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Trazando el futuro

en Artritis Reumatoide

Introduccion

La Artritis Reumatoide (AR) es una enfermedad cronica grave que puede llegar a ser muy incapaci-
tante. Esta enfermedad afecta aproximadamente al 1% de la poblacion, lo que supone que 250.000
personas la padecen en Espana. A pesar de que tiene un impacto importante tanto en el sistema
sanitario como en los ambitos social y laboral, el conocimiento publico de la misma es aun muy
limitado y de manera general no es una enfermedad que se aborde de forma prioritaria en la politica

sanitaria.

En 2010, las asociaciones de pacientes de artritis de 25 paises elaboraron el documento “Artritis
Reumatoide. Prioridades para el Cambio”, en el que se recogian las claves para mejorar la calidad
de vida de las personas afectadas por esta enfermedad. En Espana, la iniciativa estuvo representa-
da por la Coordinadora Nacional de Artritis (ConArtritis). Entre las conclusiones de este documento,
se sefalaba la necesidad de aumentar el conocimiento de la enfermedad y de agilizar su diagnésti-
Co, Y se demandaba igualdad en el acceso a los tratamientos innovadores y una mayor rapidez a la
hora de acceder a servicios de apoyo integral para el paciente.

El contenido de “Prioridades para el cambio” sigue estando vigente en su mayoria; no obstante
ante la realidad econdmica y sanitaria actual, la Coordinadora Nacional de Artritis quiere continuar
trazando el camino que debe seguirse para que los pacientes de Artritis Reumatoide sigan teniendo
acceso a una asistencia médica y social que redunde en una mejora de su calidad de vida.

Trazando el futuro en Artritis Reumatoide es un docu-
mento en el que han participado 162 personas afec-
tadas de Artritis Reumatoide y 18 asociaciones. Este
documento ha sido impulsado por la Coordinadora
Nacional de Artritis (ConArtritis) con el propdsito
de recoger las inquietudes y los aspectos que preocu-
pan mas a los pacientes, especialmente aquellos que
se estan viendo afectados directamente por el nuevo
escenario econémico.

Para su elaboracion se llevo a cabo una encuesta, en-
tre el 25 de marzo de 2013 y el 21 de abril de 2013,
que contod con la participacion de 138 muijeres (85%)

-

y 24 hombres (15%) de todos los rangos de edad. La
encuesta se lanzo en todo el territorio nacional, con-
tando con una alta participacion en las comunidades
de Madrid, Pais Vasco, Andalucia, Galicia y Comuni-
dad Valenciana.

El documento final recoge el resultado de esta encues-
ta y la valoracion cualitativa de los datos recogidos,
realizada por un Comité de Expertos que representaba
a seis asociaciones regionales de Artritis. Este comi-
té de Expertos ademas marco necesidades a cubrir y
areas de mejora, haciendo propuestas de actuacion
en algunos casos.

A modo de resumen, entre las principales preocupa-
ciones de los pacientes, se encuentra el hecho de que
la sociedad desconoce lo que significa para los
afectados vivir con Artritis Reumatoide y el im-
pacto que ésta tiene en la vida laboral, académica,
familiar y en general en su dia a dia. A pesar de esto, la
Artritis Reumatoide no tiene la presencia que deberia
tener en la agenda politica.

El colectivo de personas afectadas por Artritis Reu-
matoide refleja ademas una clara preocupacioén por
las consecuencias que los recortes, derivados
de la actual situacion econémica, estan teniendo
tanto en el Sistema Sanitario como Social y las
repercusiones que estos a su vez tienen en su
calidad de vida.

A continuacion, se describen las areas claves so-
bre las que asociaciones de pacientes, profesionales
sanitarios y administraciones publicas deben trabajar
conjuntamente aunando esfuerzos en pro de los si-
guientes objetivos: la incorporacion de mejoras en la
calidad de vida de los pacientes, la continuidad de una
atencion sanitaria de calidad y que los pacientes de
AR puedan seguir beneficiandose de la innovacion.

Conocimiento de la enfermedad en el entorno
social, laboral, académico y familiar

-Mas del 95% de los entrevistados percibe que su
vida laboral se ve afectada mucho o bastante por la
Artritis Reumatoide. Por lo que es muy necesario po-
ner a disposicion de los empleadores y trabajadores
que lo soliciten informacion que explique las limita-
ciones que puede tener un paciente con AR a nivel
laboral y ofrezca medidas para que la persona pueda
seguir vinculada a la empresa, como la readaptacion
del puesto de trabajo, la posibilidad de optar a reduc-
cion de jornada o la flexibilidad horaria, pautas que
pueden ayudar a que la persona siga activa laboral-
mente generando con ello un beneficio tanto perso-
nal como para la sociedad.

El 81% de los pacientes asegura que la enfermedad
ha afectado mucho o bastante a su economia fami-
liar y como consecuencia se ha reducido de mane-
ra importante su nivel de ingresos. Esta situacion se
puede ver agravada por la crisis econdémica, por lo
que es necesario habilitar mecanismos por parte de
la Administracion que puedan liberar a los pacientes
de parte de los costes que hoy asumen, en cuan-
to a la adquisicion de tratamientos, por otra parte
necesarios para ellos y muchos no financiados pu-
blicamente; este punto también se refiere a los des-
plazamientos por motivos de cuidado de la salud en
pacientes con movilidad reducida.

La AR es una enfermedad que, aunque produce
grandes limitaciones fisicas, sus sintomas no son vi-
sibles a simple vista. Para las personas que se ven
afectadas desde edades tempranas, tiene una gran
repercusion a nivel académico (un 78% de los en-
trevistados sefala que la AR afecta bastante o mu-
cho a los estudios), por ello se plantea la necesidad
de incrementar su conocimiento en la comunidad
educativa, para que se adquiera conciencia sobre el
impacto de la enfermedad, y cuando sea necesario
recibir pautas de apoyo para ayudar a la adaptacion
de las personas con AR en edades tempranas.

Inclusién de la Artritis Reumatoide en la agenda
politica

- La falta de presencia social y publica de la AR con-
lleva que no se encuentre presente en la agenda po-
litica: este hecho es subrayado por el 93% de los
encuestados. Un 63% de los participantes cree que
los politicos no son conscientes del impacto que tie-
ne la AR a nivel social, laboral y econdmico, pero de
forma paralela consideran que estos pueden hacer
mucho para mejorar la vida de las personas con AR.
Por todo lo anteriormente expuesto se considera que
es necesaria la realizacion de campanas informativas
lideradas por los propios pacientes que permitan ha-
cer llegar el conocimiento sobre los aspectos mas
caracteristicos de la enfermedad, para que el impac-
to de la AR sea reconocido entre la poblacion y los
agentes sociales.

-El 87% de los encuestados cree necesario que la
AR se sitle en la agenda publica al mismo nivel que
otras enfermedades cronicas con similar impacto en
la vida de las personas. Para ello es necesario que
las comunidades autonomas se impliquen en
la elaboracion de planes de salud especificos

y acordes con la Estrategia de Enfermedades
Musculoesqueléticas.

- Las asociaciones de pacientes con su labor pueden
contribuir al sostenimiento de la sanidad y a la me-
jora del cuidado del paciente de AR. Para convertir-
se en un eficaz elemento transformador del sistema
sanitario es necesario establecer alianzas y obtener
mayores apoyos de las sociedades cientificas y la
Administracion, y que su papel como motor de la so-
ciedad sea reconocido e impulsado por ambas.

Influencia de los recortes econémicos en los pa-
cientes con AR

- Los pacientes cronicos y con incapacidades de-
penden de una forma muy directa del sistema sa-
nitario publico para poder mantener sus niveles de
calidad de vida, lo que les hace especialmente vul-
nerables en etapas de ajustes econdmicos. De los
pacientes encuestados un 84% considera que los
recortes en sanidad estan afectando al abordaje de
la enfermedad.

Se presentan como aspectos que preocupan espe-
cialmente el acceso a los farmacos para el tratamien-
to de la ARy la financiacion de los mismos, asi como
la continuidad con las mismas pautas de administra-
cion o las dosis que se recibian anteriormente.

Hasta un 78% de los entrevistados coincide en se-
Aalar que se esta viendo afectado el acceso a los
tratamientos para la AR en general y un 61% opina
que a las terapias biologicas en particular, por lo que
deben habilitarse mecanismos que garanticen el ac-
ceso a los farmacos que sean necesarios para tratar
a los pacientes sin que su calidad de vida se vea
mermada.

La AR puede ser muy distinta de uno a otro paciente,
y una misma persona tiene distintas necesidades a
lo largo del curso de su enfermedad, lo que hace
que sea necesario que todos los medicamentos y
de forma especial los biolégicos (por el impacto
que han tenido en la evoluciéon de la enfermedad y
sobre la calidad de vida de los pacientes), estén dis-
ponibles para los afectados, sea cual sea su lugar
de residencia, siendo los reumatélogos las Unicas
personas capacitadas para decidir entre todos los
medicamentos existentes cuél es el idoneo para su
paciente, en funcion de sus particularidades y de sus
circunstancias personales.

Abordaje global de la enfermedad

- El papel del reumatoélogo es especialmente relevante
para el tratamiento y cuidado del paciente con AR, y
debe asegurarse que sean ellos los especialistas que
traten la Artritis Reumatoide, ya que existen areas
geogréficas en las que el nimero de reumatologos
es limitado.

- Ademas del tratamiento farmacoldgico, hay aspec-
tos adicionales de mejora necesarios para lograr una
mejor calidad de vida para los pacientes con Artritis
Reumatoide, entre ellos el acceso a terapias com-
plementarias como es la fisioterapia, la terapia
ocupacional o la terapia psicolégica, la mejora
de los tiempos de diagnéstico y la calidad de la
informacion recibida.






