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1. Introducción: objetivos y metodología

1.1 �Epidemiología, prevalencia y características de la enfermedad

Las espondilopatías (EspA) son un grupo de enfermedades inflamatorias sistémicas 
crónicas, de etiología desconocida y que afectan primariamente al esqueleto axial 
(articulaciones sacroilíacas y raquis) y las entesis.  

El proceso inflamatorio erosiona el fibrocartílago, el cartílago hialino y el hueso, 
provocando osificación condral y anquilosis fibrosa que conduce, en estadios avanzados 
de la enfermedad, hasta en un 30% de los pacientes, a la anquilosis raquídea (1). 

Su lesión más característica es la sacroileítis y se relaciona estrechamente con el HLA-B27. 
De forma menos frecuente afecta a las articulaciones periféricas, especialmente a las de 
miembros inferiores como las caderas, rodillas y pies. 

Dentro de las EspA, y en base a los criterios de la Assessment of Spondyloarthritis 
International Society (ASAS) se distinguen dos grupos de enfermedades: las EspA de 
predominio axial, incluyéndose la EA clásica (sacroilitis radiográfica que cumple criterios 
de Nueva York modificados) y la EspA axial prerradiográfica o no radiográfica (con el 
apoyo de la RM de sacroilíacas); y las EspA de predominio periférico (2011)9, incluyendo 
la artritis psoriásica, la reactiva, las asociadas a enfermedad inflamatoria intestinal y la 
EspA indiferenciadas. (2)  

De manera general, las EspA tienen una prevalencia similar a la de otras enfermedades 
reumáticas como la AR (3), alrededor del 0,1% y el 2,5% de la población y se estima una 
incidencia que va desde los 0,84 casos a los 77 casos por cada 100.000 habitantes/año 
(1). En concreto, sobre la prevalencia de la EA se estima que en Europa hay entre 1,3 y 
1,56 millones de personas que la padecen. (1, 4)  

Sin embargo, al contrario que en la AR, la EA se presenta en una proporción de 3 hombres 
por cada mujer 
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En la actualidad se cuenta con pocos estudios de prevalencia de estas patologías en 
población española, aunque según los datos disponibles, puede manifestarse que, en 
España, se encuentran 7,2 casos de EA por cada 100.000 habitantes; lo que nos lleva a 
estimar que existen en torno a 500.000 pacientes con EA. (95% CI: 2,7-19,0). (1;5) 

Es conocido que la genética juega un papel importante a la hora de facilitar la aparición 
de la EA. El componente genético más importante en la espondiloartritis es el HLA-B27: 
aproximadamente el 90% de los pacientes con EA, son portadores de este gen. Sin 
embargo, en la población general el HLA-B27 tiene una frecuencia alrededor del 6%, de los 
que sólo un 2% la desarrollarán. Por lo tanto, el ambiente (microorganismos, alimentación 
y otros factores aún desconocidos) es también esencial a la hora de desencadenarla. (1) 

La importancia de la EA no viene dada únicamente por sus índices de incidencia y 
prevalencia, sino especialmente por su impacto en el paciente (dolor, incapacidad, 
limitación funcional en la vida cotidiana, etc.) la sociedad y el sistema sociosanitario. Un 
impacto que está a su vez asociado a una mayor comorbilidad y mortalidad para las 
personas que las padecen. (1) 

Como enfermedad inflamatoria e inmunomediada, la EA puede manifestarse de forma 
extraarticular, siendo las patologías inflamatorias más frecuentes la Uveítis, la Psoriasis o 
la Enfermedad Inflamatoria Intestinal. 

A pesar de que, en general, las enfermedades autoinmunes parece que afectan más a las 
mujeres que a los hombres, (6) el caso de la EA es particular en este sentido, puesto que 
afecta de forma mayoritaria a los hombres en una proporción de 3 hombres por cada 
mujer con EA. 

Uno de los principales problemas identificados por los pacientes de EA relacionados con 
su enfermedad es el retraso diagnóstico (7). Según algunos trabajos publicados, así como, 
según la opinión de los expertos que han participado en este trabajo, los pacientes tardan 
en llegar al reumatólogo, lo que hace que el diagnóstico se retrase, y, por tanto, también 
el tratamiento.  Con frecuencia, los pacientes de EA presentan un retraso diagnóstico 
superior a los seis años. Este retraso se asocia también con el desconocimiento de la 
enfermedad (1,8, 9).
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Dada la importancia de iniciar cuanto antes el tratamiento con un Fármaco Modificador de 
la Enfermedad (FAME) para conseguir una disminución del impacto de las enfermedades 
reumáticas y una mejor respuesta terapéutica (10), el diagnóstico temprano resulta 
imprescindible para conseguir un buen pronóstico de la patología. 

Ante la combinación de los factores de “retraso diagnóstico” y de “patología de prevalencia 
mayoritariamente masculina”, unidos al sentir manifestado por las propias asociaciones 
de pacientes; la Fundación Viatris quiso abordar de forma específica las necesidades que 
se plantean en el diagnóstico y el seguimiento de la EA en la práctica clínica diaria y cuáles 
son las principales inquietudes de las pacientes a la hora de enfrentarse a su enfermedad. 

En este trabajo, se ha querido abordar, a través de la experiencia propia de los expertos 
que han participado en el trabajo, tanto a través del Consejo Asesor como en las reuniones 
focales, si existe un sesgo diagnóstico de la EA por motivo de género en las mujeres al 
ser esta una patología eminentemente masculina o de qué forma llevar el seguimiento 
de las mujeres con EA, en base a las especificidades propias por razón de sexo y género.  

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

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

La Fundación Viatris puso en marcha el trabajo para la mejora del diagnóstico y la 
atención de la EA en las mujeres con los siguientes objetivos: 

	� Mejorar el diagnóstico y el tratamiento precoz de la EA en las mujeres. Dado el 
hecho de que la EA es una patología infradiagnosticada en general y con una 
escasa prevalencia en mujeres frente a la de los hombres ¿de qué forma evitar el 
sesgo diagnóstico que conlleve a un diagnóstico aún más tardío en las mujeres 
que en los hombres?

	� Poner de manifiesto las necesidades específicas de las mujeres con EA, en base 
a la constatada diferente morbilidad entre hombres y mujeres y la influencia 
que el rol de género ejerce en el afrontamiento de las patologías crónicas y el 
autocuidado de la enfermedad.

	� Destacar las necesidades no clínicas 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.

	� Identificar medidas concretas que puedan ser llevadas a la práctica para evaluar 
su eficacia en la mejora del diagnóstico y seguimiento de las mujeres con EA.

	� Contribuir a generar conocimiento sobre la influencia del sexo y el género en la 
salud en general, en la forma de enfermar de hombres y mujeres, en las patologías 
musculoesqueléticas en general y en la EA en particular.
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1.3	 La metodología

Para el desarrollo del trabajo se comenzó con la constitución de un Consejo Asesor 
multidisciplinar, en el que se encontraban representados todos aquellos agentes del 
sistema que tienen una visión que aportar en esta propuesta para la mejora de la 
atención de la EA en las mujeres.  

Asimismo, y conscientes de la variabilidad que presenta el SNS, tanto entre las diferentes 
Comunidades Autónomas como entre diferentes centros hospitalarios con distinto 
grado de especialización; se optó por crear unos grupos focales en seis Comunidades 
Autónomas constituidos por Reumatólogos, Enfermería especializada en Reumatología 
y Pacientes.  

De esta forma, se pretendía identificar prácticas de excelencia, contrastar opiniones y 
experiencias, así como, 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 coordinación y la 
guía metodológica de la consultora T&T Consultoría Estratégica, así como, el apoyo de la 
Fundación 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 
que se pudieron debatir y consensuar los contenidos del presente documento.

Figura 1: Metodología de trabajo seguida con el Consejo Asesor.

01 02 03 04 05
ORGANIZACIÓN Y 
LANZAMIIENTO

CUESTIONARIO Y 
DOCUMENTACIÓN 
PREVIA

REUNIONES 
PRESENCIALES

ELABORACIÓN 
DELDOCUMENTO 
FINAL

COMUNICACIÓN 
Y DIFUSIÓN
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En paralelo, se mantuvieron las reuniones con los seis grupos focales, que tuvieron lugar 
en (por orden cronológico de las reuniones): 

  Comunidad Valenciana: Hospital Clínico Universitario de Valencia.
  Comunidad de Madrid: Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid.
 País Vasco: Hospital Universitario de Galdakao en Vizcaya.
 Galicia: Complejo Hospitalario Universitario de A Coruña.
 Andalucía: Hospital Universitario Virgen Macarena de Sevilla.
 Cataluña: Consorcio Corporación Sanitaria Parc Taulí de Sabadell

Las conclusiones alcanzadas tras las reuniones, debates y análisis de la documentación 
aportada por los expertos se plasman en este documento que trata de establecer una 
serie de recomendaciones por consenso que contribuyan a mejorar el diagnóstico y la 
atención de las mujeres con EA.
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El Consejo Asesor 

El Consejo Asesor para la Propuesta de Mejora del Diagnóstico y la Atención a las Mujeres 
con EA ha estado constituido por 15 expertos cuyos nombres y experiencia se recogen 
a continuación:

 Laly Alcaide, Directora de la asociación de pacientes ConArtritis.

  �Antonio Arraiza, Director Corporativo de Programas de Salud en Osakidetza.

  �Laura Cano García, Enfermera del Servicio de Reumatología del Hospital de 
Málaga.

  �David Cantarero Prieto, Economista de la Salud. Universidad de Cantabria. 
Vicepresidente de la Asociación de Economía de la Salud (AES).

  �Miguel Ángel Calleja, Farmacéutico. Jefe de Servicio de Farmacia Hospitalaria del 
Hospital Virgen del Rocío de Sevilla. Durante el desarrollo del trabajo, Presidente 
de la SEFH (Sociedad Española de Farmacia Hospitalaria).

  �Beatriz E. Joven Ibáñez, Especialista en Reumatología. Servicio de Reumatología 
del Hospital U. 12 de Octubre de Madrid.

  �José Luis Llisterri. Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Centro de 
Salud Fuente de San Luis de Valencia. Presidente de SEMERGEN.

  �Francisco Merino. Gerente del Hospital Universitario Virgen Macarena.

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

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

  �Marta Redondo Delgado, Psicóloga. Especialista en Psicología Clínica y de la Salud. 
Experta en el impacto emocional de las enfermedades musculoesqueléticas.

  �Victoria Romero. Presidenta de LIRE (Liga Reumatológica Española)

  �Pilar Trénor Larraz, Especialista en Reumatología. Hospital Clínico U. de Valencia.

  �Carme Valls. Especialista en Endocrinología. Directora del programa “Mujer, salud 
y calidad de vida” del Centro de Análisis y Programas Sanitarios (CAPS) de Cataluña.

  �Luis Verde. Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Gerente del Área 
Sanitaria Integrada (EOXI) de A Coruña.
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1.4 Los grupos focales 

Tal y como se ha señalado, los grupos focales estuvieron constituidos por un especialista 
en Reumatología, un profesional de Enfermería especializado en la atención a pacientes 
reumatológicos y una representación de pacientes.  

En la primera reunión del Consejo Asesor se formularon una serie de necesidades y 
propuestas de actuación que, posteriormente fueron contrastadas y sometidas a la 
consideración de los grupos focales.  

Tras las reuniones con los grupos focales, en la segunda reunión con el Consejo Asesor, 
se expusieron las principales conclusiones alcanzadas en las reuniones celebradas en 
las Comunidades Autónomas.  

 Comunidad de Madrid
o Reumatología: Beatriz E. Joven
o Enfermería: Carmen Herrero Manso
o Pacientes:

 ConArtritis: Pilar Aldeanueva
 CEADE: Juan Pablo Pérez

 Comunidad Valenciana
o Reumatología: Pilar Trénor
o Enfermería: Yolanda Ballesta
o Pacientes: Carmen Fondo (ConArtritis)

 País Vasco
o Reumatología: Francisco García Llorente
o Enfermería: Mª Ángeles Álvarez Cidoncha
o Pacientes: Carmen Membrive (ConArtritis)

 Galicia
o Reumatología: Francisco Javier de Toro Santos
o Enfermería: Mª Luisa Uriondo Martínez
o �Pacientes: Ana Vázquez Lojo (LIRE y Liga Reumatológica Galega)
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 Andalucía
o Reumatología: José Javier Pérez Venegas
o Enfermería: Carmen Domínguez Quesada
o �Pacientes: Alfredo Cuartero (LIRE y Asociación Sevillana de) 

Pacientes con Artritis Reumatoide, ASEPAR)

 Cataluña
o Reumatología: Antonio Domingo Gómez Centeno
o Enfermería: María Lourdes Lluis Bordol
o �Pacientes: Elisenda de la Torre (LIRE y Liga Reumatológica 

Catalana)
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2. �La perspectiva de género en las políticas 
sanitarias

En la actualidad, se cuenta con evidencias clínicas y epidemiológicas (1) sobre cómo, 
en función del género y del sexo, las enfermedades afectan de forma diferente a las 
personas. 

Hoy conocemos que se han podido constatar diferencias en la presentación clínica de 
las enfermedades cardiológicas, autoinmunes, endocrinológicas, respiratorias y en las 
alteraciones de la salud mental (2, 3, 4; 5). Parece lógico que estas diferencias, de las 
que actualmente se tiene conocimiento, sean también tenidas en cuenta en materia de 
planificación sanitaria. 

Asimismo, también es conocido cómo algunas patologías, aparecen de forma más 
prevalente en los hombres o en las mujeres, o de qué forma el factor sexo puede actuar 
como factor pronóstico positivo o negativo en la evolución de algunas patologías. 

Mientras en otras enfermedades reumáticas, como la Artritis Reumatoide, se comprueba 
una mayor prevalencia entre las mujeres y, además, el hecho de ser mujer se asocia a 
peor pronóstico (6), parece que en el caso de la EA sucede al revés; además de ser una 
enfermedad que afecta mayoritariamente a hombres, el sexo femenino parece estar 
ligado a un mejor pronóstico de la patología.  

Aun así, estudios llevados a cabo teniendo presente el enfoque de género señalan una 
mayor actividad de la enfermedad y una peor calidad de vida en el caso de mujeres, 
así como, menor respuesta al tratamiento, que conlleva, por tanto, menor adherencia 
terapéutica en las mujeres. (7) 

El adecuado diagnóstico y manejo de la EA se considera uno de los retos a conquistar 
para la perspectiva de género en medicina, puesto que su diagnóstico precoz exige una 
gran precisión y sutilidad diagnóstica (8). Estudiar a fondo las diferencias puede ser de 
gran impacto para la metodología diagnóstica y la clasificación de los subgrupos de 
pacientes con EA. (9)  
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Como sucede en otras patologías de otros ámbitos terapéuticos, las enfermedades 
asociadas a los hombres conllevan un sesgo diagnóstico cuando la paciente es una mujer 
(10). Un hecho que puede derivar en que, por parte de la puerta de entrada al sistema 
sanitario, generalmente los centros de Atención Primaria, se tarde más tiempo en 
establecer la sospecha diagnóstica en las mujeres y, en consecuencia, que las pacientes 
reciban el tratamiento adecuado a su situación clínica más tarde que los hombres, en 
los que la sospecha diagnóstica se establece de forma más rápida.  

Precisamente porque no se piensa que las mujeres puedan padecer la enfermedad, 
ante un dolor en la columna o a nivel sacroilíaco, es probable que se atribuya el dolor a 
otras causas más que pensar en el inicio de la presentación de una EA. Aunque el hecho 
de que existan diferencias entre los sexos en el momento de iniciar la enfermedad no 
implica que existan estrategias diagnósticas diferentes (11). 

Identificar subgrupos de pacientes por edad y sexo, permite evaluar si algunas estrategias 
permiten mejorar la calidad de vida de forma más eficiente (12). 

En los últimos ensayos terapéuticos con inhibidores del TNF, se ha comprobado que, 
a pesar de la buena tolerancia al tratamiento, en general, las mujeres han presentado 
más efectos secundarios (13). Un abordaje clínico multidisciplinario ha permitido 
recortar el retraso de diagnóstico y terapia relacionada con la invisibilidad de género de 
la enfermedad (14). Los sistemas sanitarios deben reorientarse para atender de manera 
más eficaz a las mujeres. Si la prevalencia y la morbimortalidad no es neutra, las políticas 
sanitarias tampoco deberían serlo.  

Como primer paso, es 
indispensable fomentar la 
formación y la investigación 
con una sensibilidad hacia 
el género. A partir de ahí, 
el futuro será caminar 
hacia la elaboración de 
guías clínicas con enfoque 
de género que tengan 
en cuenta la evidencia al 
respecto.
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Existen instrumentos para guiar la inclusión de sexo y género en los trabajos asistenciales 
y de investigación. La guía sobre Sex and Gender Equity in Research proporciona directrices 
para la revisión de las guías de práctica clínica incorporando las evidencias sobre las 
diferencias por sexo y género y la utilización adecuada de los términos. 15) 

Como primer paso, trabajos que traten de poner de relieve determinados sesgos de 
género a la hora de diagnosticar enfermedades más prevalentes entre los hombres, 
como es el caso de la EA, así como, de concienciar a los profesionales sanitarios sobre 
la existencia de estos, redundará en una mejora del diagnóstico de estas enfermedades 
entre las mujeres. 
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¿Por qué es necesario un abordaje de género en la EA? 

Como se ha venido señalando, y el propio panel de expertos lo ha manifestado a lo largo 
de las reuniones mantenidas, ante una clínica compatible con enfermedad reumática, 
el hecho de que el paciente sea hombre o mujer influye en dirigir la sospecha hacia una 
patología musculoesquelética u otra.  

Según la experiencia aportada por el Panel de Expertos, en ocasiones hay mujeres 
diagnosticadas de lumbalgia por sobrecarga, hernias discales o artrosis lumbar, a las 
que no se les ha llevado a cabo un correcto screening de enfermedad inflamatoria y que 
realmente sufren EA. 

Consecuentemente, se puede decir que cuanto más tiempo se tarde desde AP en 
establecer una sospecha fundamentada de EA, más tarde llegará la paciente a la consulta 
de Reumatología, lo que dilatará a su vez la prescripción de tratamiento farmacológico 
adecuado para su situación clínica. 

Varios estudios (16) subrayan la relación existente entre el retraso de la primera visita 
con el reumatólogo con el daño estructural articular y con una peor respuesta al 
tratamiento con Fármacos Modificadores de la Enfermedad. Por tanto, la sospecha, el 
diagnóstico precoz y la derivación temprana a Reumatología, es clave en la evolución de 
la enfermedad. 

Asimismo, durante el seguimiento de la patología, debe tenerse en cuenta que los 
pacientes con EA suelen presentar diferentes enfermedades concomitantes. En este 
sentido, y dada la escasez de estudios que analizan la relación entre la EA y los factores 
ligados al sexo y al género, no se puede establecer claramente qué comorbilidades 
ligadas a la EA afectan de forma mayoritaria a las mujeres frente a los hombres.  

En todo caso, no deben dejarse de lado los factores hormonales ligados al sexo femenino. 
Las características del ciclo menstrual y, por tanto, la proporción entre estrógenos y 
progesterona, pueden tener impacto tanto en los síntomas de la enfermedad como en 
la percepción y afrontamiento de esta. Asimismo, el ciclo hormonal se relaciona con las 
comorbilidades, influyendo en otras patologías como la osteoporosis, la ansiedad, la 
depresión, o el riesgo cardiovascular. 
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Las manifestaciones de la 
enfermedad, así 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 aparición de 
ansiedad y/o depresión.

En este sentido, existe un 
conjunto de necesidades 
vinculadas al rol de género que 
tienen un impacto directo en la 
vida diaria de las pacientes y en 
la calidad de esta. La EA limita 
a los pacientes y las pacientes 
en actividades básicas de su 
vida como la actividad física, 
su vida sexual o la capacidad 
para desarrollar actividades 
comunes como la limpieza 
doméstica, el cuidado de niños 
o personas dependientes, así 
como mantener la normalidad 
de su vida profesional y social. 

Parece evidente que, dados los estereotipos de género asumidos socialmente, muchas 
de estas actividades están especialmente ligadas a la actividad diaria de las mujeres, con 
lo que el impacto en su vida será superior al que produce en los hombres. A su vez, las 
dificultades que la enfermedad supone en su desarrollo profesional, será un obstáculo 
añadido a otros a los que, en ocasiones, las mujeres deben hacer frente.
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3. �La carga económica y el coste social de la 
Espondilitis Anquilosante

En términos de carga económica, y a pesar de su indudable importancia, el impacto de 
la EspA cuenta, hasta el momento, con poca evidencia empírica.  

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

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

La Organización Mundial de la Salud (OMS) señala que las enfermedades reumáticas en 
su conjunto suponen la primera causa de discapacidad física en el mundo occidental. 
En concreto, se estima que entre el 17% y el 19% de las incapacidades laborales están 
provocadas por alguna enfermedad reumática. Asimismo, el impacto asistencial de las 
enfermedades reumáticas y musculoesqueléticas es importante, ya que causan entre 
el 10% y el 15% de las consultas de Atención Primaria, y una de cada diez urgencias 
hospitalarias se debe a estas patologías (1). 

En base al objetivo de tratar de cuantificar la carga y coste económico asociados a la 
EspA en general y, en particular a la EspA en las mujeres; a continuación, y en la medida 
de lo posible, se ha tratado de destacar la información encontrada en este sentido. 

A grandes rasgos, el impacto económico de la EspA 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 económico 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 reducción de la calidad de vida 
de los pacientes.  
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De manera más detallada, se puede especificar que, dentro de los costes directos 
sanitarios, figuran aquellos que proceden de las visitas médicas, pruebas y tratamientos 
necesarios, así como, ingresos y/o atención domiciliaria. Asimismo, entre los costes 
directos no sanitarios se pueden distinguir los derivados de la utilización de los medios 
de transporte, los gastos en comidas realizadas fuera de casa, tanto para el paciente 
como para el acompañante, la contratación de ayuda domiciliaria, así como, las reformas 
realizadas en el domicilio para la adaptación de éste a las necesidades del paciente y de 
su atención sanitaria.  

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

Finalmente, los costes intangibles son verdaderamente difíciles de medir, debido a que 
no tienen un coste económico como tal, puesto que dentro de este conjunto se pueden 
distinguir la pérdida de función física o mental o la calidad de vida, entre otros.

En el año 2017, se desarrolló el Atlas de 
la espondiloartritis en España, en el que, 
a partir de la realización de una encuesta 
a 838 pacientes con diferentes tipos de 
espondiloartropatías, en su mayoría EA, se 
estimó que el coste total anual por paciente 
con espondiloartritis asciende a 11.462,30€ 
(61,1% costes directos sanitarios; 5,3% costes 
indirectos y 33,6% costes indirectos atribuidos 
a la pérdida de productividad laboral) (2). 

El sexo resultó ser un factor diferencial en el coste total medio de los pacientes, 
que ascendió́ a 12.167,9€ para los hombres y a 10.668,5€ para las mujeres, aunque 
las diferencias no fueron estadísticamente significativas.  Según el mismo estudio, 
se calcula que los pacientes asumen un coste de más de 1.000€ anuales asociados 
a la espondiloartritis destinados a tratamientos, seguro privado, actividad física,  
fisioterapia, etc. (2).
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Algunos trabajos sitúan los costes totales medios anuales entre los 4.782 y 5.806 
euros por paciente con EA (1, 3). Desde el punto de vista socioeconómico, los estudios 
europeos muestran que, independientemente de la diversidad que puede haber en los 
valores de costes, el impacto de la EA está principalmente relacionado con la pérdida de 
productividad, y que la discapacidad funcional es lo que mejor indica los elevados costes 
que supone tratar esta enfermedad, ya sea durante el primer o el quinto año (1, 4, 5). 

Según los datos que recoge la Sociedad Española de Reumatología en su dossier 
informativo sobre las EspA, la media del coste de la EA en España se ha estimado en 
aproximadamente 7.920 € por paciente al año, cifra que se podría ver seriamente 
aumentada en los casos de mala evolución o de enfermedad grave hasta los 75.000€ 
por paciente al año (6). 

Un análisis completo debería recabar información más detallada acerca del coste que 
supone la pérdida de trabajo, así como la pérdida de productividad; las adaptaciones 
requeridas al entorno doméstico y laboral del paciente, en caso de ser necesarias; y los 
costes de rotación laboral. 

De este modo, el Estudio sobre Calidad de Vida COP-QoL Cooperative on Quality of Life 
(7) realizado en España concluye que los pacientes con EA están 46 días de media de 
baja al año. Esta investigación analiza las bajas laborales causadas a consecuencia 
del cuidado de personas que padecen EA, y en este sentido identifica que el 37% de 
pacientes con EA necesita ayuda algunas veces y 10%, siempre o casi siempre. 

El cuidado informal también representa una gran parte de los costes no sanitarios, 
correspondiendo los más 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 prescripción de prótesis, férulas y calzado ortopédico, lo cual 
implica que los pacientes desarrollen las actividades de la vida diaria de manera más 
fácil. Por consiguiente, es posible afirmar que el coste varía en función de la utilización 
de recursos. 

Asimismo, ha de tenerse en cuenta que, de manera generalizada, son las mujeres quienes 
en la mayoría de los casos asumen las tareas del hogar y, por tanto, van a necesitar más 
ayuda que los hombres en esta situación. Asimismo, en la literatura podemos encontrar 
varios trabajos sobre enfermedades reumáticas que incluyen como costes indirectos 
aquellos derivados de la ayuda a la limpieza del hogar si la paciente era ama de casa (8).
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Por otro lado, entre las diferentes secuelas negativas de la enfermedad, los pacientes 
pueden ver afectada negativamente su función sexual. De modo que, teniendo en 
cuenta que la mayor incidencia de la EA se da en las mujeres en edad fértil, la pérdida de 
actividad o función sexual puede derivar en un deterioro mayor de la calidad de vida (9).

En términos generales, 
la EA afecta de manera 
negativa a la calidad de 
vida relacionada con la 
salud de los pacientes 
que la padecen. Sus 
consecuencias, entre 
ellas principalmente la 
discapacidad, implican una 
disminución considerable 
de dicha calidad de vida.

De manera que, lo más común entre estos pacientes es que tengan dificultades a la hora 
de desarrollar su actividad profesional, desembocando esta situación en ausencias del 
lugar de trabajo, días de baja o jubilaciones anticipadas. Todo esto lleva asociado un 
mayor uso de los servicios y recursos sanitarios, lo que, en términos económicos, se 
traduce en una creciente carga económica.  

Y, por todo lo comentado anteriormente, se debe hacer especial énfasis en la necesidad 
de plantear estudios de impacto económico desagregado por sexos. Resulta necesario 
establecer herramientas metodológicas de evaluación con un enfoque de género que 
evalúen dichos costes específicos. 

Por otro lado, se ha de considerar cada diagnóstico y tener en cuenta el tipo de trabajo 
en función del género, ya que, en la mayoría de los casos, son las mujeres quienes 
actúan como pacientes además de cuidadoras, por lo que pueden tener más problemas 
de salud mental, estrés, ansiedad, etc.  

Como conclusión, se puede determinar que los cuidados informales representan un gran 
peso en el cómputo total de los costes asociados a la EA. Asimismo, dicho tipo de costes 
son mayores para las mujeres que para los hombres cuando se realiza una comparación 
de género. En parte, esto se ve condicionado a causa de que son principalmente las 
mujeres quienes se encargan, dentro del núcleo familiar, de actuar como cuidadoras 
informales de los pacientes, lo que se traduce en una elevada carga de la enfermedad, 
tanto para ellas, como para la sociedad.



31

BIBLIOGRAFÍA

1.	� Sociedad Española de Reumatología. Grupo de trabajo ESPOGUIA. Guía de Práctica 
Clínica para el Tratamiento de la Espondiloartritis Axial y la Artritis Psoriásica. 
Actualización. Sociedad Española de Reumatología, Madrid. 2017. Disponible 
en: https://www.ser.es/wp-content/uploads/2016/03/ESPOGUIA-actualización- 
2017_DEF_web.pdf. Consultado el 24 de octubre de 2019.

2.	� Grupo de Investigación Health and Territory Research (HTR) de la Universidad 
de Sevilla e Instituto Max Weber. Atlas de las Espondiloartritis Axial en España. 
Año 2017. Instituto Max Weber. Disponible en: http://www.adeapa.com/pdf/
AtlasEA_2017_v5-C.pdf. Consultado el 21 de octubre de 2019.

3.	� Petrikova A, Dolezal T, Klimes J, Vocelka M, Sedova L, Kolar J. The economic 
burden of the ankylosing spondylitis in the Czech Republic: comparison between 
2005 and 2008. Rheumatology international. 2013;33(7):1813-9.

4.	� Pentek M, Poor G, Wiland P, Olejarova M, Brzosko M, Codreanu C, et al. Biological 
therapy in inflammatory rheumatic diseases: issues in Central and Eastern 
European countries. The European journal of health economics: HEPAC: health 
economics in prevention and care. 2014;15 Suppl 1:S 35-43.

5.	� Palla I, Trieste L, Tani C, Talarico R, Cortesi PA, Mosca M, et al. A systematic 
literature review of the economic impact of ankylosing spondylitis. Clin Exp 
Rheumatol. 2012; 30 (4 Suppl. 73): S136–S41.

6.	� https://www.ser.es/wp-content/uploads/2015/09/Espondiloartropatias.pdf. 
Consultado en octubre de 2019.

7.	� Estudio sobre Calidad de Vida COP-QoL Cooperative on Quality of Life 2008 
realizado en España: 242 reumatólogos de 96 hospitales y muestra de 1.760 
pacientes afectados por AR y EA.

8.	� Lajas, C., Abasolo, L., Bellajdel, B., Hernández-García, C., Carmona, L., Vargas, 
E., ... & Jover, J. A. (2003). Costs and predictors of costs in rheumatoid arthritis: 
a prevalence-based study. Arthritis Care & Research: Official Journal of the 
American College of Rheumatology, 49(1), 64-70.

9.	� Lin, M. C., Lu, M. C., Livneh, H., Lai, N. S., Guo, H. R., & Tsai, T. Y. (2017). Factors 
associated with sexual dysfunction in Taiwanese females with rheumatoid 
arthritis. BMC Women’s Health, 17(1), 12.



32

4. �Necesidades identificadas en la atención a las 
mujeres con Espondilitis Anquilosante

Diagnóstico temprano 

En general, la EA ha sido, durante años, una patología infradiagnosticada. Tradicionalmente 
su diagnóstico se basaba en los criterios de clasificación modificados de New York de 
1.984 para EA (1, 2). 
Estos criterios requieren la presencia de un cierto grado de daño estructural crónico, no 
reversible a nivel de las articulaciones sacroilíacas, detectable en la radiografía simple, 
lo cual suponía un retraso diagnóstico importante.  

En el año 2009 empezaron a utilizarse los criterios de clasificación Assessment of 
SpondyloArthritis International Society (ASAS) (1,3), que incorporan la resonancia magnética 
(RM) como herramienta de ayuda al diagnóstico, dado que permite la detección precoz 
de alteraciones en las articulaciones sacroilíacas (4), antes de que se haya producido 
daño estructural radiográfico, cuando ya se habla de espondiloartritis (EspA).  

La incorporación de la RM como prueba diagnóstica, ha permitido que la media de 
retraso diagnóstico de la EspA se reduzca de 9 años a 2,5 (5). 
A pesar de no contar con datos desagregados por sexos relativos al retraso diagnóstico 
de la EspA, los expertos manifiestan, en base a su experiencia, que el hecho de que la 
EA sea una patología que se da de forma mayoritaria entre los hombres, hace que se 
retrase la sospecha diagnóstica de esta enfermedad en las mujeres y, por lo tanto, que 
cuando la paciente consulta en su centro de AP se pueda producir, en una primera 
instancia, más confusión diagnóstica que cuando el paciente es un hombre. 

Este hecho provoca, en opinión de los expertos, que las mujeres con EspA lleguen más 
tarde a la consulta de Reumatología y, en ocasiones, con mayor daño estructural, que 
podría haberse evitado de haber instaurado un tratamiento adecuado de forma más 
temprana. 

Se hace necesario, por tanto, una mayor formación a los equipos de AP que les ayude 
a sospechar precozmente EspA, también en las mujeres. Según algunos estudios, los 
pacientes de EspA presentan un retraso diagnóstico superior a 6 años como consecuencia 
del desconocimiento de la enfermedad (1, 6). 
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Asimismo, hay que señalar que el desigual acceso por parte de AP a la RM entre las 
diferentes Comunidades Autónomas continúa siendo un obstáculo para alcanzar un 
diagnóstico temprano. Si el médico de AP no puede acceder a la RM, tendrá que derivar 
a la paciente al servicio de Reumatología de referencia, lo cual dilatará el proceso de 
diagnóstico y, por lo tanto, la instauración de un tratamiento adecuado. 

Dado que en la actualidad existen alternativas terapéuticas muy eficaces para el 
tratamiento de la enfermedad (7), el diagnóstico y el tratamiento tempranos podrían 
mejorar significativamente la clínica de estos pacientes y reducir la carga de la enfermedad 
a largo plazo.  

Por parte del Consejo Asesor se propone la necesidad de extender el uso de 5 
preguntas sencillas que pueden ayudar a los médicos de AP a sospechar de EspA, 
independientemente de que el paciente sea hombre o mujer: 

1.	 ¿Paciente hombre o mujer menor de 45 años?
2.	 ¿Dolor en la zona lumbar de más de tres meses de evolución?
3.	 ¿Dolor que se caracteriza por presentarse en reposo?
4.	 ¿Rigidez matutina de duración superior a media hora?
5.	 ¿Dolor nocturno que despierta al paciente?

Ante un paciente que presente estas cinco características, debería poder ser remitido a 
reumatología con una analítica completa (con determinación del antígeno HLA-B27, en 
caso de que pueda solicitarse desde AP, aunque no siempre su resultado es concluyente) 
y pruebas de imagen de la zona lumbar, al menos, radiografía simple e, idealmente, RM.

Figura 2: Propuesta de algoritmo diagnóstico a partir de las opiniones del panel de 
expertos.

Paciente, hombre o mujer 
con dolor lumbar de más 

de tres meses de evolución

Debe sospecharse de 
espondiloartopatía y 
remitir al paciente a 

reumatología

¿Dolor de característica inflamatoria?
- Duele en reposo
- Despierta por la noche
- Se acompaña de rigidez matutina de más de media 
hora de duración.

Edad: ¿Menor de 45 años?
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En un estudio transversal de una cohorte de 283 pacientes se estudió el efecto del 
retraso en la primera visita en Reumatología sobre varios desenlaces funcionales y 
estructurales (1, 8). 

El retraso medio hasta la primera consulta en Reumatología fue de un año desde el 
inicio de los síntomas (IQR 0,5-2,9). Un 30% de los pacientes incluidos fue atendido en 
Reumatología a los seis meses del inicio de los síntomas, un 53% dentro el primer año 
y un 71% dentro de los dos primeros años. Mediante regresión múltiple se observó́ 
una asociación significativa entre los pacientes atendidos más tarde y el desarrollo 
de erosiones en articulaciones periféricas, así como un peor HAQ (Health Assessment 
Questionnaire). 

A pesar de que se puede concluir que el retraso diagnóstico está relacionado con el 
desarrollo de daño estructural y mayor deterioro funcional a largo plazo, no se tienen 
en cuenta en el trabajo factores como el tiempo que los pacientes tardan en acudir al 
médico o el tiempo que se tarda en derivar al paciente a Reumatología, que reseñan 
algunas limitaciones en el estudio. En este sentido, debe resaltarse lo manifestado por el 
propio Consejo Asesor y es que, en general, parece que las mujeres tardan más tiempo 
en acudir al médico y conviven más tiempo con el dolor, banalizándolo o normalizándolo. 

Asimismo, no siempre 
es fácil para el paciente, 
especialmente al 
principio de la aparición 
de los síntomas, expresar 
de forma exacta cómo 
es el dolor que padece; 
lo que también dificulta 
el poder establecer una 
sospecha precoz de 
EspA, especialmente en 
el caso de las mujeres, en 
las que otras patologías 
muscu loesque lét i cas 
se dan de forma más 
habitual.
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El seguimiento y tratamiento específico de las mujeres con EspA 

Como ya se ha recogido anteriormente, hoy en día es conocido que las mujeres y los 
hombres tienen formas diferentes de enfermar y que son muchas las patologías y 
factores externos que afectan de forma diferente al individuo en función del sexo. 

Las características propias de las mujeres, ligadas a condicionantes tanto de sexo como 
de género, hace pensar que en una patología como la EspA, generen diferencias en la 
manera de impactar en sus vidas. 

La información y estudios 
disponibles sobre la 
influencia del género en las 
espondiloartropatías es muy 
escasa. Sin embargo, sí que es 
conocido que las enfermedades 
reumáticas autoinmunes están 
moduladas por los estrógenos y 
la progesterona (9).

En la EspA la afectación es mayor durante los años reproductivos, sin embargo, hay 
pocos trabajos que analicen la relación entre el embarazo y la enfermedad. En todo caso, 
parece que, mientras otras patologías como la Artritis Reumatoide mejoran durante el 
embarazo y tienden a empeorar durante el puerperio, no parece que en el caso de EspA 
esta relación sea tan clara, pudiendo mejorar, empeorar o mantenerse igual la actividad 
de la enfermedad (10). 

Lo que sí parece claro es que las mujeres con EA precisan, como en otras patologías 
reumáticas, consejo específico de su Reumatólogo en el momento en el que surge el 
deseo de maternidad, que debe ser planificada. Además, las pacientes precisarán de 
la adaptación de los tratamientos, tanto durante el embarazo como en el período de 
lactancia. 

A pesar de que no hay apenas estudios desagregados por sexos que aborden las 
emociones negativas y el estrés en estos pacientes, lo cierto es que está descrito que las 
mujeres son más susceptibles de padecer estrés y que éste se alargue en el tiempo. A su 
vez, existe mucha evidencia científica acerca de las diferencias entre los estresores que 
mayoritariamente actúan en las mujeres frente a los hombres. 

Aunque con ciertas variaciones, e independientemente del nivel sociocultural, se 
diagnostica el doble de cuadros clínicos de depresión en las mujeres que en los hombres. 
Esta diferencia es uno de los resultados más sólidos en investigación (11).
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En lo que se refiere a la ansiedad, el patrón es similar. Las mujeres en edad reproductiva 
son más vulnerables a desarrollar trastornos de ansiedad que los hombres, 
aproximadamente entre 2 a 3 veces más (12).  

Por lo que respecta al estrés, a lo largo del ciclo vital, las mujeres experimentan más 
eventos estresantes que los hombres y pueden ser más sensibles a sus efectos (13). Un 
estudio transcultural encuentra mayor carga familiar (tiempo dedicado al cuidado) en 
las mujeres que, en los hombres, así como mayor malestar psicológico asociado con 
ésta (14).  

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 de la natalidad, escolaridad, edad de 
matrimonio y uso de anticonceptivos, mejora la salud mental de las mujeres, al reducir 
la exposición a situaciones estresantes que pueden llevar a la depresión, además de 
incrementar el acceso a recursos que ayudan a enfrentarla (15). 

Las investigaciones han tratado de identificar cuáles son los factores que explican estas 
diferencias. Un grupo de estos factores serían los  

psicosociales y socioculturales que incluyen diferencias en las formas 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 exposición ante acontecimientos vitales estresantes (16). 
Aunque los factores biológicos (genética, rasgos de personalidad, hormonas sexuales, 
reactividad endocrina frente al estrés, sistemas de neurotransmisión y determinantes 
neuropsicológicos) son claves, los factores psicosociales y culturales tienen también un 
peso importante, y es donde hay que poner los esfuerzos ya que esos sí son modificables. 

Las encuestas llevadas a cabo entre pacientes, hombres y mujeres, con Espondiloartritis 
Axial (la mayoría de ellos con EA) en la elaboración del Atlas de la espondiloartritis axial 
en España (5), evaluaron la salud mental de los pacientes incluidos en la muestra. Para 
ello, se utilizó́ el General Health Questionnaire de Goldberg (GHQ-12) que evalúa el 
riesgo de mala salud mental en las semanas previas (17).  

Los resultados mostraron un mayor porcentaje de mujeres (70,4%) que de hombres 
(60,6%) en riesgo de padecer mala salud mental, tal y como se recoge en la tabla posterior. 
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Por ello, se hace necesario, de forma específica en las mujeres, atender especialmente 
la prevención de la ansiedad y la depresión a través de psicoeducación y el ofrecimiento 
de las herramientas necesarias para afrontar la enfermedad y gestionar las emociones 
negativas que ésta puede generar. A su vez, será necesario establecer métodos que 
permitan un diagnóstico temprano de patología de Salud Mental y su derivación para 
recibir el tratamiento adecuado, en caso de ser necesario. 

Es muy importante que las pacientes reciban una información amplia sobre la 
enfermedad y sus efectos, así como una adecuada formación que aporte herramientas 
eficaces para gestionar sus emociones y para prevenir potenciales procesos de estrés, 
ansiedad o depresión. 

Estudios disponibles muestran cómo las mujeres son más demandantes de información 
que los hombres, así como que las tres fuentes de información que los pacientes utilizan 
son; en primer lugar, Internet; en segundo la información escrita obtenida en sus centros 
sanitarios y, en tercer lugar, la proporcionada por los profesionales sanitarios que los 
atienden.  

Los pacientes reclaman tener conocimiento sobre su enfermedad y su pronóstico 
y, aunque esperan que les sea mostrado de forma esperanzadora, quieren que sea 
realista. Asimismo, quieren conocer cómo adaptarse a vivir con una enfermedad crónica 
como la EspA (1,18, 19, 20). 

Gráfico 1: Problemas de salud mental en pacientes con EspAx por género. (5) 
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De todo ello se desprende la importancia de la formación, especialmente en las mujeres 
como perfil de paciente demandante de la misma, y la necesidad de contar con profesionales 
de enfermería especializados en la atención a los pacientes con patologías reumáticas que 
puedan, entre otras tareas, asumir la formación e información de todos ellos. 

Siguiendo con los datos recogido por el Atlas (5), entre los pacientes que participaron 
en el estudio, se detectó que las mujeres presentaban un nivel medio de BASDAI (Bath 
Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index) (21) mayor que los hombres. 

El índice BASDAI es el instrumento más utilizado para valorar la actividad clínica de la 
enfermedad. En él se analizan aspectos como la fatiga o cansancio, dolor vertebral, dolor o 
tumefacción en las articulaciones periféricas, dolor entesopático y la gravedad y duración 
de la rigidez matinal

Al valorar la rigidez matutina, se comprobaba cómo el porcentaje de hombres que la 
presentaban de forma moderada o intensa era superior al de las mujeres, lo que podría 
llevar a pensar que la afectación en las mujeres se dirige más hacia aspectos como la 
fatiga, el cansancio o el dolor. 

Tabla 1: Nivel de actividad de la enfermedad mediante BASDAI en la última semana 
por género. (5) 

Género BASDAI Medio N
Hombre 5,10 222

Mujer 5,88 220

Total 5,49 442

Gráfico 2: Pacientes que presentan rigidez por zona y sexo. (5) 
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En el análisis de las limitaciones de la vida cotidiana, este estudio recogió que el 52,6% 
de los pacientes con EspA sufría muchas o bastantes limitaciones, el 30,2% pocas 
limitaciones y el 17,3% no presentaba limitaciones.  

El análisis de dichas limitaciones por género mostró relación entre el sexo y el grado de 
limitación, dado que el porcentaje de mujeres con limitaciones de mayor grado resultó 
superior al de hombres, especialmente en el caso de comer, preparar comidas, hacer las 
compras, en la limpieza doméstica y al andar por casa.  

Este dato está aflorando, probablemente, la relación entre el rol de género y el impacto 
de la enfermedad en la vida diaria y en la calidad de vida, puesto que determinadas 
tareas ligadas a la vida doméstica siguen estando al cargo de las mujeres a pesar de la 
enfermedad. 

Por lo que respecta al tratamiento, debe señalarse de nuevo el escaso conocimiento 
publicado sobre la relación entre sexo y respuesta al tratamiento.  

Es conocido que las condiciones de farmacocinética y farmacodinámica son distintas 
entre hombres y mujeres, lo que implica diferencias en la forma y tiempo de absorción, 
en la eliminación de los fármacos, así como en la respuesta al tratamiento. Sin embargo, 
y tal y como se ha puesto de manifiesto, la presencia de mujeres en los ensayos clínicos 
sigue siendo inferior a la de los hombres.  

No se desarrollan apenas investigaciones que aporten datos acerca de los efectos que 
los fármacos producen en las mujeres frente a los que producen en los hombres.  

De ello se desprende, por tanto, la necesidad de que las mujeres se encuentren más 
representadas en los estudios clínicos y epidemiológicos y que, en general, cualquier 
investigación recoja la información desagregada por sexos, para tener una mayor y mejor 
conocimiento de cómo afectan las enfermedades de mayor prevalencia a las mujeres. 

Un aspecto clave al hablar de tratamiento en enfermedades crónicas es la adhesión 
terapéutica.  

A pesar de que se considera que las mujeres son más adherentes al tratamiento en general, 
existen estudios que identifican a las mujeres como menos adherentes y persistentes en 
el tratamiento farmacológico con tratamientos biológicos en enfermedades reumáticas 
y en EspA en concreto (22). 
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En este sentido, se debería tener en cuenta la actuación destinada específicamente 
hacia las mujeres para mejorar el cumplimiento terapéutico. En este sentido, la 
mayor implicación del farmacéutico hospitalario en el circuito asistencial, así como la 
generalización y puesta en valor de las consultas de Enfermería de práctica avanzada 
en Reumatología, redundarán en una mejor formación de las pacientes y un mejor 
conocimiento de sus tratamientos y de la importancia de la adherencia terapéutica.  

En este sentido, la ESPOGUIA recoge cómo la existencia de una consulta de Enfermería 
aumenta las tasas de adherencia al tratamiento en la EspA, sobre todo si esta educación 
es grupal (23, 24), además de que aumenta la satisfacción de los y las pacientes con la 
atención sanitaria (25). 

Necesidades no clínicas de las pacientes 

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 EspA. 

Los pacientes cuentan cada vez con un papel más activo en los actuales sistemas 
sanitarios, no sólo en la relación médico-paciente sino en los foros de toma de decisiones 
de gestión y planificación sanitaria. 

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

En este sentido, a la hora de medir los resultados en salud, así como la calidad de los 
protocolos y procesos sanitarios, existe ya una tendencia clara a valorar la opinión del 
paciente, que tiene que ver no tanto con la perspectiva clínica y científica que aporta el 
profesional sanitario sino con la vivencia directa del paciente de su enfermedad y de la 
asistencia recibida, y de cómo su patología impacta en las diferentes facetas de su vida 
personal, profesional o social. 

En esta línea se han desarrollado los “Resultados Reportados por los Pacientes” (Patient 
Reported Outcomes, PRO) (26) que la FDA define como “cualquier informe del estado de 
salud de un paciente, que proviene directamente del paciente, sin interpretación de la 
respuesta del paciente por parte de un médico o cualquier otra persona”. 
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Esta definición entronca perfectamente con una realidad transmitida en las reuniones 
mantenidas en el desarrollo de este trabajo sobre la atención de la EA en las mujeres por 
los pacientes presentes entre los expertos. Los parámetros e indicadores para medir o 
evaluar la evolución e impacto de la enfermedad son distintos para pacientes y clínicos. 
Hay aspectos de la vida cotidiana que tienen mucho impacto en la calidad de vida de las 
pacientes, pero no presentan relevancia desde el punto de vista clínico.  

Las pacientes coinciden en la necesidad de generar espacios o herramientas para 
escuchar la opinión para los pacientes.  

En esta misma línea, las pacientes destacan el hecho de que no sólo es difícil de evaluar 
el verdadero impacto de una patología como la EA 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 clínico; sino que, incluso las herramientas que se 
utilizan para la evaluación de la calidad de vida, tales como los cuestionarios reconocidos 
por las Sociedades Científicas para ello, no se ajustan en muchos casos a la realidad que 
hoy en día 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 física, 
o la propia 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 específicamente a las mujeres como 
la compra, la actividad doméstica, el cuidado de los niños, etc.

Figura 2: El punto de vista del clínico frente al de las pacientes. 
Fuente: ConArtritis 
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Las pacientes cuidadoras 

La mayor parte de personas que ejercen cuidados en el ámbito 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. (27) 

Hay muchas pacientes con enfermedades musculoesqueléticas como la EA que, además, 
son cuidadoras, en muchas ocasiones, también de pacientes reumáticos.  

La carga física y emocional que implica ejercer de cuidadora puede desencadenar un 
empeoramiento de la patología de base, así como incrementar el riesgo de desencadenar 
otras comorbilidades, entre ellas, la ansiedad y/o la depresión. 

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

En el caso de las enfermedades reumáticas y musculoesqueléticas, la dependencia es 
fluctuante, lo que hace más difícil conseguir el reconocimiento de grado de discapacidad 
y/o dependencia asociado a beneficios y ayudas socioeconómicas.  

A esta falta de recursos adicionales se le une el hecho de que ser cuidadora implica una, 
generalmente necesaria, reducción de horas de trabajo. Según datos recogidos por la 
European Trade Union Confederation (ETUC) (28) del año 2015, entre un 3 y un 18% de 
las personas que ejercen de cuidadoras pierde su empleo. 

Según datos recogidos por la Fundación Europea para la Mejora de las Condiciones 
de Vida y de Trabajo (Eurofound) en el año 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, sólo el 70% lo hacen a 
tiempo completo.  

Asimismo, la frecuencia de aparición de enfermedades relacionadas con la salud mental 
es un 20% superior en las personas que ejercen de cuidadoras. 

Las pacientes se refieren también a las dificultades que una enfermedad reumática 
crónica como la EA les genera en su vida profesional y, especialmente, en la dificultad 
añadida que una enfermedad crónica supone a la hora de encontrar su primer trabajo 
por el estigma que todavía supone el reconocimiento de este tipo de enfermedades.  
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La discapacidad que en ocasiones puede acompañar a las enfermedades reumáticas 
también impacta de forma diferente en los hombres y las mujeres. Las mujeres que 
padecen discapacidad sufren cinco veces más violencia que las que no la padecen (29). 

Las pacientes reclaman la articulación de medidas para poder aportar su punto de vista 
en la definición de las políticas públicas, ya que, de esta forma, éstas podrán adaptarse 
mejor a sus circunstancias reales. 
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Adoptar medidas que contribuyan al diagnóstico tem 
prano de la EA en las mujeres, trabajando por la elimi 
nación del sesgo de género y la reducción de la confu 
sión diagnóstica.

Ofrecer formación y herramientas a los equipos de 
Atención Primaria para que puedan establecer una sos 
pecha fundada de EA en las pacientes y cuenten con 
vías de comunicación y/o derivación clínicas ágiles con 
el servicio de Reumatología de referencia, para asegu 
rar el diagnóstico y tratamiento temprano.

Planificar acciones formativas para profesionales sani 
tarios que tengan en cuenta los condicionantes de sexo 
y género en el seguimiento y manejo de las patologías 
reumáticas, concretamente de la EA en las mujeres, y 
su relación con el impacto de la enfermedad en la vida 
cotidiana o en el desarrollo de posibles comorbilidades.

Diseñar programas de formación a pacientes específi 
camente dirigidos a las mujeres con EA, que tengan 
en cuenta sus necesidades e inquietudes respecto a la 
enfermedad, sus limitaciones y los tratamientos que 
denen recibir, distintas a las que pueden presentarse en 
los hombres.

Establecer mecanismos que permitan una atención 
específica a las mujeres con EA en edad fértil, que 
incluya consejo antes de la concepción, seguimiento 
específico durante la gestación y atención durante el 
puerperio.

Necesidades identificadas para la 
mejora del diagnóstico  y manejo 

de la EA en las mujeres (I)
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Necesidades identificadas para la 
mejora del diagnóstico  y manejo 

de la EA en las mujeres (II)

Fomentar las trabajos y estudios que analicen la 
influcencia del sexo y del género en las enfermedades 
reumáticas, incluyendo la EA, a pesar de ser una patología 
de predominio masculino, incrementar la presencia de 
mujeres en ensayos clínicos, desarrollar trabajos que 
estuiden de forma específica las posibles diferencias 
en la respuesta terapéutica de hombres y mujeresy en 
general, fomentar que los datos de cualquier estudio 
llevado a cabo ofrezca datos desagregados porsexo, 
para contribuir a generar mayor conocimiento sobre la 
diferente morbilidad entre mujeres y hombres.

Establecer programas de vigilancia de la adherenica 
que tengan en cuenta la supuesta menor adhesión 
al tratamiento biológico en las mujeres con EA 
atendiendo a sus inquietudes,dudas o necesidades que 
permita conocer las motivaciones y/o las causas de los 
porcentajes más bajos cumplimiento terapéutico.

Fomentar el desarrollo de programas de medición de 
resultados en salud que tengan en cuenta el punto 
de vista de las pacientas con EA e incorporen su 
perspectiva y su experiencia propia con la enfermedad

Tener en cuenta en el seguimiento de las pacientes con 
EA, el hecho de que buena parte de ellas ejercen además 
como cuidadoras de la familia, hijos o personas 
dependeientes; lo cual las hace más vulnerbales, 
emocionalmente además de implicar una mayor carga 
de trabajo físico con implicaciones en la manifestación de 
su patología.
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5. �Recomendaciones del Consejo Asesor
Tras la identificación de las necesidades que deberían ser abordadas para mejorar el 
diagnóstico y seguimiento de la EA en las mujeres, el Consejo Asesor debatió acerca 
de una serie de recomendaciones que nacen del consenso multidisciplinar entre los 
diferentes agentes representados en él.  A su vez, las recomendaciones que se recogen 
a continuación fueron confrontadas con las conclusiones extraídas de las reuniones 
mantenidas con los grupos focales de las seis Comunidades Autónomas. De esta forma, 
se enriquecieron las propuestas y se reflexionó acerca de la viabilidad de estas de cara 
a su implementación en el marco del SNS.  

5.1 �Recomendaciones del Consejo Asesor para mejorar el diagnóstico de 
la EA en las mujeres

1. �Ofrecer formación a los equipos de Atención Primaria, que permita al médico 
de Familia sospechar más precozmente el posible diagnóstico de EA ante una 
paciente con signos y síntomas compatibles con la enfermedad.

Las diferentes áreas de salud deben hacer un esfuerzo por combatir el sesgo 
diagnóstico existente en una patología, la EA, mayoritaria entre los hombres, para 
evitar diagnósticos tardíos o erróneos entre las mujeres.

Para ello resulta fundamental la formación y la difusión de material, como los 
algoritmos diagnósticos y las preguntas clave, que permiten establecer la sospecha 
diagnóstica de EA.

2. �Promover, en la medida de lo posible y en base a los protocolos establecidos, 
el acceso a la Resonancia Magnética (RM) desde Atención Primaria ante una 
sospecha fundada de EA.

Dado que la radiografía simple no suele aportar información suficiente que 
permita establecer un diagnóstico de EA, para conseguir un diagnóstico precoz y 
una derivación temprana a Reumatología es oportuno que el médico de AP pueda 
solicitar una RM ante una sospecha clínica de EA.
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Dado que este acceso a la RNM desde AP es posible sólo en algunas Comunidades 
Autónomas; el Consejo Asesor ha considerado que, en base a los protocolos que 
se dispongan, este acceso debería ser equitativo en todo el conjunto del SNS, 
permitiendo un diagnóstico más temprano de patologías como la EspA que de 
forma especial en las mujeres, presenta retraso diagnóstico. 

3. �Proveer a los equipos de AP de herramientas y mecanismos que contribuyan a 
mejorar el diagnóstico de la EA, de forma especial en las mujeres.

En este sentido, los expertos que han participado en el trabajo apuestan por 
extender la figura del reumatólogo consultor, de forma que se disponga de un 
profesional de referencia con quien consultar casos clínicos que al médico de AP le 
puedan generar duda diagnóstica.

Asimismo, el Consejo Asesor considera de interés aprovechar las oportunidades 
que ofrecen las nuevas tecnologías para establecer alertas automatizadas en los 
sistemas informáticos, que contribuyan a la detección de consultas recurrentes 
por dolor lumbar. Si se alimentan las bases de información, pueden detectarse 
casos sin diagnóstico o con diagnóstico erróneo que no han recibido, por tanto, el 
tratamiento adecuado a la situación clínica de la paciente que sigue acudiendo, de 
forma recurrente, a la consulta de AP por el mismo tipo de dolor.

4. �Iniciar la formación de las mujeres con EA en el mismo momento del diagnóstico.

La formación a las pacientes desde el primer momento del diagnóstico resulta 
fundamental para conseguir unas pacientes comprometidas con su enfermedad, su 
autocuidado y sus tratamientos.

Asimismo, disponer de información de calidad desde el inicio reducirá el estrés y la 
ansiedad ligados al diagnóstico de una enfermedad crónica y conocer cómo puede 
impactar ésta en la vida de las pacientes.

En esta labor de información se aconseja la implicación tanto de los profesionales 
médicos como de Enfermería, a la vez que se recomienda ofrecer información oral y 
también por escrito, así como el contacto con algunas webs de referencia y con las 
organizaciones de pacientes en la zona.
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5. �Promover el desarrollo y publicación de estudios que ofrezcan datos diferenciados 
por sexo e incorporen el enfoque de género en el análisis epidemiológico, en el 
estudio de la diferente morbilidad, en cómo afectan las comorbilidades asociadas a la 
EA a hombres y/o mujeres o	en aquellos estudios sobre la respuesta terapéutica que 
tengan en cuenta las diferencias en términos de farmacodinámica y farmacocinética 
entre hombres y mujeres.

6. �Establecer pautas y protocolos para la vigilancia, prevención y cribaje de la salud 
emocional en las mujeres con EA.

Para ello, se recomienda el uso sistemático de cuestionarios de cribado de 
ansiedad y/o depresión. Se recomienda el uso de la Escala Hospitalaria de Ansiedad 
y Depresión (Hospital Anxiety and Depression, HAD). Asimismo, se requiere que los 
profesionales de Enfermería de los servicios de Reumatología reciban la formación 
adecuada en el uso de estos cuestionarios.

De forma complementaria, se recomiendan, en la medida de lo posible, tener acceso 
a un psicólogo clínico que atienda de forma periódica a las pacientes derivadas desde 
Reumatología tras el test de cribado. En todo caso, se recomienda la elaboración 
de mapas de recursos disponibles para la derivación de los pacientes con riesgo 
de padecer depresión y/o ansiedad, así como la colaboración estrecha con las 
asociaciones de pacientes de la zona, que suelen prestar apoyo en esta materia.

7. �Establecer vías clínicas para la atención específica a la mujer con EA en edad 
fértil.

Se recomienda el establecimiento de los procesos adecuados para la atención a la 
mujer con EA antes del embarazo, durante el embarazo y en la época del puerperio. 
Para ello se recomienda establecer los protocolos de coordinación oportunos con 
los servicios de Ginecología y Obstetricia, así como con los equipos de AP.
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8. �Diseñar programas formativos específicos que tengan en cuenta las necesidades 
específicas de las mujeres con EA.

Para ello, se propone adaptar el contenido de la formación a las mujeres, 
recogiendo información y consejos sobre aspectos como la nutrición, dieta, actividad 
física adaptada a sus capacidades, vida sexual, gestión no farmacológica de la fatiga 
o herramientas psicoeducativas para el afrontamiento emocional de la enfermedad.

En este punto, cabe destacar el papel fundamental de la Enfermería especializada 
en el cuidado de pacientes con enfermedades reumáticas, así como la necesidad 
de potenciar esta práctica avanzada por el valor añadido que reporta al paciente 
tanto en su seguimiento clínico como en su formación.

Los estudios publicados ponen de manifiesto que la consulta de Enfermería reumática 
mejora el conocimiento de la enfermedad por parte del paciente, mejora la adhesión 
al tratamiento, los resultados clínicos y contribuye a una menor frecuentación de las 
consultas de AP. Asimismo, también repercute en una mejor calidad percibida de la 
asistencia sanitaria y del sistema (1, 2).

Se recomienda, asimismo, establecer al menos una sesión formativa conjunta 
entre paciente y familiares, así como prestar también atención a la persona 
cuidadora, tratando de incluir en estos programas formativos, al menos una sesión 
individual con la persona que ejerce de cuidador de la paciente.

9. �Establecer mecanismos para el seguimiento específico de la adhesión terapéutica 
en las mujeres.

En este sentido, debe prestarse atención a los efectos secundarios asociados a 
algunos tratamientos, tales como la hinchazón, la caída del pelo, la ganancia de 
peso, etc.; que, debido a la presión de los cánones estéticos a los que se encuentran 
sometidas las mujeres, puede, en algunos casos, condicionar el adecuado 
cumplimiento terapéutico.

A su vez, la coordinación e implicación con y entre los diferentes profesionales 
sanitarios, como el farmacéutico hospitalario o la enfermería, facilitará la vigilancia 
de la adhesión al tratamiento.
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10. �Promover mecanismos que permitan medir la calidad de vida y los resultados 
en salud teniendo en cuenta la perspectiva de las pacientes

En este sentido, se recomienda el diseño, puesta en marcha y evaluación de 
programas de medición de resultados en salud basados en objetivos reportados 
por pacientes (PROs).
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