusiones extraidas de las reuniones mantenidas con los
grupos focales de las seis Comunidades Autonomas. De esta forma, se enriquecieron las
propuestas y se reflexion6 acerca de la viabilidad de las propuestas.

6.1 Recomendaciones del Consejo Asesor para mejorar el diagndstico de
la AR en las mujeres

Enbasealas necesidadesidentificadas por el grupo de expertos para mejorar el diagndéstico
de la AR en las mujeres y que se recoge de forma detallada en el apartado 5.1 del presente
documento, el grupo de expertos multidisciplinar que ha trabajado en el Programa para
la Atencion Integral de la AR en las Mujeres ha identificado las siguientes propuestas de
recomendacion:

1. Formacion en Atencion Primaria

Promover programas de formacién en Atencién Primaria para médicos y Enfermeria
con el objeto de facilitar la identificacion de los signos y sintomas que deben
hacer sospechar de AR en las mujeres.

En este sentido, resulta clave la exploracion clinica especifica para sospecha. En el
caso de las mujeres, debe prestarse especial atencion a la exploracion de la artralgia
en manos.

Taly como se ha recogido en algunas de las entrevistas llevadas a cabo con los grupos
focales, cuando se desarrollan programas especificos de formacion para profesionales
de Atencién Primaria, desde los Servicios de Reumatologia se percibe un incremento
en el diagndstico precoz de patologias reumaticas, entre ellas principalmente la AR.
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2. Apostar por modelos de datos que permitan establecer un sistema de alertas ante

consultas recurrentes de un mismo paciente por los mismos sintomas.

La recogida de datos sobre las consultas por dolor recurrente puede ayudar a generar
un sistema de alarmas que detecte problemas de salud no diagnosticados y que, por
lo tanto, no estén adecuadamente tratados. El grupo de expertos ha considerado de
interés evaluar los resultados que un sistema de alerta de estas caracteristicas tendria
en el diagndstico de la AR, u otras patologias reumaticas en mujeres, que de forma
reiterada consultan por dolor en las consultas de AP. En esta recogida y explotacion
de datos tendrian un papel protagonista los profesionales de Enfermeria de AP:

Establecer vias clinicas para consulta o derivacién rapida

deberian existir canales de comunicacion rapida con el Reumatdlogo que permitieran
una interconsulta o valoracion de la sospecha diagnoéstica. En este sentido desde el
Consejo Asesor del proyecto se proponen dos mecanismos:

a. Reumatdlogo consultor, de forma que un Reumatélogo o especialista en el
seguimiento de patologias reumaticas tuviera asignados varios centros de AP
que pudieran establecer una comunicacion rapida ante una sospecha de AR.

b. Consultas monograficas de AR. En aquellos centros que tienen un tamafio
Yy UNOS recursos que permiten asumir estas consultas, resulta de interés el
disponer de una consulta monografica de AR, a la que se pueden derivar
directamente desde AP aquellas dudas diagndsticas que precisan de una
valoraciéon mas especifica en un medio hospitalario.
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Formacion al diagnéstico

Tal y como se ha sefialado, la formacidn a las pacientes desde el primer momento
del diagnostico resulta crucial para conseguir unas pacientes comprometidas con su
enfermedad, su autocuidado y sus tratamientos.

Asimismo, disponer de informacion de calidad desde el inicio reducira el estrés
ansiedad ligados al diagndstico de una enfermedad crénica'y a cdmo puede impactar
la enfermedad en la vida de las pacientes.

En esta labor de informacién se aconseja la implicacion tanto de los profesionales
médicos como de Enfermeria, a la vez que se recomienda ofrecer informacion oral
y también por escrito, asi como el contacto de algunas webs de referencia y de las
organizaciones de pacientes.

Fomentar la educacién sanitaria en las mujeres

Los expertos que han participado en el Consejo Asesor y en los grupos focales de
esta iniciativa para mejorar la atencién de la AR en las mujeres han considerado de
interés establecer programas educativos, especialmente entre las mujeres, que inviten
a consultar con su equipo de AP por sintomas que en muchos casos se banalizan
0 se consideran “normales”. Las mujeres, muchas veces sometidas a una carga de
trabajo fisico en el ambito domésticos, que en muchos casos se ve incrementada con
la carga de trabajo profesional, tienden a normalizar, en muchos casos, el hecho de
padecer dolor, hinchazén en las articulaciones, etc. Si se consiguiera que las mujeres
consultaran ante la aparicion de los primeros sintomas, se conseguiria un mejor
diagnostico y mas temprano tanto de la AR como de otras enfermedades reumaticas.
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6.2 Recomendaciones del Consejo Asesor para mejorar el seguimiento de

la AR en las mujeres

En base a las necesidades identificadas por el grupo de expertos para mejorar el
seguimiento de la AR en las mujeres y que se recoge de forma detallada en el apartado
5.2 del presente documento, el grupo de expertos multidisciplinar que ha trabajado en el
Programa para la Atencion Integral de la AR en las Mujeres ha identificado las siguientes
propuestas de recomendacion:

1. Generar y difundir conocimiento sobre la influencia del género en la AR como
enfermedad reumatoldgica, inflamatoriaeinmunomediada: formacion e investigacion.

Taly como se ha ido sefialando a lo largo del documento es necesario contar con mas
investigaciones que tengan en cuenta el factor género y que presenten sus datos de
forma desagregada por sexos. El mejor conocimiento de la influencia del sexo en la
manifestaciony evolucién de la AR en las mujeres permitira un mejor seguimiento de
esta y unos mejores resultados en salud para las pacientes.

Vigilancia de las comorbilidades que de forma mas recurrente se presentan en

las mujeres con AR

Mayor investigacion y mejor conocimiento. Como se sefialaba anteriormente,
es necesario un mayor numero de estudios que analicen las comorbilidades y la
forma en que se manifiestan en las mujeres con AR de forma diferencial con los
hombres.

Uso sistematico de cuestionarios de cribado de ansiedad y/o depresién. Se
recomienda el uso de la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (Hospital
Anxiety and Depression, HAD). Asimismo, se requiere que los profesionales de
Enfermeria de los servicios de Reumatologia reciban la formacién adecuada en el
uso de estos cuestionarios.

Coordinacioén asistencial

Paraunadecuado diagndsticoy seguimiento de las comorbilidades de las pacientes
con AR es necesario establecer cauces de coordinacion formal entre las diferentes
especialidades implicadas en el seguimiento de las pacientes. En este sentido, se
considera que la coordinacion debe ser mas especifica con:
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o Salud Mental: Se recomienda, en la medida de lo posible, tener acceso a un psicélogo
clinico que atienda de forma periddica a las pacientes derivadas desde Reumatologia
tras el test de cribado.

En todo caso, se recomienda la elaboracion de mapas de recursos
disponibles para la derivacion de los pacientes con riesgo de padecer
depresién y/o ansiedad. El conocimiento de los recursos disponibles
permitira una atencion adecuada de las necesidades de los pacientes
(https://www.openreuma.es/reumappa.html).

Asimismo, se recomienda difundir los criterios de derivacién consensuadosy publicados
por la SER (1) para abordar los aspectos psicolégicos en los pacientes reumatologicos,
elaboradas por comités de expertos.

0 Ginecologia.Serecomienda estableceruna coordinacién especifica sobre tratamientos
farmacolégicos y sobre la vigilancia regular para vigilar el riesgo de desarrollo de
neoplasias de cérvix ligado a algunos tratamientos. En el caso de pacientes en edad
fértil y deseo de maternidad, se recomienda el establecimiento de una consulta
multidisciplinar especifica.

o Rehabilitacion/Fisioterapia. Se recomienda buscar herramientas que faciliten a las
mujeres cumplir con las pautas de rehabilitacién marcadas, asi como con la actividad
fisica recomendada para su salud articular. En este sentido, la implicacién con otros
agentes (ver después) puede reportar mecanismos interesantes para facilitar el
cumplimiento terapéutico no farmacoldgico en las mujeres.

o Otras. Se recomienda la coordinacion especifica con otras especialidades ligadas a
las enfermedades de caracter inflamatorio e inmunomediadas, teniendo en cuenta
ademas la prevalencia superior de estas patologias entre las mujeres: Dermatologia,
Medicina Digestiva, Oftalmologia, Neumologia, etc.
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3. Atencién especifica a la mujer con AR en edad fértil

Se recomienda el establecimiento de unos procesos especificos para la atencion a la
mujer con AR antes del embarazo, durante el embarazo y en la época del puerperio.
Para ello, en la medida de lo posible se recomienda establecer una consulta especifica
de consejo preconcepcional, un seguimiento especifico del embarazo como gestacién
de riesgo y una atencion especial en la época del postparto.

Disefar programas formativos especificos para las pacientes con AR que tengan
en cuenta aspectos ligados al género y vayan dirigidos de forma especifica a las

mujeres.

* Contenido de los programas formativos especificamente dirigidos a las mujeres con

AR:

O O O OO

0]
0]
0]

Informacién sobre la patologia y los tratamientos.

Nutricion y dieta.

Actividad fisica adaptada a las capacidades y disponibilidad de cada paciente.
Medidas para la proteccion articular.

Vida sexual. Se debe preguntar de forma directa sobre la vida sexual de las
pacientes ya que, de forma espontanea no suelen referirse a este aspecto ni
tampoco se pregunta en los cuestionarios sobre calidad de vida. (2).
Afrontamiento y gestion del dolor y la fatiga.

Gestion no farmacologica del dolor: cambios en rutinas y habitos de vida.
Psicoeducacién para afrontamiento de la enfermedad. (3)

* Se recomienda establecer al menos una sesién formativa conjunta entre
paciente y familiares.

* Atencionalapersonacuidadora:laformaciéndebetambiéncubrirlasnecesidades
de los cuidadores principales, con programas que incluyan, al menos una sesion
individual con la persona que ejerce de cuidador de la paciente.

* Disefiar programas grupales especificos de psicoeducacién para las pacientes 'y
sus familiares, asi como, en un paso mas alla, programas de gestion de estrés y
de emocionalidad negativa.
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Dar a conocer el papel que se presta en temas formativos y de apoyo emocional
a través de las asociaciones de pacientes. En este sentido se recomienda utilizar
a las asociaciones de pacientes como un recurso adicional del sistema para poner a
disposicién del paciente una mayor red de apoyo en la gestion y afrontamiento de
su enfermedad.

Promover la figura de la paciente experta y programar sesiones individuales o
grupales de formacion inter pares.

5. Extender la consulta de Enfermeria y reforzar el papel de la Enfermeria
reumatolégica. Se recomienda aportar por el desarrollo de una practica de
Enfermeria Avanzada en Reumatologia con el objetivo de:

Protocolizar y optimizar la formacion a las pacientes.

Reforzar el control de sintomas, la adhesion al tratamiento y la vigilancia del
estado de salud de las pacientes.

Mejorar la coordinacién asistencial.

Mejorar la accesibilidad al sistema sanitario a través de medios telefénicos o
electrénicos.

6. Establecer mecanismos de coordinacion entre la esfera sanitaria y la esfera
social que mejoren la atencidn integral a las pacientes en circunstancias
especiales. En este sentido, se recomienda establecer cauces de comunicacion
con otras disciplinas, como trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, etc.; y
entidades como las asociaciones de pacientes, los servicios sociales, las residencias
delaterceraedad, etc. para poder vigilar aquellos casos que precisen de una atencion
especial de necesidades.
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6.3 Recomendaciones del Consejo Asesor para mejorar el tratamiento

de la AR en las mujeres

En base a las necesidades identificadas por el grupo de expertos para mejorar el
tratamiento de la AR en las mujeres y que se recoge de forma detallada en el apartado
5.3 del presente documento, el grupo de expertos multidisciplinar que ha trabajado
en el Programa para la Atencion Integral de la AR en las Mujeres ha identificado las
siguientes propuestas de recomendacion:

1.

Promover la realizacién de estudios y ensayos clinicos que cuenten con una
mayor representacion de mujeres en el ambito de la AR dada la elevada
prevalencia de esta entre la poblacion femenina. De esta forma podra conocerse
mejor el mecanismo de accion, la absorcién de los farmacos y la respuesta
terapéutica de las mujeres frente a los hombres teniendo en cuenta de que las
condiciones de farmacocinética y farmacodinamica son distintas entre mujeres y
hombres.

Seguimiento especifico de la adhesion terapéutica en las mujeres atendiendo
a aquellas circunstancias especificas ligadas al rol de género que pueden
limitar la adherencia. En este sentido debe prestarse atencion a los efectos
ligados a algunos tratamientos tales como la hinchazon, la caida del pelo, la
ganancia de peso, etc.; que debido a la presion de los canones estéticos a los que
se encuentran sometidas las mujeres, puede, en algunos casos, condicionar el
adecuado cumplimiento terapéutico.

Fomentar la implicacién de la farmacia hospitalaria en el proceso asistencial
de las pacientes, para contribuir en un mejor seguimiento de la adherencia
terapéutica, asi como a la personalizacién de los tratamientos a las circunstancias
personales de cada paciente, teniendo en cuenta de forma especifica el deseo de
maternidad, gestacion o lactancia.
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6.4 Recomendaciones del Consejo Asesor para la atencion de las

necesidades no clinicas identificadas por las pacientes

En base a las necesidades no estrictamente clinicas identificadas por las organizaciones
de pacientes representadas en el grupo de expertos para mejorar el seguimiento de la
AR en las mujeres y que se recoge de forma detallada en el apartado 5.4 del presente
documento, el grupo de expertos multidisciplinar que ha trabajado en el Programa para
la Atencion Integral de la AR en las Mujeres ha identificado las siguientes propuestas de
recomendacion:

1.

Promover en cada ambito de actuacidn, la existencia de espacios, mecanismos
0 cauces para que los pacientes puedan realizar sus aportaciones en los
procesos de toma de decisiones de gestion y planificacion sanitaria.

Establecer programas para la atencion especifica de las pacientes de AR que
ademas ejercen de cuidadoras de otros/as pacientes para reducir o controlar el
impacto que el trabajo como cuidadoras tiene en su enfermedad.

Promover el diseiio, puesta en marcha y evaluacién de programas de
evaluaciéon de resultados en salud basados en objetivos reportados por
pacientes PROs especificamente disefiados para evaluar los resultados en salud
en las mujeres con AR.

Promover la validacién de cuestionarios y escalas para medir la calidad de
vida en pacientes reumaticos que tengan en cuenta la perspectiva de géneroy
estén adaptados a la realidad actual que viven las mujeres en su entorno; con
el objetivo de mejorar la calidad y utilidad de los resultados de estos cuestionarios.

Promover el desarrollo de acciones de comunicacién dirigidas a concienciar
a la opinién publica del impacto que la AR tiene en la vida cotidiana de las
pacientes, en el ambito personal, profesional y social.
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RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION INTEGRAL
DE LAS MUJERES CON AR

Formacién en Atencion Primaria para mejorar el reconocimiento precoz de los sintomas de la AR.

Poner en marcha sistemas de alertas que, a partir del registro de datos de visitas recurrentes en AP,
alerten de sospechas de AR no diagnosticadas.

Establecer vias clinicas de derivaciéon rapida ante sospecha fundada de AR. Se propone la figura del
DIAGNOSTICO Reumatdlogo Consultor o la puesta en marcha de consultas monograficas de AR.

Iniciar la formacién de las pacientes de AR con un enfoque de género desde el momento del
diagndstico.

Fomentar la educacién sanitaria de las mujeres que contribuya a que consulten antes a su equipo
de AP por sintomas que tienden a banalizar o normalizar

Generar y difundir conocimiento sobre la influencia del género en la AR como enfermedad
reumatolégica, inflamatoria e inmunomediada: formacién e investigacion

| Vigilancia de las comorbilidades que se dan de forma mas recurrente entre las mujeres:

a) Fomentar la investigacion en morbilidad diferencial de las mujeres con AR.

b) Extender el uso sistematico de la escala HAD para cribar situacién de riesgo de ansiedad o
depresion.

c) Fomentar la coordinacién asistencial para la prevencién y seguimiento de las
SEGUIMIENTO comorbilidaes: Salud Mental, Ginecologia Rehabilitacién y Fisioterapia y otras relacionadas con
las enfermedades inflamatorias.

Establecer protocolos para la atencién especifica de las pacientes de AR en edad fértil

Disefiar programas formativos dirigidos a las pacientes con AR que tengan en cuenta los
condicionantes de género

Extender la consulta de Enfermeria y reforzar el papel de la Enfermeria Reumatolégica apostando
por la creacion de una practica avanzada de Enfermeria en Reumatologia.

Promover el establecimiento de mecanismos de coordinacién entre la esfera sanitaria y la social.

Promover en cada ambito de actuacion, la existencia de espacios, mecanismos o cauces para que
los pacientes puedan realizar sus aportaciones en los procesos de toma de decisiones de gestion y
planificacién sanitaria.

Establecer programas para la atencién especifica de las pacientes de AR que ademas ejercen de
cuidadoras de otros/as pacientes para reducir o controlar el impacto que el trabajo como
cuidadoras tiene en su enfermedad.

NECESIDADES ver el disefio, puesta en marcha y evaluacion de programas de evaluacién de resultados en
NO CLiNICAS 0 basados en objetivos reportados por pacientes PROs

Promover la validacion de cuestionarios y escalas para medir la calidad de vida en las y los
pacientes con enfermedad reumatica que tengan en cuenta la perspectiva de género y estén
adaptados a la realidad actual que viven las mujeres en su entorno

Promover el desarrollo de acciones de comunicacion dirigidas a concienciar a la opinién publica del
impacto que la AR tiene en la vida cotidiana de las pacientes, en el ambito personal, profesional y social.

Tabla 3: Propuesta de recomendaciones para la Atencion Integral de las mujeres con AR.



& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD

7. Resumen de las necesidades identificadas

como areas de mejora y propuesta de
recomendaciones

7.1 Diagnéstico

NECESIDADES

Facilitar el reconocimiento, especialmente en los profesionales de Atencion
Primaria, de los signos y sintomas de la AR en las mujeres, asi como las fases
de desarrollo de la enfermedad para sospechar de AR de forma precoz.

Reducir los errores diagndsticos para evitar que mujeres que sufren AR sean
diagnosticadas de otras patologias y por lo tanto no reciban un tratamiento
adecua-do a su patologia.

Asegurar una derivacién mas temprana de las mujeres con sospecha de
AR a Reumatologia para confirmacion diagndstica y, especialmente, para la
prescripcion del tratamiento mas adecuado a su situacién clinica.

Asegurar, lo mas pronto posible, la instauracion de un tratamiento adecuado
que frene la evolucion de la enfermedad teniendo en cuenta que en la AR el
sexo femeni-no implica peor pronostico y mas agresividad.

Iniciar la formacién y educacion de las pacientes desde el mismo momento
del diagnéstico.

Promover la educacion sanitaria entre las mujeres de forma especifica, para
que no se normalice el hecho de vivir con dolor o con otros signos que pueden

hacer sospe-char de AR si se acude a un centro sanitario.

RECOMENDACIONES

Formacién en Atencién Primaria para mejorar el reconocimiento precoz de
los sintomas de AR.

Poner en marcha sistemas de alertas que, a partir del registro de datos de
visitas recurrentes en AP, alerten de sospechas de AR no diagnosticadas.

Establecer vias clinicas de derivacion rapida ante sospecha fundada de AR.
Se propo-ne la figura del Reumatdélogo Consultor o la puesta en marcha de
consultas monograficas de AR.

Iniciar la formacion de las pacientes de AR con un enfoque de género desde
el momento del diagnostico.

Fomentar la educacidon sanitaria de las mujeres que contribuya a que
consulten antes a su equipo de AP por sintomas que tienden a banalizar o
normalizar.
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7.2 Seguimiento

NECESIDADES

Generar conocimiento acerca de la influencia del sexo y el género en
el desarrollo, manifestacién clinica e impacto en la calidad de vida de los
pacientes con AR, entre los profesionales sanitarios.

Atender, de forma especifica en as mujeres, las connorbilidades que de forma
mas prevalente se dan entre las pacientes de sexo femenino.

Incidir en la necesidad de la coordinacién asistencial multidisciplinar entre
diferen-tes especialidades para vigilar la salud de las mujeres con AR. Incidir
también en la coordinacién con otros recursos de la esfera social para
atender las necesidades integral de las mujeres con AR.

Formar de forma diferencial a las mujeres para afrontar sus necesidades
especificas frente a las necesidades de los pacientes de sexo masculino.

Contar con un numero adecuado de profesionales de Enfermeria con
experiencia en la formacién, atencién y cuidados de pacientes de
Reumatologia sensibilizados con el abordaje de género y con las necesidades
especificas que presentan las pacientes de AR.

Establecer protocolos especificos para la atencién de las mujeres en edad
fértil, no sélo durante el periodo de gestacion sino en la etapa pre conceptional
y el puerperio.

RECOMENDACIONES

Generar y difundir conocimiento sobre la influencie de género en la AR
como enfermedad reumatolégica, inflamatoria e inmunomediada: formacién e
investigacion.

Vigilancia de las comorbilidades que se dan de forma mas recurrente entre

las muje-res:

a) Fomentar la investigacion en morbilidad diferencial de las mujeres con AR.

b) Extender el use sistematico de la escala HAD para cribar la situacion de

riesgo, de ansiedad o de depresion.

¢) Fomentar la coordinacion asistencial para la prevencion y seguimiento de las
comorbilidades: Salud Mental, Ginecologia, Rehabilitacion y Fisioterapia y otras
relacionadas con las enfermedades inflamatorias.

Establecer protocolos para la atencién especifica de las pacientes de AR en
edad fértil.

Diseflar programas formativos dirigidos a las pacientes con AR que tengan
en cuenta los condicionantes de género.

Extender la consulta de Enfermeria y reforzar el papel de la Enfermeria
Reumatolégica apostando por la creacién de una practica avanzada de
Enfermeria en Reumatologia.

Promover el establecimiento de mecanismos de coordinacion entre la esfera
sanitaria y la social.
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7.3 Tratamiento

NECESIDADES

Personalizar e individualizar los tratamientos farmacolégicos en base a la
situacion clinica y biopsicosocial de cada paciente.

Iniciar el tratamiento con FAME lo antes posible.

Adaptar el tratamiento de la AR al deseo de maternidad, gestacion y
lactancia.

Conseguir una mayor representacion de mujeres en estudios y ensayos
clinicos y, en todo caso, recoger los datos de forma desagregada por sexos, de
forma que se pueda obtener mas informacion acerca de como los tratamientos
para la AR impactan de forma especifica en las mujeres y cémo estas responden
a las terapias.

Promover que se desarrollen estudios especificos sobre las condiciones de
farmacocinética y farmacodinamica diferencial por sexos de los FAME en AR.

Vigilar y poner en marcha mecanismos especificos dirigidos a mejorar la
adherencia terapéutica de las mujeres con AR.

RECOMENDACIONES

Promover la realizacion de estudios y ensayos clinicos que cuenten con una
mayor representacién de mujeres en el ambito de la AR dada la elevada
prevalencia esta entre la poblacién femenina.

Seguimiento especifico de la adhesién terapéutica en las mujeres atendiendo
a aquellas circunstancias especificas ligadas al rol de género que puedan limitar
la adherencia.

Fomentar la implicacién de la Farmacia Hospitalaria en el proceso
asistencial de laspacientes.
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7.4 Aspectos no clinicos

NECESIDADES

Desarrollar espacios y mecanismos en los que los pacientes puedan
trasladar sus opiniones y puntos de vista para una mejor evaluacién de los
resultados en salud y la calidad de vida de las pacientes de AR.

Prestar especial atencié las pacientes de AR que ademas ejercen como
cuidadoras, por la carge fisica y emocional que este hecho supone y el impacto
que puede tener en su patologia.

Desarrollar programas de evaluacién de los resultados en salud basados
en Resultados Reportados por los Pacientes (PROs) para poder mejorar la
calidad de vida percibida por las pacientes en aquellos aspectos que mas les
condicionan su vida cotidiana.

Contribuir a concienciar a los diferentes agentes sociales y sanitarios en
cémo las enfermedades crénicas como la AR impactan de forma especial y
especifica en la mujeres en todas las facetas de su vida.

RECOMENDACIONES

Promoverencadaambitodeactuacion,laexistenciadeespacios, mecanismos
o cauces para que los pacientes pueden realizar sus aportaciones en los
procesos de toma de decisiones de gestion y planificacion sanitaria.

Establecer programas para la atencion especifica de las pacientes de AR
que ademas ejercen de cuidadoras de otros/otras pacientes para reducir o
controlar el impacto que el trabajo como cuidadoras tiene en su enfermedad.

Promover el disefio, puesta en marcha y evaluacion de programas de
medicién de resultados en salud basados en objetivos reportados por
pacientes PROs.

Promover la validacion de cuestionarios y escalas para medir la calidad
de vida en las/los pacientes con enfermedad reumatica que tengan en
cuenta la perspectiva de género y estén adaptados a la realidad actual que
viven las mujeres en su entorno.

Promover el desarrollo de acciones de comunicacion dirigidas a
concienciar a la opinion publica del impacto que la AR tiene en la vida
cotidiana de las pacientes, en el ambito personal, profesional y social.
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