El abordaje integral de la

Espondilitis
Anquilosante
en los MUj@res

Propuesta de consenso

&) VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD






PROPUESTA PARA LA MEJORA
DEL DIAGNOSTICO Y LA
ATENCION DE LA

ESPONDILITIS
ANQUILOSANTE
EN LAS MUJERES

Propuesta de consenso

& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD






CON EL AVAL DE LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES:

Cea e

Nuestra formula es la suma

conartritis

COORDINADORA NACIONAL DE ARTRITIS

L IKE




& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD



& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD

INDICE

1. Introduccién
1.1 Epidemiologia, prevalenciay caracteristicas de la
enfermedad.

1.2 Objetivos del trabajos
1.3 La metodologia

2. La perspectiva de género en las politicas sanitarias
2.1. ;Por qué es necesario un abordaje de género en

la Espondilitis Anquilosante?

3. La carga econdmica y social de la Espondilitis Anquilosante

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

5. Recomendaciones del Consejo Asesor
5.1 Decalogo de recomendaciones



& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD



& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD

1. Introduccidn: objetivos y metodologia

1.1 Epidemiologia, prevalencia y caracteristicas de la enfermedad

Las espondilopatias (EspA) son un grupo de enfermedades inflamatorias sistémicas
cronicas, de etiologia desconocida y que afectan primariamente al esqueleto axial
(articulaciones sacroiliacas y raquis) y las entesis.

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

Sulesién mas caracteristica es la sacroileitisy 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 clasica (sacroilitis radiografica que cumple criterios
de Nueva York modificados) y la EspA axial prerradiografica o no radiografica (con el
apoyo de la RM de sacroiliacas); y las EspA de predominio periférico (2011)9, incluyendo
la artritis psoriasica, 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
reumaticas como la AR (3), alrededor del 0,1% y el 2,5% de la poblacion y se estima una
incidencia que va desde los 0,84 casos a los 77 casos por cada 100.000 habitantes/afio
(1). En concreto, sobre la prevalencia de la EA se estima que en Europa hay entre 1,3y
1,56 millones de personas que la padecen. (1, 4)

Sinembargo, al contrario que enla AR, la EA se presenta en una proporcién de 3 hombres
por cada mujer
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En la actualidad se cuenta con pocos estudios de prevalencia de estas patologias en
poblacion espafiola, aunque segun los datos disponibles, puede manifestarse que, en
Espafa, 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 aparicion
de la EA. El componente genético mas 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 poblacion general el HLA-B27 tiene una frecuencia alrededor del 6%, de los
que séloun 2% la desarrollaran. Por lo tanto, el ambiente (microorganismos, alimentacion
y otros factores aun desconocidos) es también esencial a la hora de desencadenarla. (1)

La importancia de la EA no viene dada unicamente por sus indices de incidencia y
prevalencia, sino especialmente por su impacto en el paciente (dolor, incapacidad,
limitacion funcional en la vida cotidiana, etc.) la sociedad y el sistema sociosanitario. Un
impacto que esta 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 patologias inflamatorias mas frecuentes la Uveitis, la Psoriasis o
la Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

A pesar de que, en general, las enfermedades autoinmunes parece que afectan mas 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 proporcion 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 diagndstico (7). Segun algunos trabajos publicados, asi como,
segun la opinion de los expertos que han participado en este trabajo, los pacientes tardan
en llegar al reumatdlogo, lo que hace que el diagndstico se retrase, y, por tanto, también
el tratamiento. Con frecuencia, los pacientes de EA presentan un retraso diagndstico
superior a los seis afos. Este retraso se asocia también con el desconocimiento de la
enfermedad (1,8, 9).
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Dadalaimportanciadeiniciar cuanto antes el tratamiento con un Farmaco Modificador de
la Enfermedad (FAME) para conseguir una disminucién del impacto de las enfermedades
reumaticas y una mejor respuesta terapéutica (10), el diagndstico temprano resulta
imprescindible para conseguir un buen prondstico de la patologia.

Ante la combinacién de los factores de “retraso diagnostico” y de “patologia de prevalencia
mayoritariamente masculina”, unidos al sentir manifestado por las propias asociaciones
de pacientes; la Fundacion Viatris quiso abordar de forma especifica las necesidades que
se plantean en el diagnostico y el seguimiento de la EA en la practica clinica diaria y cuales
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 diagnostico de la EA por motivo de género en las mujeres al
ser esta una patologia eminentemente masculina o de qué forma llevar el seguimiento
de las mujeres con EA, en base a las especificidades propias por razén 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 dimension bio-psicosocial, para lo que deben tenerse en
cuenta los determinantes tanto bioldgicos 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
mas dificil asumir el rol de pacientes que deben ser cuidadas.

11
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1.2 Objetivos del trabajo

La Fundacién Viatris puso en marcha el trabajo para la mejora del diagndstico y la
atencion de la EA en las mujeres con los siguientes objetivos:

o Mejorar el diagnéstico y el tratamiento precoz de la EA en las mujeres. Dado el
hecho de que la EA es una patologia infradiagnosticada en general y con una
escasa prevalencia en mujeres frente a la de los hombres ;de qué forma evitar el
sesgo diagnostico que conlleve a un diagndstico aun mas tardio en las mujeres
que en los hombres?

o Poner de manifiesto las necesidades especificas 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 patologias cronicas y el
autocuidado de la enfermedad.

o Destacarlasnecesidadesnoclinicasdelas pacientes, generadas por suenfermedad
y que impactan de forma directa en su vida cotidiana, al condicionar su desarrollo
personal, profesional y social.

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

o Contribuir a generar conocimiento sobre la influencia del sexo y el género en la
salud en general, en la forma de enfermar de hombresy mujeres, en las patologias
musculoesqueléticas en general y en la EA en particular.
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1.3 La metodologia

Para el desarrollo del trabajo se comenzd con la constitucién de un Consejo Asesor
multidisciplinar, en el que se encontraban representados todos aquellos agentes del
sistema que tienen una visidbn que aportar en esta propuesta para la mejora de la
atencién de la EA 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 Reumatologos, Enfermeria especializada en Reumatologia
y Pacientes.

De esta forma, se pretendia identificar practicas de excelencia, contrastar opiniones y
experiencias, asi 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 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
que se pudieron debatir y consensuar los contenidos del presente documento.

01 02 04 05

ORGANIZACION Y CUESTIONARIO Y ELABORACION COMUNIgACION

LANZAMIIENTO DOCUMENTACION DELDOCUMENTO 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 cronoldgico 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 Corufa.

Andalucia: Hospital Universitario Virgen Macarena de Sevilla.

Catalufia: Consorcio Corporacion Sanitaria Parc Tauli de Sabadell

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

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

o Laly Alcaide, Directora de la asociacidén de pacientes ConArtritis.
e Antonio Arraiza, Director Corporativo de Programas de Salud en Osakidetza.

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

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

« Miguel Angel Calleja, Farmacéutico. Jefe de Servicio de Farmacia Hospitalaria del
Hospital Virgen del Rocio de Sevilla. Durante el desarrollo del trabajo, Presidente
de la SEFH (Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria).

e 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. Centro de
Salud Fuente de San Luis de Valencia. 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. Especialista en Psicologia Clinicay de la Salud.
Experta en el impacto emocional de las enfermedades musculoesqueléticas.

e Victoria Romero. Presidenta de LIRE (Liga Reumatoldgica Espafiola)
o Pilar Trénor Larraz, Especialista en Reumatologia. Hospital Clinico U. de Valencia.

e Carme Valls. Especialista en Endocrinologia. Directora del programa “Mujer, salud
y calidad devida” 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 Corufia.

15



16

& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD

1.4 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.

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

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

¢ 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
o 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 Reumatoldgica Galega)
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e Andalucia
0 Reumatologia: José Javier Pérez Venegas
o Enfermeria: Carmen Dominguez Quesada

o Pacientes: Alfredo Cuartero (LIRE y Asociacion Sevillana de)
Pacientes con Artritis Reumatoide, ASEPAR)

o Cataluha
0 Reumatologia: Antonio Domingo Gémez Centeno

o Enfermeria:; Maria Lourdes Lluis Bordol

o Pacientes: Elisenda de la Torre (LIRE y Liga Reumatoldgica
Catalana)



& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD

BIBLIOGRAFIA

1. Sociedad Espafiolade Reumatologia. Grupo de trabajo ESPOGUIA. Guiade Practica
Clinica para el Tratamiento de la Espondiloartritis Axial y la Artritis Psoriasica.
Actualizacion. Sociedad Espafiola de Reumatologia, Madrid. 2017. Disponible
en: https://www.ser.es/wp-content/uploads/2016/03/ESPOGUIA-actualizacion-
2017_DEF_web.pdf. Consultado el 24 de octubre de 2019.

2. Moreno Ramos, M.J; Moreno Martinez, MJ. Linares Ferrando LF. Espondiloartritis
axiales: ¢se pueden clasificar todas? Reumatologia Clinica, 2017. Vol (13): 59-60.

3. Quilis N, Sivera F, Seoane-Mato D, Anton-Pagés F, Aflez G, Medina F, Garrido L, Del
Val N, Paniagua |, BallinaJ, Brandy-Garcia AM, Gonzalez B, Casas L, Sanchez-Piedra
C, Diaz-Gonzalez F y Bustabad-Reyes S. Prevalence of ankylosing spondyflitis in
Spain: EPISER 2019 Study, Scandinavian Journal of Rheumatology.

4. Dean LE, Jones GT, MacDonald AG, Downham C, Sturrock RD, Macfarlane GJ.
Global prevalence of ankylosing spondylitis. Rheumatology (Oxford, England).
2014,53(4):650-7.

5. Mufoz-Fernandez S, de Miguel E, Cobo-lbafiez T, Carmona L, Steiner M, Descalzo
MA, et al. Early spondyloarthritis: results from the pilot registry ESPIDEP. Clinical
and experimental rheumatology. 2010;28(4):498-503.

6. Fairweather, D; Frisancho-Kiss, S; Rose, R.R. Sex Differences in Autoimmune
Disease from a Pathological Perspective. 2008. The American Journal of Pathology,
Volume 173, (3): 600 - 609. Disponible en: https://ajp.amjpathol.org/article/
S0002-9440(10)61635-5/fulltext. Consultado en octubre de 2019.

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

8. CollantesE,ZarcoP,MufiozE,JuanolaX, Mulero], Fernandez-Sueiro]L, etal. Disease
pattern of spondyloarthropathies in Spain: description of the first national registry
(REGISPONSER) extended report. Rheumatology (Oxford, England). 2007;46(8):
1309-15.



10.

& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD

Sieper J, van der Heijde D, Dougados M, Mease PJ, Maksymowych WP, Brown MA,
et al. Efficacy and safety of adalimumab in patients with non-radiographic axial
spondyloarthritis: results of a randomised placebo-controlled trial (ABILITY-1).
Annals of the rheumatic diseases. 2013;72(6):815-22; 69-70.

Smolen S, Schéls M, BraunJ, et al. Treating axial spondyloarthritis and peripheral
spondyloarthritis, especially psoriatic arthritis, to target: 2017 update of
recommendations by an international task force. Ann Rheum Dis 2018;77:3-17.

19



20

& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD

2. La perspectiva de género en las politicas
sanitarias

En la actualidad, se cuenta con evidencias clinicas y epidemioldgicas (1) sobre cémo,
en funcidn 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 logico que estas diferencias, de las
que actualmente se tiene conocimiento, sean también tenidas en cuenta en materia de
planificacién sanitaria.

Asimismo, también es conocido como algunas patologias, aparecen de forma mas
prevalente en los hombres o en las mujeres, o de qué forma el factor sexo puede actuar
como factor prondstico positivo o negativo en la evolucion de algunas patologias.

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

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

El adecuado diagndstico y manejo de la EA se considera uno de los retos a conquistar
para la perspectiva de género en medicina, puesto que su diagndstico precoz exige una
gran precision y sutilidad diagnostica (8). Estudiar a fondo las diferencias puede ser de
gran impacto para la metodologia diagndstica y la clasificacion de los subgrupos de
pacientes con EA. (9)
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Como sucede en otras patologias de otros ambitos terapéuticos, las enfermedades
asociadas alos hombres conllevan un sesgo diagndstico 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 Atencién Primaria, se tarde mas tiempo en
establecer la sospecha diagndstica en las mujeres y, en consecuencia, que las pacientes
reciban el tratamiento adecuado a su situacion clinica mas tarde que los hombres, en
los que la sospecha diagndstica se establece de forma mas rapida.

Precisamente porque no se piensa que las mujeres puedan padecer la enfermedad,
ante un dolor en la columna o a nivel sacroiliaco, es probable que se atribuya el dolor a
otras causas mas que pensar en el inicio de la presentacidon 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 diagndsticas diferentes (11).

Identificar subgrupos de pacientes por edady sexo, permite evaluar sialgunas estrategias
permiten mejorar la calidad de vida de forma mas eficiente (12).

En los Ultimos ensayos terapéuticos con inhibidores del TNF, se ha comprobado que,
a pesar de la buena tolerancia al tratamiento, en general, las mujeres han presentado
mas efectos secundarios (13). Un abordaje clinico multidisciplinario ha permitido
recortar el retraso de diagndstico y terapia relacionada con la invisibilidad de género de
la enfermedad (14). 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 deberian serlo.

Como primer paso, es
indispensable fomentar la
formacionylainvestigacion
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.
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Existeninstrumentos para guiar lainclusion de sexoy género en los trabajos asistenciales
y de investigacion. La guia sobre Sex and Gender Equity in Research proporciona directrices
para la revisién de las guias de practica clinica incorporando las evidencias sobre las
diferencias por sexo y género y la utilizacién 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 mas prevalentes entre los hombres,
como es el caso de la EA, asi como, de concienciar a los profesionales sanitarios sobre
la existencia de estos, redundara en una mejora del diagndstico 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 sefialando, y el propio panel de expertos lo ha manifestado a lo largo
de las reuniones mantenidas, ante una clinica compatible con enfermedad reumatica,
el hecho de que el paciente sea hombre o mujer influye en dirigir la sospecha hacia una
patologia musculoesquelética u otra.

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

Consecuentemente, se puede decir que cuanto mas tiempo se tarde desde AP en
establecer una sospecha fundamentada de EA, mas tarde llegara la paciente a la consulta
de Reumatologia, lo que dilatara a su vez la prescripcidon de tratamiento farmacoldgico
adecuado para su situacion clinica.

Varios estudios (16) subrayan la relacién existente entre el retraso de la primera visita
con el reumatodlogo con el dafo estructural articular y con una peor respuesta al
tratamiento con Farmacos Modificadores de la Enfermedad. Por tanto, la sospecha, el
diagndstico precoz y la derivacién temprana a Reumatologia, es clave en la evolucion de
la enfermedad.

Asimismo, durante el seguimiento de la patologia, 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 relacion entre la EAy 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.

Entodo caso, no deben dejarse de lado los factores hormonales ligados al sexo femenino.
Las caracteristicas del ciclo menstrual y, por tanto, la proporcion entre estrégenos y
progesterona, pueden tener impacto tanto en los sintomas de la enfermedad como en
la percepcién 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 el riesgo cardiovascular.
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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 vy
la autoestima, lo cual puede
favorecer la aparicion de
ansiedad y/o depresion.

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 basicas de su
vida como la actividad fisica,
su vida sexual o la capacidad
para desarrollar actividades
comunes como la limpieza
doméstica, el cuidado de nifios
o personas dependientes, asi
como mantener la normalidad
de su vida profesional y social.

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

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

Lo mismo sucede en el caso del estudio de las desigualdades en salud en funcién del
género, el cual resulta ser un tema bastante incipiente y, por lo tanto, se dispone hasta
el momento de estudios sélo 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 Organizacién Mundial de la Salud (OMS) sefiala que las enfermedades reumaticas en
su conjunto suponen la primera causa de discapacidad fisica en el mundo occidental.
En concreto, se estima que entre el 17% y el 19% de las incapacidades laborales estan
provocadas por alguna enfermedad reumatica. Asimismo, el impacto asistencial de las
enfermedades reumaticas y musculoesqueléticas es importante, ya que causan entre
el 10% y el 15% de las consultas de Atencion Primaria, y una de cada diez urgencias
hospitalarias se debe a estas patologias (1).

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

A grandes rasgos, el impacto econdomico 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 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 reduccion de la calidad de vida
de 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 atencién 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 adaptaciéon de éste a las necesidades del paciente y de
su atencion 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 atencidn sanitaria, baja laboral o reduccion de la jornada de
trabajo, la incapacidad temporal o permanente, asi como 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 funcidn fisica o mental o la calidad de vida, entre otros.

En el afio 2017, se desarroll6 el Atlas de
la espondiloartritis en Espafia, en el que,
a partir de la realizacion de una encuesta
a 838 pacientes con diferentes tipos de
espondiloartropatias, en su mayoria EA, se
estimé que el coste total anual por paciente
con espondiloartritis asciende a 11.462,30€
(61,1% costes directos sanitarios; 5,3% costes
indirectosy 33,6% costesindirectos atribuidos
a la pérdida de productividad laboral) (2).

El sexo resultd ser un factor diferencial en el coste total medio de los pacientes,
que ascendid a 12.167,9€ para los hombres y a 10.668,5€ para las mujeres, aunque
las diferencias no fueron estadisticamente significativas. Segun el mismo estudio,
se calcula que los pacientes asumen un coste de mas de 1.000€ anuales asociados
a la espondiloartritis destinados a tratamientos, seguro privado, actividad fisica,
fisioterapia, etc. (2).
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Algunos trabajos situan los costes totales medios anuales entre los 4.782 y 5.806
euros por paciente con EA (1, 3). Desde el punto de vista socioecondmico, los estudios
europeos muestran que, independientemente de la diversidad que puede haber en los
valores de costes, el impacto de la EA esta 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 afio (1, 4, 5).

Segun los datos que recoge la Sociedad Espafiola de Reumatologia en su dossier
informativo sobre las EspA, la media del coste de la EA en Espafia se ha estimado en
aproximadamente 7.920 € por paciente al afio, cifra que se podria ver seriamente
aumentada en los casos de mala evolucidén o de enfermedad grave hasta los 75.000€
por paciente al afio (6).

Un analisis 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 rotacién laboral.

De este modo, el Estudio sobre Calidad de Vida COP-QoL Cooperative on Quality of Life
(7) realizado en Espafa concluye que los pacientes con EA estan 46 dias de media de
baja al aflo. Esta investigacion 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 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 los pacientes desarrollen las actividades de la vida diaria de manera mas
facil. Por consiguiente, es posible afirmar que el coste varia en funcién de la utilizacién
de recursos.

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 situacién. Asimismo, en la literatura podemos encontrar
varios trabajos sobre enfermedades reumaticas que incluyen como costes indirectos
aquellos derivados de la ayuda a la limpieza del hogar si la paciente era ama de casa (8).

29



30

& VIATRIS

FUNDACION
PARA LA SALUD

Por otro lado, entre las diferentes secuelas negativas de la enfermedad, los pacientes
pueden ver afectada negativamente su funcion 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 funcidn 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
disminucion considerable
de dicha calidad de vida.

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

Y, por todo lo comentado anteriormente, se debe hacer especial énfasis en la necesidad
de plantear estudios de impacto econdmico desagregado por sexos. Resulta necesario
establecer herramientas metodoldgicas de evaluacion con un enfoque de género que
evaluen dichos costes especificos.

Por otro lado, se ha de considerar cada diagndstico y tener en cuenta el tipo de trabajo
en funcion del género, ya que, en la mayoria de los casos, son las mujeres quienes
actuan como pacientes ademas de cuidadoras, por lo que pueden tener mas problemas
de salud mental, estrés, ansiedad, etc.

Como conclusién, se puede determinar que los cuidados informales representan un gran
peso en el cdmputo 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 comparacion
de género. En parte, esto se ve condicionado a causa de que son principalmente las
mujeres quienes se encargan, dentro del nucleo 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.
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4. Necesidades identificadas en la atencidn a las
mujeres con Espondilitis Anquilosante

Diagndstico temprano

Engeneral,laEAhasido,duranteafios,unapatologiainfradiagnosticada. Tradicionalmente
su diagnostico se basaba en los criterios de clasificacion modificados de New York de
1.984 para EA (1, 2).

Estos criterios requieren la presencia de un cierto grado de dafo estructural crénico, no
reversible a nivel de las articulaciones sacroiliacas, detectable en la radiografia simple,
lo cual suponia un retraso diagndstico importante.

En el afio 2009 empezaron a utilizarse los criterios de clasificacion Assessment of
SpondyloArthritis International Society (ASAS) (1,3), que incorporan laresonancia magnética
(RM) como herramienta de ayuda al diagndstico, dado que permite la deteccidn precoz
de alteraciones en las articulaciones sacroiliacas (4), antes de que se haya producido
dafo estructural radiografico, cuando ya se habla de espondiloartritis (EspA).

La incorporacion de la RM como prueba diagnodstica, ha permitido que la media de
retraso diagnostico de la EspA se reduzca de 9 afios a 2,5 (5).

A pesar de no contar con datos desagregados por sexos relativos al retraso diagndstico
de la EspA, los expertos manifiestan, en base a su experiencia, que el hecho de que la
EA sea una patologia que se da de forma mayoritaria entre los hombres, hace que se
retrase la sospecha diagndstica 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, mas confusion diagndstica que cuando el paciente es un hombre.

Este hecho provoca, en opinién de los expertos, que las mujeres con EspA lleguen mas
tarde a la consulta de Reumatologia y, en ocasiones, con mayor dafio estructural, que
podria haberse evitado de haber instaurado un tratamiento adecuado de forma mas
temprana.

Se hace necesario, por tanto, una mayor formacion a los equipos de AP que les ayude
a sospechar precozmente EspA, también en las mujeres. Segun algunos estudios, los
pacientes de EspA presentan unretraso diagndstico superior a6 aflos como consecuencia
del desconocimiento de la enfermedad (1, 6).
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Asimismo, hay que sefialar que el desigual acceso por parte de AP a la RM entre las
diferentes Comunidades Auténomas continda siendo un obstaculo para alcanzar un
diagndstico temprano. Si el médico de AP no puede acceder a la RM, tendra que derivar
a la paciente al servicio de Reumatologia de referencia, lo cual dilatara el proceso de
diagndstico y, por lo tanto, la instauracion de un tratamiento adecuado.

Dado que en la actualidad existen alternativas terapéuticas muy eficaces para el
tratamiento de la enfermedad (7), el diagndstico y el tratamiento tempranos podrian
mejorar significativamentela clinica de estos pacientesyreducirlacargadelaenfermedad
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:

¢Paciente hombre o mujer menor de 45 afos?

¢Dolor en la zona lumbar de mas de tres meses de evolucion?
¢Dolor que se caracteriza por presentarse en reposo?
¢Rigidez matutina de duracién superior a media hora?

¢Dolor nocturno que despierta al paciente?

Lhwn =

Ante un paciente que presente estas cinco caracteristicas, deberia poder ser remitido a
reumatologia con una analitica completa (con determinacion del antigeno 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, radiografia simple e, idealmente, RM.

Paciente, hombre o mujer
con dolor lumbar de mas Edad: ;Menor de 45 afios?
de tres meses de evolucion

¢Dolor de caracteristica inflamatoria?

Debe sospecharse de - Duele en reposo

espondiloartopatia y - Despierta por la noche

remitir al paciente a - Se acompana de rigidez matutina de mas de media
reumatologia hora de duracién.

Figura 2: Propuesta de algoritmo diagndstico a partir de las opiniones del panel de
expertos.
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En un estudio transversal de una cohorte de 283 pacientes se estudid el efecto del
retraso en la primera visita en Reumatologia sobre varios desenlaces funcionales y
estructurales (1, 8).

El retraso medio hasta la primera consulta en Reumatologia fue de un afio desde el
inicio de los sintomas (IQR 0,5-2,9). Un 30% de los pacientes incluidos fue atendido en
Reumatologia a los seis meses del inicio de los sintomas, un 53% dentro el primer afio
y un 71% dentro de los dos primeros afios. Mediante regresién multiple se observé
una asociacion significativa entre los pacientes atendidos mas tarde y el desarrollo
de erosiones en articulaciones periféricas, asi como un peor HAQ (Health Assessment
Questionnaire).

A pesar de que se puede concluir que el retraso diagnostico esta relacionado con el
desarrollo de dafio 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
meédico o el tiempo que se tarda en derivar al paciente a Reumatologia, que resefian
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 mas tiempo
en acudir almédico y conviven mas tiempo con el dolor, banalizandolo o normalizandolo.

Asimismo, no siempre
es facil para el paciente,
especialmente al
principio de la aparicidon
de los sintomas, expresar
de forma exacta cémo
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 patologias
musculoesqueléticas
se dan de forma mas
habitual.
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El seguimiento y tratamiento especifico de las mujeres con EspA

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

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

La informacion y estudios
disponibles sobre la
influencia del género en las
espondiloartropatias es muy
escasa. Sin embargo, si que es
conocido que las enfermedades
reumaticas autoinmunes estan
moduladas por los estrégenos y
la progesterona (9).

e

-

k|

“
I/
7

. RN

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

Lo que si parece claro es que las mujeres con EA precisan, como en otras patologias
reumaticas, consejo especifico de su Reumatdélogo en el momento en el que surge el
deseo de maternidad, que debe ser planificada. Ademas, las pacientes precisaran de
la adaptacién de los tratamientos, tanto durante el embarazo como en el periodo 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 esta descrito que las
mujeres son mas susceptibles de padecer estrésy que éste se alargue en el tiempo. Asu
vez, existe mucha evidencia cientifica acerca de las diferencias entre los estresores que
mayoritariamente actuan en las mujeres frente a los hombres.

Aunque con ciertas variaciones, e independientemente del nivel sociocultural, se
diagnostica el doble de cuadros clinicos de depresion en las mujeres que en los hombres.
Esta diferencia es uno de los resultados mas sélidos en investigacion (11).
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Enlo que se refiere a la ansiedad, el patron 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 (12).

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 (13). Un
estudio transcultural encuentra mayor carga familiar (tiempo dedicado al cuidado) en
las mujeres que, en los hombres, asi como mayor malestar psicolégico 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 exposicidn a situaciones estresantes que pueden llevar a la depresion, ademas de
incrementar el acceso a recursos que ayudan a enfrentarla (15).

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 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 exposicidn ante acontecimientos vitales estresantes (16).
Aunque los factores biologicos (genética, rasgos de personalidad, hormonas sexuales,
reactividad endocrina frente al estrés, sistemas de neurotransmisién y determinantes
neuropsicoldgicos) son claves, los factores psicosociales y culturales tienen también un
pesoimportante,y es donde hay que poner los esfuerzos ya que esos si son modificables.

Las encuestas llevadas a cabo entre pacientes, hombres y mujeres, con Espondiloartritis
Axial (la mayoria de ellos con EA) en la elaboracion del Atlas de la espondiloartritis axial
en Espafia (5), evaluaron la salud mental de los pacientes incluidos en la muestra. Para
ello, se utilizé el General Health Questionnaire de Goldberg (GHQ-12) que evalua 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, taly como se recoge en la tabla posterior.
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Grdfico 1: Problemas de salud mental en pacientes con EspAx por género. (5)

Por ello, se hace necesario, de forma especifica en las mujeres, atender especialmente
la prevencion de la ansiedad y la depresion a través de psicoeducacion y el ofrecimiento
de las herramientas necesarias para afrontar la enfermedad y gestionar las emociones
negativas que ésta puede generar. A su vez, serd necesario establecer métodos que
permitan un diagndstico temprano de patologia de Salud Mental y su derivacién para
recibir el tratamiento adecuado, en caso de ser necesario.

Es muy importante que las pacientes reciban una informacién amplia sobre la
enfermedad y sus efectos, asi como una adecuada formacidn que aporte herramientas
eficaces para gestionar sus emociones y para prevenir potenciales procesos de estres,
ansiedad o depresion.

Estudios disponibles muestran cdmo las mujeres son mas demandantes de informacion
que los hombres, asi como que las tres fuentes de informacion que los pacientes utilizan
son; en primer lugar, Internet; en segundo la informacién 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 prondstico
y, aunque esperan que les sea mostrado de forma esperanzadora, quieren que sea
realista. Asimismo, quieren conocer cdmo adaptarse a vivir con una enfermedad crénica
como la EspA (1,18, 19, 20).
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De todo ello se desprende la importancia de la formacion, especialmente en las mujeres
como perfil de paciente demandante de la misma, y la necesidad de contar con profesionales
de enfermeria especializados en la atencidn a los pacientes con patologias reumaticas que
puedan, entre otras tareas, asumir la formacion e informacién de todos ellos.

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

El indice BASDAI es el instrumento mas utilizado para valorar la actividad clinica de la
enfermedad. En él se analizan aspectos como la fatiga o cansancio, dolor vertebral, dolor o
tumefaccion en las articulaciones periféricas, dolor entesopatico y la gravedad y duracién
de la rigidez matinal

Género BASDAI Medio N
Hombre 5,10 222
Mujer 5,88 220
Total 5,49 442

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

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

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

El anadlisis de dichas limitaciones por género mostro relaciéon entre el sexo y el grado de
limitacion, dado que el porcentaje de mujeres con limitaciones de mayor grado resulto
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 esta aflorando, probablemente, la relacion 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 sefialarse de nuevo el escaso conocimiento
publicado sobre la relacion entre sexo y respuesta al tratamiento.

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 absorcién,
en la eliminacion de los farmacos, asi como en la respuesta al tratamiento. Sin embargo,
y tal y como se ha puesto de manifiesto, 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.

De ello se desprende, por tanto, la necesidad de que las mujeres se encuentren mas
representadas en los estudios clinicos y epidemioldgicos y que, en general, cualquier
investigacién recoja lainformacién desagregada por sexos, para tener una mayory mejor
conocimiento de cémo afectan las enfermedades de mayor prevalencia a las mujeres.

Un aspecto clave al hablar de tratamiento en enfermedades crénicas es la adhesion
terapéutica.

Apesardequeseconsideraquelasmujeressonmasadherentesaltratamientoengeneral,
existen estudios que identifican a las mujeres como menos adherentes y persistentes en
el tratamiento farmacolégico con tratamientos biolégicos en enfermedades reumaticas
y en EspA en concreto (22).
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En este sentido, se deberia tener en cuenta la actuacion destinada especificamente
hacia las mujeres para mejorar el cumplimiento terapéutico. En este sentido, la
mayor implicaciéon del farmacéutico hospitalario en el circuito asistencial, asi como la
generalizacion y puesta en valor de las consultas de Enfermeria de practica avanzada
en Reumatologia, redundaran en una mejor formacion de las pacientes y un mejor
conocimiento de sus tratamientos y de la importancia de la adherencia terapéutica.

En este sentido, la ESPOGUIA recoge como la existencia de una consulta de Enfermeria
aumenta las tasas de adherencia al tratamiento en la EspA, sobre todo si esta educacion
es grupal (23, 24), ademas de que aumenta la satisfaccion de los y las pacientes con la
atencién sanitaria (25).

Necesidades no clinicas 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 mas activo en los actuales sistemas
sanitarios, no sélo en la relacion médico-paciente sino en los foros de toma de decisiones
de gestidn 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 sanitarios, 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 sino con la vivencia directa del paciente de su enfermedad y de la
asistencia recibida, y de como 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) (26) que la FDA define como “cualquier informe del estado de
salud de un paciente, que proviene directamente del paciente, sin interpretacion de la
respuesta del paciente por parte de un médico o cualquier otra persona”.
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Esta definicion entronca perfectamente con una realidad transmitida en las reuniones
mantenidas en el desarrollo de este trabajo sobre la atencion de la EA en las mujeres por
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 no presentan relevancia desde el punto de vista clinico.

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

Percibimos las _ -
No puedo dormir, estoy Podréirala
cansada y en el trabajo é
cosas de forma no puedo decir nada boda de mi \
diferente "'etO’
% Cémo me encuentro,
de dolor, cansancio, si
puedo dormiry qué
puedo hacer.
[SYS)

Figura 2: El punto de vista del clinico frente al de las pac1entes.
Fuente: ConArtritis

En esta misma linea, las pacientes destacan el hecho de que no sélo es dificil de evaluar
el verdadero impacto de una patologia 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 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 para ello, 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 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 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. (27)

Hay muchas pacientes con enfermedades musculoesqueléticas como la EA 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, la ansiedad y/o la depresion.

Asimismo, existe un importante nimero de personas que ejercen de cuidadoras y que
no cuentan con una ayuda o apoyo econémico 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/o dependencia asociado a beneficios y ayudas socioecondémicas.

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

Segun datos recogidos por la Fundacion Europea para la Mejora de las Condiciones
de Vida y de Trabajo (Eurofound) en el afio 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, solo 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.

Las pacientes se refieren también a las dificultades que una enfermedad reumatica
cronica como la EA les genera en su vida profesional y, especialmente, en la dificultad
afladida que una enfermedad crénica supone a la hora de encontrar su primer trabajo
por el estigma que todavia supone el reconocimiento de este tipo de enfermedades.
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La discapacidad que en ocasiones puede acompafar a las enfermedades reumaticas
también impacta de forma diferente en los hombres y las mujeres. Las mujeres que
padecen discapacidad sufren cinco veces mas violencia que las que no la padecen (29).

Las pacientes reclaman la articulacion de medidas para poder aportar su punto de vista
en la definicion de las politicas publicas, ya que, de esta forma, éstas podran adaptarse
mejor a sus circunstancias reales.
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Necesidades identificadas para la

mejora del diagnostico y manejo
de la EA en las mujeres (I)

Adoptar medidas que contribuyan al diagndstico tem
prano de la EA en las mujeres, trabajando por la elimi

® nacion del sesgo de género y la reduccién de la confu
sién diagndstica.

Ofrecer formacion y herramientas a los equipos de
Atencién Primaria para que puedan establecer unasos
pecha fundada de EA en las pacientes y cuenten con

@ ias de comunicacion y/o derivacion clinicas agiles con
el servicio de Reumatologia de referencia, para asegu
rar el diagnostico y tratamiento temprano.

Planificar acciones formativas para profesionales sani
tariosquetenganencuentaloscondicionantes desexo
. y género en el seguimiento y manejo de las patologias
reumadticas, concretamente de la EA en las mujeres, y
su relacion con el impacto de la enfermedad en la vida
cotidiana o en el desarrollo de posibles comorbilidades.

Disefiar programas de formacién a pacientes especifi
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 atencién
especifica a las mujeres con EA en edad fértil, que

‘ incluya consejo antes de la concepcion, seguimiento
especifico durante la gestaciéon y atenciéon durante el
puerperio.
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Necesidades identificadas para la

mejora del diagnostico y manejo
de la EA en las mujeres (ll)

Fomentar las trabajos y estudios que analicen la
influcencia del sexo y del género en las enfermedades
reumaticas, incluyendola EA, a pesar de ser una patologia
de predominio masculino, incrementar la presencia de
mujeres en ensayos clinicos, desarrollar trabajos que
o estuiden de forma especifica 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 adhesion
o al tratamiento biolégico en las mujeres con EA
atendiendo a sus inquietudes,dudas o necesidades que
permita conocer las motivaciones y/o las causas de los
porcentajes mas bajos cumplimiento terapéutico.

Fomentar el desarrollo de programas de medicién 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 ademas
como cuidadoras de la familia, hijos o personas

[ dependeientes; lo cual las hace mas vulnerbales,
emocionalmente ademas de implicar una mayor carga
de trabajo fisico con implicaciones en la manifestacion de
su patologia.
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5. Recomendaciones del Consejo Asesor

Tras la identificacién de las necesidades que deberian ser abordadas para mejorar el
diagnostico y seguimiento de la EA 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. A su vez, las recomendaciones que se recogen
a continuacién fueron confrontadas con las conclusiones extraidas de las reuniones
mantenidas con los grupos focales de las seis Comunidades Auténomas. De esta forma,
se enriquecieron las propuestas y se reflexiond acerca de la viabilidad de estas de cara
a su implementacion en el marco del SNS.

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

1. Ofrecer formacioén a los equipos de Atencién Primaria, que permita al médico
de Familia sospechar mas precozmente el posible diagnéstico de EA ante una
paciente con signos y sintomas compatibles con la enfermedad.

Las diferentes areas de salud deben hacer un esfuerzo por combatir el sesgo
diagndstico existente en una patologia, la EA, mayoritaria entre los hombres, para
evitar diagnosticos tardios o erréneos entre las mujeres.

Para ello resulta fundamental la formacién y la difusién de material, como los
algoritmos diagndsticos y las preguntas clave, que permiten establecer la sospecha
diagnostica 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 Atenciéon Primaria ante una
sospecha fundada de EA.

Dado que la radiografia simple no suele aportar informacién suficiente que
permita establecer un diagndstico de EA, para conseguir un diagndstico precoz y
una derivacion temprana a Reumatologia es oportuno que el médico de AP pueda
solicitar una RM ante una sospecha clinica de EA.
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Dado que este acceso a la RNM desde AP es posible sélo en algunas Comunidades
Autonomas; el Consejo Asesor ha considerado que, en base a los protocolos que
se dispongan, este acceso deberia ser equitativo en todo el conjunto del SNS,
permitiendo un diagnostico mas temprano de patologias como la EspA que de
forma especial en las mujeres, presenta retraso diagndstico.

Proveer a los equipos de AP de herramientas y mecanismos que contribuyan a
mejorar el diagnéstico 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 reumatélogo consultor, de forma que se disponga de un
profesional de referencia con quien consultar casos clinicos que al médico de AP le
puedan generar duda diagndstica.

Asimismo, el Consejo Asesor considera de interés aprovechar las oportunidades
que ofrecen las nuevas tecnologias para establecer alertas automatizadas en los
sistemas informaticos, que contribuyan a la deteccidon de consultas recurrentes
por dolor lumbar. Si se alimentan las bases de informacién, pueden detectarse
casos sin diagnostico o con diagndstico erréneo que no han recibido, por tanto, el
tratamiento adecuado a la situacion clinica de la paciente que sigue acudiendo, de
forma recurrente, a la consulta de AP por el mismo tipo de dolor.

Iniciar la formacion de las mujeres con EA en el mismo momento del diagnéstico.

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

Asimismo, disponer de informacion de calidad desde el inicio reducira el estrésy la
ansiedad ligados al diagndstico de una enfermedad crénica y conocer como puede
impactar ésta 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 con algunas webs de referencia y con las
organizaciones de pacientes en la zona.
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Promover el desarrolloy publicacién de estudios que ofrezcan datos diferenciados
por sexo e incorporen el enfoque de género en el analisis epidemioldgico, en el
estudio de la diferente morbilidad, en cémo 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 farmacodinamica y farmacocinética
entre hombres y mujeres.

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

Para ello, se recomienda el uso sistematico de cuestionarios de cribado de
ansiedad y/o depresion. 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.

De forma complementaria, se recomiendan, en la medida de lo posible, tener acceso
aun 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, asi como la colaboracion estrecha con las
asociaciones de pacientes de la zona, que suelen prestar apoyo en esta materia.

Establecer vias clinicas para la atencién especifica a la mujer con EA en edad
fértil.

Se recomienda el establecimiento de los procesos adecuados para la atencion 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 coordinacién oportunos con
los servicios de Ginecologia y Obstetricia, asi como con los equipos de AP.
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Disefar programas formativos especificos que tengan en cuenta las necesidades
especificas de las mujeres con EA.

Para ello, se propone adaptar el contenido de la formacion a las mujeres,
recogiendo informaciény consejos sobre aspectos como la nutricion, dieta, actividad
fisica adaptada a sus capacidades, vida sexual, gestién no farmacoldgica de la fatiga
o herramientas psicoeducativas para el afrontamiento emocional de la enfermedad.

En este punto, cabe destacar el papel fundamental de la Enfermeria especializada
enelcuidadode pacientes con enfermedades reumaticas, asicomo lanecesidad
de potenciar esta practica avanzada por el valor afiadido que reporta al paciente
tanto en su seguimiento clinico como en su formacion.

Los estudios publicados ponen de manifiesto quelaconsultade Enfermeriareumatica
mejora el conocimiento de la enfermedad por parte del paciente, mejora la adhesion
al tratamiento, los resultados clinicos y contribuye a una menor frecuentacion 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 sesién formativa conjunta
entre paciente y familiares, asi como prestar también atenciéon a la persona
cuidadora, tratando de incluir en estos programas formativos, al menos una sesion
individual con la persona que ejerce de cuidador de la paciente.

Establecer mecanismos para el seguimiento especifico de la adhesion terapéutica
en las mujeres.

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

A su vez, la coordinacion e implicacién con y entre los diferentes profesionales
sanitarios, como el farmacéutico hospitalario o la enfermeria, facilitara la vigilancia
de la adhesion 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 disefio, puesta en marcha y evaluacidon de
programas de medicion de resultados en salud basados en objetivos reportados
por pacientes (PROs).
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