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Introduccion

Sirva esta introduccion para daros la bienvenida a la Guia de Enfermeria Reumatolégica
perteneciente al proyecto GEMINIS.

El avance en el arsenal terapéutico en Reumatologia desde el afo 2000, con la
aprobaciéon del primer farmaco bioldgico en Espafa, hasta la actualidad, con la
aparicion de farmacos biosimilares, ha sido y es continuo. Dichos farmacos, bioldgicosy
biosimilares, tienen diferentes mecanismos de actuacion y precisan de un seguimiento
y monitorizacion estrecho y correcto.

La necesidad de formacion y/o actualizacion es una demanda constante por parte de
enfermeria. Tanto en lo referente a mejora de habilidades para el manejo de pacientes
complejos (como puede ser el paciente con patologia reumdtica), como en lo referente
a la gestion de la consulta propia y gestion de casos, asi como la monitorizacion y
evaluacién necesaria para las diferentes patologias. Pero, ademas, ;cuantas veces
proporciona enfermeria informacion sobre dieta, ejercicio, estilos de vida o detecta la
presencia de distrés psicoldgico?

Por este motivo, el propdsito de esta Guia es reforzar temas de los que todos/as hemos
oido hablar anteriormente, pero también, haciendo honor al cuidado holistico tan
mencionado en nuestra disciplina, hemos querido invitar a otros miembros del equipo
multidisciplinar (como psicélogos, dietistas, fisioterapeutas y reumatdlogos), asi
como incidir en un tema de candente actualidad como es la diferencia entre terapias
bioldgicas y biosimilares.

En los siguientes Capitulos podréis encontrar informacién actualizada sobre temas
que son frecuentes en nuestra practica clinica habitual:

Enfermedades autoinmunes como la artritis reumatoide, las espondiloartropatias
y el lupus eritematoso sistémico.

Las comorbilidades asociadas a la patologia reumatica inflamatoria.

Tratamientos farmacoldgicos y no farmacolégicos.

Informacion sobre dieta.

Informacion sobre ejercicio.



Herramientas para aumentar nuestra habilidad para comunicarnos con los
pacientes.

Estrategias para manejar los estados de ansiedad y depresion en nuestros
pacientes.

Herramientas para aumentar la adherencia, entre otros, a los tratamientos.

Ante todo, hemos querido que ésta sea una Guia con utilidad practica para el
profesional de enfermeria y deseamos que disfrutéis del contenido de la misma forma
que nosotras hemos disfrutado desarrollandola.

Muchisimas gracias,

LAS COORDINADORAS
Laura Cano Garcia
Jenny de la Torre-Aboki
Silvia Garcia Diaz
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Enfermedades inflamatorias
cronicas reumaticas

Las enfermedades reumdticas se caracterizan por afectar al aparato locomotor. Es
bastante frecuente escuchar entre los pacientes la terminologia “reuma” o ‘reima’;
incluso la Real Academia Espariola (RAE) redirige la busqueda a “reumatismo” y lo
define como ‘enfermedad que se manifiesta generalmente por inflamacioén de las
articulaciones de las extremidades” Y es que estos vocablos no se refieren a una entidad
nosoldgica concreta, pudiendo incluir casi todas las enfermedades reumdticas dentro
de esta definicion.

Una parte importante de la consulta en reumatologia se dedica a enfermedades cuya
base es una alteracién inmunoldgica/inflamatoria, y algunas de estas enfermedades
sevan adiscutir en el siguiente Capitulo.

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad de origen autoinmune que cursa con
inflamacién crénica articular y sistémica. En Espafa la prevalencia de AR se estimo del
0,5% segun datos del estudio EPISER. En este mismo estudio, y como ya se sabia, se
mostré una mayor predisposicion de las mujeres a sufrir AR frente a hombres (3:1) y una
mayor prevalencia de la enfermedad en ambientes urbanos frente a rurales’. El origen
de la enfermedad es desconocido, pero lo que si que se sabe es que es multifactorial
(genético y ambiental). Uno de los factores ambientales mas importantes es el humo
del tabaco, que se ha relacionado con la citrulinacién de péptidos vy la formacion de
anticuerpos antipéptidos citrulinados (anti-CCP)%

El comienzo de la enfermedad puede ocurrir a cualquier edad, pero es mas frecuente
entre los 40 y 60 afos. Es decir, en edad laboral, por lo cual la limitacién funcional
de los pacientes con AR no sdlo tiene una repercusion individual, sino que tiene
implicaciones globales al disminuir la productividad. En un estudio finlandés se
demostré que, a los 5 afos del debut, los pacientes que no habfan alcanzado un
control aceptable de la actividad presentaban mayor incapacidad laboral, situacion
que se revertia sila AR estaba controlada®. Algunos datos sobre incapacidad laboral por
problemas musculoesqueléticos en Espafa, en concreto en Madrid, muestran que los
pacientes con AR tenfan mas riesgo de experimentar incapacidad laboral permanente
en comparacion con otras enfermedades musculoesqueléticas.



1.1.1. Manifestaciones articulares

Clinicamente, la AR se caracteriza por presentar una poliartritis crénica simétrica que
afecta inicialmente, sobre todo, a las articulaciones de carpos, metacarpofaldngicas,
interfaldngicas proximales (Figura 1) y metatarsofaldngicas y posteriormente a
hombros, codos, rodillas y tobillos. A la clinica de tumefaccién articular, dolor y
limitacion funcional se suma la rigidez matutina, que se define como la lentitud para
movilizar las articulaciones tras un reposo prolongado vy, que en el caso de la AR, se
prolonga més alld de una hora, a diferencia de otras artropatias, como la artrosis, en
las que la rigidez matutina es més corta. Esta es la forma tipica de presentacién de
la AR pero hay otras formas de presentacion como la polimialgia reumatica (dolor y
rigidez en brazos, cuello y muslos), el reumatismo palindromico (episodios de artritis
autolimitados que duran desde unas horas hasta dias con periodos intercriticos
asintomaticos) y la afectacion monoarticular.

Es preciso un control estricto de la actividad porque la inflamacion persistente genera
unos cambios estructurales de caracter irreversible, con la consecuente limitacion
funcional. Algunos ejemplos de AR que se ha mantenido activa en el tiempo son las
erosiones que se observan en las pruebas de imagen, la desviacion en réfaga cubital de
los dedos de las manos, la deformidad en boutonniere (en ojal), la deformidad en cuello
de cisne de los dedos de la mano v la limitacién de la movilidad de articulaciones
como mufecas, codos o rodillas, entre otras manifestaciones.

1.1.2. Manifestaciones extraarticulares
La artritis reumatoide es una enfermedad sistémica que puede afectar a otros 6rganos
como los que se describen a continuacion.

-

Artritis
de articulaciones
interfaldngicas proximales
y metacarpofalangicas.
(Imagen Dr. J. Bernal)
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Sindrome constitucional
Pérdida de peso, fatiga y febricula son sintomas que se relacionan con la enfermedad.

Manifestaciones cutaneas

Se pueden encontrar nddulos subcutdneos conocidos como nédulos reumatoides.
Estos aparecen en zonas de roce y presion como el olécranon, los tendones de la
mano y el tendén de Aquiles; son indoloros. También pueden aparecer Ulceras, de
predominio en miembros inferiores y de origen multifactorial. Se han descrito en piel,
otras manifestaciones menos frecuentes como la dermatosis neutrofilica.

Afectacion pulmonar

La afectacion pulmonaren la AR es muy frecuente. Hasta en un 50% de las necropsias
se ha encontrado derrame pleural. En ocasiones, el derrame pleural es asintomatico
y puede remitir espontaneamente. También se encuentra con relativa frecuencia
(20%) enfermedad pulmonar intersticial difusa (EPID), siendo los hallazgos mas
habituales la neumonia intersticial usual (NIU) o la neumonia intersticial no especifica
(NINE).

Cuando un paciente con AR presenta una EPID es un reto, ya que algunos farmacos
(metotrexato, antiTNF y rituximab) se han asociado con su aparicion. Otra manifestacion
pulmonar de la AR son los nddulos pulmonares, que son asintomaticos, se localizan en la
periferia y normalmente aparecen en pacientes que tienen nédulos en otras localizaciones,
seropositivos y en fumadores. Por Ultimo, cabe destacar que es comun la afectacion de
las vias aéreas en forma de bronquiectasias, con el consiguiente riesgo de infeccion. Este
dato hay que tenerlo en cuenta porque los pacientes con AR van a recibir tratamiento
inmunosupresor.

Manifestaciones cardiacas

La afectacion cardiaca en forma de pericarditis o miocarditis es poco frecuente en
pacientes con AR, si bien es cierto que en un 50% de las necropsias se encuentra
pericarditis.

Manifestaciones oculares

Ocurren en menos del 5% de los pacientes y las mas frecuentes son la epiescleritis y
la escleritis. No hay que olvidar que algunos pacientes con AR también presentan un
sindrome de Sjogren secundario con xeroftalmia.

Manifestaciones hematoldgicas
La anemia es la manifestacion hematoldgica mas frecuente y se estima que en torno a
un 50% de los pacientes con AR la padecen. También se puede encontrar trombocitosis



en relacion con la actividad de la enfermedad. El sindrome de Felty consiste en
esplenomegalia, leucopenia a expensas de neutropenia y, ademas, puede cursar con
infecciones y otras manifestaciones como anemia y trombocitopenia. El sindrome
de Felty ocurre en pacientes con AR seropositiva de larga duracién. La leucemia de
linfocitos grandes granulares se conoce como pseudo-Felty; de hecho se consideran
diferentes variantes de una misma entidad.

Vasculitis
Las mas frecuentes son cutdneas en forma de lesiones purpuricas, eritema nodular,
infartos ungueales, etc. pero también puede ocurrir una mononeuritis multiple.

Afectacion neuroldgica

Puede ocurrir una compresién de nervios periféricos por la propia tumefaccion
articular, siendo el mejor ejemplo el sindrome del tinel del carpo por la compresion del
nervio mediano. Otra manifestacion que puede tener complicaciones muy graves es la
subluxacion atloaxoidea (C1-C2). Esta manifestacién ocurre por la rotura del ligamento
transverso que mantiene a la apofisis odontoides y permite que la odontoides se
desplace y pueda contactar con la médula espinal causando una mielopatia.

Afectacion renal
La afectacion renal por glomerulonefritis es rara. La afectacion renal mas frecuente en la
AR ocurre por la amiloidosis o por toxicidad renal por farmacos (AINEs).

Afectacién muscular
El dolor y la atrofia muscular ocurren en la AR y son multifactoriales (esteroides,
inmovilizacion, artritis...).

Liquido sinovial de aspecto macroscopico translicido/turbio y con recuentos
celulares mayores de 2.000 leucocitos/mm?.

Hemograma: se puede encontrar trombocitosis y leve leucocitosis y también
puede aparecer anemia por trastornos créonicos.

Reactantes de fase aguda: los marcadores de inflamacién mas utilizados son la
velocidad de sedimentacién globular (VSG) y la proteina C reactiva (PCR). Hay que
tener en cuenta que estos marcadores no son especificos de la ARy pueden estar
elevados en otros procesos como una infeccion. Ademas, la VSG se puede elevar
en otros procesos como el embarazo o la alteracion de la morfologia y ndmero
de los hematies. La elevacion conjunta de estos dos marcadores predice mejor la
progresion radioldgica que la elevacién aislada de la PCR®.
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Autoanticuerpos: aproximadamente un 75% de los pacientes con AR van a presentar
positividad para el factor reumatoide (FR), los anti-CCP 0 ambos. EI FR es un anticuerpo
IgM dirigido a la fraccién Fc de inmunoglobulinas. Hay que tener en cuenta que el
FR es menos especifico de la AR que los anti-CCP y puede verse elevado en otras
enfermedades reumaticas, infecciones e incluso en individuos sanos.

Radiografia simple: habitualmente se obtienen radiografias simples de manos y
pies al debuty en el sequimiento, para detectar la progresion radiolégica que es el
paso previo alalimitacion funcional. Los hallazgos radiolégicos mas relevantes son
las erosiones, la disminucién del espacio articular y la osteopenia yuxtaarticular.

Ecografia: cada dia la ecografia tiene un papel mas importante tanto en el
diagndstico como en el seguimiento de la AR. No sélo es Util para detectar sinovitis
sino para la identificacién de erosiones.

Los criterios de clasificacion clasicos de ACR de 1987° han sido sustituidos por los
criterios EULAR/ACR de 20107 (Tabla 1) en favor de un diagndstico méas temprano
para evitar la aparicion de secuelas e iniciar tratamiento mas precoz aprovechando la
ventana terapéutica.

Las espondiloartritis (EspA) son un grupo heterogéneo de enfermedades que pueden
presentar manifestaciones clinicas comunes y comparten una base etiopatogénica.
Respecto a la patogenia cabe destacar que existe agregacion familiar y que influyen
factores genéticosy ambientales, siendo el factor genético mas importante la presencia
del HLA-B27. En cuanto a los factores ambientales tiene mucho peso la implicacion de
algunas infecciones digestivas o genitourinarias.

El grupo de las EspA estd formado por la espondilitis anquilosante (EA), la artritis
psoridsica (APs), la artritis reactiva, la artritis asociada a enfermedad inflamatoria
intestinal y la espondiloartritis indiferenciada. A grandes rasgos las EspA se pueden
clasificar en EspA de predominio axial y EspA de predominio periférico.

La prevalencia de las EspA es del 0,5-2% en la raza blanca y la enfermedad mas
frecuente es la EA, que ocurre en un 61% de los pacientes con EspA®. La edad media



S
de inicio de sintomas es 26 afios y predomina en hombres con una proporcién 3:1,

excepto en la APs, en la que la prevalencia es similar.

Tabla 1. Criterios de clasificacion EULAR/ACR de AR 2010. Es necesario presentar al menos
una articulacion con sinovitis y que no se explique por otra causa. Para clasificar como AR el

necesario > 6 puntos’.
Puntuacion

A. Afectacion articular

1 articulaciéon grande 0

2-10 articulaciones grandes 1

1-3 articulaciones pequenas

4-10 articulaciones pequefas

U w N

>10 articulaciones (al menos una pequena)

B. Serologia

‘

FRy anti-CCP negativos

FR o0 anti-CCP débilmente positivos

FR o anti-CCP fuertemente positivos

‘

C. Reactantes de fase aguda

PCRy VSG normales 0
PCR 0 VSG elevadas 1

D. Duracién de los sintomas

<6 semanas 0

>6 semanas 1

Tomada de: Aletaha D, Neogi T, Silman AJ, Funovits J, Felson DT, Bingham CO, et al. 2010 rheumatoid
arthritis classification criteria: an American College of Rheumatology/European League Against
Rheumatism collaborative initiative. Ann Rheum Dis. 2010,69(9):1580-8.

Las manifestaciones mas frecuentes de las EspA son la raquialgia inflamatoria y la
artritis periférica y la entesitis, que es el sello de este grupo.

2.1 Espondilitis anquilosante

En la EA predomina la afectacion axial aunque también puede presentar mani-
festaciones periféricas y en otros 6rganos. La EA es la EspA en la que el HLA-B27 tiene
mas peso, ya que se encuentra positivo tan solo en el 60% de pacientes con APs,
artritis reactiva o artritis asociada a enfermedad inflamatoria intestinal.
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Tabla 2. Definicion ASAS dolor lumbar inflamatorio. Debe presentar >3 meses de DLI y >4
pardmetros’.

Criterios ASAS de dolor lumbar inflamatorio

- Mejorfa con el ejercicio

- Dolor nocturno (que mejora al levantarse)

- Inicio insidioso

- Edad de inicio <40 afos

- No mejoria con el reposo

Tomada de: Sieper J, van der Heijde D, Landewé R, Brandt J, Burgos-Vagas R, Collantes-Estévez E, et
al. New criteria for inflammatory back pain in patients with chronic back pain: a real patient exercise
by experts from the Assessment of SpondyloArthritis international Society (ASAS). Ann Rheum Dis.
2009,68(6):784-8.

2.1.1. Manifestaciones clinicas

Afectacion axial

El dolor lumbarinflamatorio (DLI) es la primera manifestacién de la EA hastaen el 75% de
los pacientes. Se define por los criterios ASAS (Assesment of Spondyloartrhitis International
Society) de dolor lumbar inflamatorio (Tabla 2)°. Es también caracteristico que el cuadro
responda muy bien a antiinflamatorios no esteroideos (AINEs). El DLI puede cursar con
periodos de exacerbacion y remision. Si la enfermedad evoluciona pueden ocurrir
manifestaciones de ritmo inflamatorio a nivel dorsal y cervical. Es importante sefalar
que sino se recibe un tratamiento adecuado muchos pacientes pueden desarrollar una
limitacion permanente de la movilidad por la aparicion de anquilosis axial.

La sacroileftis es caracteristica de la EA. Clinicamente se manifiesta como un dolor en
el tercio superior de la nalga, de ritmo inflamatorio y suele ser unilateral alternante
para, con el tiempo, hacerse bilateral y persistente. Como parte de la afectacion axial
también se puede encontrar dolor toracico por la afectaciéon de las articulaciones
manubrioesternal, esternoclaviculares y condroesternales.

Artritis periférica

También puede ocurrir artritis en la EA, que suele ser oligoarticular, asimétrica y con
preferencia por miembros inferiores. La cadera se afecta en un 40% de los pacientes y
representa un signo de mayor gravedad.

Dactilitis

También es conocida como “dedo en salchicha”. Es una manifestacion caracteristica de las
espondiloartritis, siendo mas frecuente en artritis reactiva y psoridsica. La dactilitis consiste
en una combinacion de sinovitis, tenosinovitis, entesitis y tumefaccion de partes blandas.



Entesitis

La entesitis consiste en la inflamacién de la entesis que es el lugar de insercion de
ligamentos, tendones, fasciasy capsulas articulares. Las localizaciones mas caracteristicas
son las inserciones del tenddn de Aquiles y de la fascia plantar en el calcdneo.

Uveitis

La prevalencia de uveitis es del 0,1%. Ocurren 52 nuevos casos por cada 100.000
habitantes/afo' y es la manifestacion extraarticular mas frecuente en los pacientes
con EA, sobre todo en los pacientes HLA-B27 positivos. La uveitis ocurre por inflamacion
en la capa media del ojo. Se clasifica, segun la regién anatomica inflamada, en uveitis
anterior, intermedia, posterior o panuveitis. Las causas de uveitis son multiples: la
pueden causar diversas infecciones y enfermedades sistémicas, pero la mayoria de
ellas se consideran idiopaticas. La importancia de la uveitis son sus consecuencias, ya
que es la tercera causa de ceguera en paises desarrollados.

En concreto, la uveitis anterior es la mds frecuente y caracteristica de los pacientes
con EspA. Clinicamente se manifiesta como un dolor ocular unilateral, con fotofobia,
eritema, lagrimeo y vision borrosa que, si no se trata, puede dar lugar a pérdida de
agudeza visual. Ademés, es caracteristico y frecuente que recidiven.

Psoriasis

La psoriasis es una enfermedad inflamatoria crénica cutanea que se manifiesta como
lesiones eritematoescamosas. Puede ocurrir en distintas formas clinicas: en placas, en
gotas, inversa, pustulosa, eritrodérmica; y afectar a distintas localizaciones anatomicas,
desde la caracteristica afectacion de codos y rodillas hasta cuero cabelludo, ombligo...
La onicopatia (afectacion de ufas) ocurre en la mitad de los pacientes con psoriasis, y
en un porcentaje pequeno es la Unica manifestacion cutanea. Ademas, la presencia de
onicopatia se relaciona estrechamente con la artritis psoriasica, especialmente con la
afectacién de articulaciones interfaldngicas distales (Figura 2).

Otras manifestaciones cutaneas
En la EspA pueden ocurrir manifestaciones cutdneas distintas a la psoriasis como el
eritema nodoso, el pioderma gangrenoso o la queratodermia blenorragica.

Enfermedad inflamatoria intestinal

Alrededor de un tercio de los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal (Crohn
y colitis ulcerosa) presentan alguna caracteristica de EspA, sin embargo tan solo el 12%
cumplen criterios para diagnéstico de EspA''. Por otro lado, es frecuente encontrar
lesiones inflamatorias intestinales en pacientes con EspA. Es importante destacar que
la actividad articular no se modifica con la actividad intestinal.
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Figura 2. Artritis 12 interfaldngica
derecha y onicopatfa psoridsica.
(Imagen Dr. J. Bernal)

Otras manifestaciones

Es poco frecuente, pero se han descrito casos de nefropatia IgA en pacientes con EA.
La amiloidosis también es rara, pero hay que tenerla en cuenta en pacientes que han
tenido actividad no controlada.

Como consecuencia del cambio estructural, pueden ocurrir lesiones neuroldgicas y
restriccion pulmonar, ademas de estar aumentado el riesgo de fractura en los pacientes
con espondilitis.

2.1.2. Hallazgos analiticos

Reactantes de fase aguda: VSG y PCR. Se puede observar elevacion de PCR en el
40% de los pacientes con EA, aunque una PCR normal no descarta una EA.

HLA-B27: se estima entre el 90-95% de pacientes con EA de raza blanca tienen
HLA-B27 positivo; sin embargo, en afroamericanos representan el 50%. Hay que
tener en cuenta que el 8% de la poblacién sana de raza blanca es HLA-B27 positiva.

2.1.3. Pruebas de imagen

Radiografia simple: la radiologia convencional es una herramienta muy Util en la
evaluaciéon/diagnostico de los pacientes con EspA. La sacroileftis por radiografia
es un signo distintivo de la EspA axial, pero hay que tener en cuenta que pueden
pasar anos hasta hacerse visible en la radiografia. En las radiografias de columna
vertebral se puede apreciar cuadratura de vértebras y sindesmofitos que si
progresan pueden formar la caracteristica columna en “cafa de bambu" por
anquilosis (Figura 3).
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. { Columna dorsal en “cafia de bambt/"
L (Imagen Dr. J. Bernal)

Resonancia magnética: la resonancia magnética si que detecta la inflamacion que
no se detecta con la radiologia convencional, por lo que detecta de forma mas
precoz las lesiones iniciales hasta que hay cambios en radiologfa simple.

2.1.4. Diagndstico

Los criterios clasicos para clasificacién de pacientes con EspA axial/EA han sido los
criterios de Nueva York modificados (1984); sin embargo, para poder clasificar como
EA era necesario presentar sacroileftis radioldgica. Antes del uso de la resonancia
magnética en el diagnostico se desarrollaron los criterios de Amor y los del European
Spondyloartrhopathy Study Group (ESSG) en los afos 1990y 1991, respectivamente. Con
estos criterios era posible hacer un diagnostico antes de que ocurriera la afectacion
radiogréfica, es decir, un diagnéstico méas precoz. La Ultima propuesta de clasificacion
es la de la Assessment in Spondyloarthritis International Society (ASAS), que incluye la
resonancia magnética'?. Como criterio de entrada para los criterios ASAS es necesario
que el paciente presente dolor lumbar >3 meses y de inicio antes de los 45 anos;
ademas, tiene que presentar sacroileitis por imagen y >1 caracteristica de EspA o
HLA-B27 positivo y >2 caracteristicas de EspA (Tabla 3).

2.1.5. Espondiloartritis axial no radiogrdfica

Esta entidad podria ser una fase inicial de la espondilitis anquilosante o una forma atipica.
Comparte todas las caracteristicas de la EA excepto que no presenta sacroileftis radioldgica.
Aproximadamente un 40% desarrollard alteraciones caracteristicas de EspA axial en
radiologia simple y cabe destacar que este grupo responde mejor a los tratamientos.
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Tabla 3. Caracteristicas de EspA para clasificacion de EspA axial por criterios ASAS.

Caracteristicas de EspA

Dolor lumbar inflamatorio
Artritis

Entesitis de talén

Uveitis
Dactilitis

Psoriasis

Enfermedad de Crohn/colitis ulcerosa

Buena respuesta a AINEs

Antecedente familiar de EspA
HLA-B27 positivo
PCR alta

2.2. Artritis psoriasica

La APs es una EspA de predominio periférico con/sin psoriasis que afecta por igual a
hombres y mujeres y tiene una incidencia de 6 casos por cada 100.000 personas/afo.

2.2.1. Manifestaciones clinicas

La afectacion articular periférica puede ser oligo o poliarticular, siendo la forma
mas frecuente la oligoarticular asimétrica. Ademas, es caracteristico que afecte a las
articulaciones interfaldngicas distales, pero también es frecuente la afectacion de las
metacarpofaldngicas, mufecas, metatarsofaldngicas y rodillas. También es habitual
encontrar dactilitis (30-40% de pacientes con APs) y entesopatia. Es posible encontrar
afectacion axial en el contexto de una APs, que ademads serfa algo distinta a la afectacion
axial de la EA.

La psoriasis suele aparecer antes que la artritis, aunque el inicio es simultdneo en el
20% de los casos. Es necesario prestar atencion a la onicopatia psoridsica, ya que se
correlaciona mejor con la afectacion articulary, en ocasiones, es la Unica manifestacion
de psoriasis. En cuanto a la uveitis anterior, que ocurre en un 7-16% de las APs, suele ser
mas cronica y bilateral que la uveftis de la EA.

2.2.2. Hallazgos analiticos
Realmente no existe ninguna prueba de laboratorio que nos dé el diagndstico, aunque
sf que hay algunos hallazgos que nos lo facilitan:



S

*  Liguido sinovial: el liquido sinovial es de caracteristicas inflamatorias, igual que el
dela AR.

°  Reactantes de fase aguda: la PCR y la VSG se correlacionan muy bien con la
actividad de la enfermedad, sobre todo si es poliarticular. Hay que tener en cuenta
que pueden ser normales en las formas oligoarticulares.

°  Los pacientes con APs son factor reumatoide y anti-CCP negativos, aunque en
un pequeio porcentaje pueden ser positivos y no son motivo de exclusion. El
HLA-B27 se asocia a APs; de hecho, es uno de los factores de riesgo para desarrollar
APs en pacientes con psoriasis.

2.2.3. Pruebas de imagen

En radiologia simple hay unos hallazgos radiograficos que son caracteristicos, como
la imagen en “lapiz y copa’, que ocurre por afilamiento de la falange proximal junto
con ensanchamiento de la base de la falange distal. Otros hallazgos importantes
son la proliferacion ésea, que puede generar anquilosis, o la ausencia de osteopenia
periarticular. También puede ser Util la radiologia convencional o incluso la resonancia
magnética para detectar la afectacion axial en caso de que exista.

La ecografia es de gran ayuda para detectar sinovitis, al igual que lo es en la AR.
Asimismo mediante la ecografia se puede detectar la entesitis y la tenosinovitis.

2.2.4. Diagndstico

Los criterios de clasificacion de APs disponibles y utilizados son los CASPAR
(Classification of Psoriatic Arthritis) de 2006 (Tabla 4), que tienen una sensibilidad del
91% y una especificidad del 98%".

Tabla 4. Criterios CASPAR de clasificacion de APs. Es necesario >3 puntos para clasificar como APs'?,

Criterios CASPAR

Psoriasis actual 2
Historia personal de psoriasis 1
Historia familiar de psoriasis 1
Alteracion ungueal psoridsica 1
Factor reumatoide negativo 1
Dactilitis actual 1
Historia de dactilitis 1
Evidencia radioldgica de neoformacién yuxtaarticular 1

Tomada de: Taylor W, Gladman D, Helliwell P, Marchesoni A, Mease P, Mielants H, et al. Classification
criteria for psoriatic arthritis: development of new criteria from a large international study. Arthritis
Rheum. 2006;54(8):2665-73.
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La prevalencia de artritis asociada a enfermedad de Crohn y colitis ulcerosa es del 17-
20%, siendo mas frecuente en la enfermedad de Crohn.

La manifestacion mas frecuente es la EspA periférica en forma de artritis de tobillo
o rodilla como oligoartritis asimétrica, aunque también se identifican artralgias
inflamatorias y entesopatia. En el 90% de los casos la afectacion intestinal precede a la
articular. En cualquier caso, estas manifestaciones articulares suelen ser autolimitadas y
amenudo desaparecen en 6 semanas, aungue en algunos casos las manifestaciones se
hacen crénicas y requieren tratamiento. Hay que destacar que también puede ocurrir
una EspA axial asociada a la enfermedad inflamatoria intestinal sobre todo asociada a
la presencia de HLA-B27.

La artritis reactiva consiste en una artritis periférica aséptica que se desencadena tras
una infeccion genitourinaria (Chlamydia trachomatis) o gastrointestinal (enterobacterias
gramnegativas), y normalmente aparece desde unos dias hasta un mes después de
la infeccion. Igualmente puede producirse afectacion axial en forma de sacroileftis. La
artritis tiene una duracién de unos 5 meses, pero en algunos pacientes cronifica e incluso
otros presentan brotes recurrentes (sobre todo en las desencadenadas por Chlamydia).

Se estima una incidencia de 4-28 casos por 100.000 pacientes/afio y suele ser mas
frecuente en varones. A menudo se encuentran manifestaciones extraarticulares como
inflamacion ocular (conjuntivitis mas frecuentemente, o uveftis), entesitis, uretritis, cervicitis,
queratodermia blenorragica, Ulceras orales no dolorosas o, en pocos pacientes, carditis.

En este grupo se clasifican los pacientes que presentan una EspA periférica pero que
no se pueden diagnosticar de APs, artritis reactiva ni de EspA asociada a enfermedad
inflamatoria intestinal. Estos pacientes presentan sindromes aislados como oligoartritis
o poliartritis de miembros inferiores asociada a la presencia de HLA-B27, dactilitis,
uveitis anterior aguda, etc...

Dentro de la clasificacion ILAR (International League of Associations for Rheumatology)'
de artritis idiopatica juvenil se distinguen dos subgrupos donde se podria clasificar



a la mayoria de EspA que debutan en la infancia. El primer subgrupo es la artritis
psoridsica, en la que el cuadro clinico puede ser similar al de la APs del adulto. El
segundo subgrupo es la entesitis relacionada con artritis, que suele ocurrir en mayores
de 6 afos, predominantemente nifos, y se caracteriza por oligoartritis de miembros
inferiores; ademas, se asocia a la presencia de HLA-B27.

Se conocen también como enfermedades del tejido conectivo o colagenopatias. Son un
grupo de enfermedades, de origen autoinmune, que pueden compartir manifestaciones
y que es relativamente frecuente encontrarlas solapadas. Las conectivopatias son el
lupus eritematoso sistémico (LES), la esclerosis sistémica (ES), el sindrome de Sjogren,
las miopatias inflamatorias, la enfermedad mixta del tejido conectivo (EMTC) y algunos
autores incluyen a la AR dentro de esta familia. Como se ha comentado puede haber
solapamientos (overlap en inglés) y esto ocurre cuando un mismo paciente cumple
criterios de clasificacion de méas de una enfermedad. Algunos ejemplos de solapamiento
son el rhupus (LES + AR) o la polimiositis (PM) con ES. Ademas, también ocurre con
relativa frecuencia que un paciente presente manifestaciones de una enfermedad del
tejido conectivo o de varias pero que no cumpla criterios para clasificarlo en ninguna;
esto se conoce como enfermedad indiferenciada del tejido conectivo (EITC).

Como curiosidad, recordar que el término lupus (Ilobo) proviene del latin y se utilizod en
la Edad Media para describir las lesiones cutaneas que recordaban a una mordedura
de lobo. En Espafa tiene una prevalencia de 9 casos por 100.000 habitantes vy afecta
predominantemente a mujeres (9 a 1).

3.1.1. Manifestaciones clinicas
EI'LES es una enfermedad multisistémica que puede afectar a practicamente cualquier
organo.

Sintomas constitucionales
En torno a un 60-80% de los pacientes pueden presentar astenia, anorexia, pérdida de
peso o fiebre; estas manifestaciones se relacionan con la actividad de la enfermedad.

Manifestaciones mucocutaneas

Son muy frecuentes en el LES, y se podrian dividir en lesiones inespecificas (aftas orales,
fotosensibilidad y alopecia) y especificas. Las lesiones especificas a su vez se dividen
en exantema agudo (“alas de mariposa”), exantemas subagudos (lupus eritematoso
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cutdneo subagudo) y exantemas cronicos. El exantema crénico mas frecuente es
el lupus discoide, que puede ocurrir hasta en un 25% de los pacientes con LES y se
caracteriza por afectar a cara, cuero cabelludo y cuello y por dejar una cicatriz atréfica.

Manifestaciones musculoesqueléticas

Hasta el 95% de los pacientes con LES pueden tener manifestaciones del aparato
locomotor. Pueden presentar artralgias o artritis no erosiva. Una forma caracteristica es
la artropatia de Jaccoud que consiste en una artritis deformante con desviacién cubital
de las metacarpofalangicas y con dedos en cuello de cisne.

Manifestaciones hematoldgicas

Se pueden afectar las tres series hematoldgicas. Es frecuente encontrar leucopenia
(leucocitos < 4.500/mm?3), siendo bastante caracteristica la linfopenia (linfocitos<1.500/
mm?3). La anemia por procesos cronicos es la mas frecuente pero la mas caracteristica
del LES es la anemia hemolitica autoinmune. La trombocitopenia ocurre en un 25-50%
de los pacientes, casi siempre causada por destruccion de plaquetas por mecanismos
inmunoldgicos.

Manifestaciones renales

La afectaciénrenal es unadelas principales causas de morbimortalidad enlos pacientes
con LES por lo que es muy importante tenerla en cuenta en el sequimiento de estos
pacientes. Suele ocurrir en los primeros anos de la enfermedad y las manifestaciones
mas frecuentes son hipertension arterial, las alteraciones del sedimento urinario
(proteinuria, hematuria y cilindros) y la insuficiencia renal. Es preciso realizar una
biopsia cuando se sospecha afectacion renal para definir el tipo histolégico y plantear
la mejor estrategia terapéutica.

Manifestaciones pulmonares

La manifestacion pulmonar més frecuente es la pleuritis, que puede ocurrir hasta en
un 50% de los pacientes con LES. También pueden presentarse otras manifestaciones
menos frecuentes como la enfermedad pulmonar intersticial, el sindrome del pulmén
encogido o la hipertensién pulmonar.

Manifestaciones digestivas
Son poco frecuentes, pero algunas de ellas hay que tenerlas en cuenta en un paciente
con LES y dolor abdominal, por ejemplo, la peritonitis aséptica, vasculitis mesentérica
0 la pancreatitis autoinmune.

Manifestaciones cardiacas
El' LES puede afectar a las 3 capas del corazon. La mas frecuente es la del pericardio



en forma de pericarditis, que suele ir asociada a pleuritis. La afectacion del miocardio
es poco habitual. Sin embargo, el endocardio se afecta de forma mas frecuente,
siendo las vélvulas mas comunmente afectadas la mitral y adrtica. La forma clésica
es la endocarditis de Libman-Sacks, que suele asociarse a la presencia de anticuerpos
antifosfolipidos.

Manifestaciones neuropsiquiatricas

Las manifestaciones neuropsiquidtricas incluyen las manifestaciones de los sistemas
nerviosos central, periférico y autonomo y las manifestaciones psiquidtricas. Hallazgos
como cefalea, crisis comiciales, mononeuritis multiple, meningitis aséptica o psi-
quidtricos como trastornos del estado de animo, psicosis y disfuncidn cognitiva son
manifestaciones descritas en el LES.

3.1.2. Hallazgos analiticos
Hemograma: como ya se ha comentado en el apartado anterior, es frecuente
encontrar citopenias.
Bioguimica: se pueden ver afectados distintos pardmetros. Por ejemplo, elevacién
de la creatinina si hay o ha habido afectacién renal.
Proteinograma: hipergammaglobulinemia, generalmente policlonal.
Reactantes de fase aguda: a diferencia de la VSG, la PCR solo se suele elevar en el
LES en casos de serositis, artritis o si hay una infeccion concomitante.
Complemento: se puede detectar el consumo de complemento con el déficit de
(3, C4 y/o CH50, que ademas son marcadores de actividad del LES.
Pruebas seroldgicas: es raro no encontrar los anticuerpos antinucleares (ANA)
positivos en un paciente con LES, pero son poco especificos. Los anticuerpos
contra el ADN bicateranio (DNAdSs), que se encuentran positivos en un 70%, sf
que son especificos, ademas de ser un marcador de actividad. También se puede
encontrar positividad para otros autoanticuerpos como anti-Sm/Ro/La/RNP o los
anticuerpos antifosfolipidos.
Analisis de orina y sedimento: para detectar proteinuria, hematuria y/o cilindros.

3.1.3. Diagndstico

Los criterios de clasificacién de 2012 propuestos por SLICC (Systemic Lupus International
Collaborating Clinics) (Tabla 5)* tienen una mayor sensibilidad pero menor especificidad
que los criterios previos de ACR (American College of Rheumatology) de 1987.

Hay que tener en cuenta que, como todos los criterios de clasificacion expuestos en
el Capitulo, cumplir estos criterios no es obligatorio para establecer el diagnéstico en
la practica clinica, sino que son para homogeneizar los pacientes que se incluyen en
los estudios.
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Tabla 5. Criterios SLICC para diagndstico de LES. Se clasifica como LES si tiene al menos 4,
incluyendo al menos un criterio clinico y otro inmunolégico™.

Criterios SLICC para clasificacion de LES

Criterios clinicos

Lupus cutédneo agudo

Lupus cutédneo cronico

Ulceras orales

Alopecia

Sinovitis

Serositis

Nefropatia

Afeccién neuropsiquidtrica

Anemia hemolitica

Leucopenia

Trombocitopenia

Criterios inmunolégicos
ANA

Anti-DNAds

Anti-Sm

Anticuerpos antifosfolipidos

Complemento bajo

Coombs directo positivo

Tomada de: Petri M, Orbai A-M, Alarcén GS, Gordon C, Merrill JT, Fortin PR, et al. Derivation and
validation of the Systemic Lupus International Collaborating Clinics classification criteria for
systemic lupus erythematosus. Arthritis Rheum. 2012,64(8):2677-86.

3.2. Esclerosis sistémica

En la esclerosis sistémica (ES) ocurre una disfuncion vascular que genera isquemia y
fibrosis de diversos érganos (piel, pulmén, rifdn y tubo digestivo). Segun el grado de
extension de la afectacion cutdnea, se divide en dos formas clinicas: la ES limitada y la
difusa. La ES limitada también se conoce como CREST (acrénimo de calcinosis, Raynaud,
Esofagitis, eSclerodactilia y Telangiectasias) por las manifestaciones principales, y a
nivel cutdneo se caracteriza por presentar esclerodermia distal a codos y rodillas. Sin
embargo, en la ES difusa la afectacién cutdnea puede verse mas proximal, afectando
incluso a tronco.



El sindrome de Sjogren (SS) es una enfermedad autoinmune que se caracteriza por la
infiltracion linfocitaria de gldndulas exocrinas, principalmente lacrimales y salivares y
que generan la clinica de xeroftalmia (ojo seco) y xerostomia (boca seca). £l SS puede
observarse de forma primaria o asociado a otras enfermedades como LES o AR. El SS
puede presentar otras manifestaciones extraglandulares como artritis, fenémeno de
Raynaud o afectacion renal, pulmonar o de sistema nervioso.

Este grupo de miopatias se caracterizan por inflamacién muscular que genera
debilidad musculary elevacion de creatincinasa (CK), la enzima muscular mas sensible.
Las miopatias inflamatorias son la dermatomiositis, la polimiositis y la miopatia por
cuerpos de inclusion. Ademas de las manifestaciones musculares, pueden ocurrir
manifestaciones extramusculares o ir asociadas a otras enfermedades del tejido
conectivo. Es necesario destacar la asociacion de las miopatias inflamatorias con
neoplasias, por lo que hay que realizar un cribado de neoplasia en estos pacientes,
sobre todo los pacientes con dermatomiositis (excepto en las formas juveniles).

La enfermedad mixta del tejido conectivo (EMTC) es una entidad propia que presenta
caracteristicas de LES, AR, polimiositis/dermatomiositis y ES. Estas manifestaciones son
el edema de manos, el fenédmeno de Raynaud, la sinovitis y la miositis entre otras, pero
ademas se asocia positividad para el anticuerpo anti-UTRNP.

La hidrosadenitis supurativa es una enfermedad cutdnea inflamatoria crénica de los
foliculos pilosebaceos. La prevalencia es del 1%'°, apareciendo los primeros sintomas
desde la pubertad hasta los 40 afios y afectando sobre todo a mujeres. Es frecuente
que se asocie a enfermedades autoinmunes y autoinflamatorias.

Clinicamente se manifiesta por lesiones profundas, inflamadas y dolorosas que se
localizan principalmente en axilas, region inguinal y anogenital. Estas lesiones son en
forma de nddulos, fistulas y abscesos; y ademés de ser recurrentes generan cicatrices
que, a parte de la repercusion personal, pueden generar limitacion de la movilidad
dependiendo de su localizacién.
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Comorbilidades asociadas a la
patologia reumatica inflamatoria

El término comorbilidad describe el efecto de una o varias enfermedades en un
paciente cuya enfermedad primaria es otra distinta.

Las comorbilidades ocurren en asociacion de todas las enfermedades reuméticas y
con muchos de los farmacos utilizados para el tratamiento de las mismas.

La presencia de una comorbilidad influye en la toma de decisiones terapéuticas en
la practica clinica habitual. El desarrollo de alguna comorbilidad puede ocasionar la
suspension de los tratamientos del paciente y condicionar la administracion de otros
muchos.

Debido a los efectos adversos de muchos de los actuales tratamientos y a una mayor
supervivencia de los pacientes, la influencia de la comorbilidad en el tratamiento de
las enfermedades reuméticas es cada vez mas relevante. Debemos proporcionar una
atencion segura y eficiente a nuestros pacientes. Para ello tenemos que ser capaces de
identificar y tratar las complicaciones:

Conocer y reconocer las manifestaciones articulares y extraarticulares de las
enfermedades reumaéticas.

Hacer un seguimiento de los tratamientos que se pautan, no solo respecto a la
eficacia, sino también a las comorbilidades que se originan.

Vigilar la presencia de estos efectos adversos.

Coordinar el equipo multidisciplinar y otros servicios que pudiesen estar
relacionados.

Educar a nuestros pacientes acerca de su enfermedad, de sus tratamientos y de las
complicaciones de los mismos.

Es importante realizar un andlisis de los principales factores de riesgo al principio del
diagndstico de las enfermedades reumaticas y contar con equipos multidisciplinares
en reumatologia para un mejor abordaje de las enfermedades reumaticas.
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Las comorbilidades que vamos a tratar son:
Riesgo cardiovascular.
Osteoporosis.
Estado nutricional.
Neoplasias.
Infecciones.
Problemas de salud mental.

Cualquier condicion asociada a inflamacién crénica puede determinar un aumento
del riesgo cardiovascular (RCV) incluyendo las enfermedades reumaticas.

La artritis reumatoide (AR) es la enfermedad a la que mdas se asocia el alto riesgo de
eventos cardiovasculares'.

Los pacientes con AR presentan una arterioesclerosis acelerada que depende, entre
otros factores, del proceso inflamatorio crénico. Estos pacientes tienen complicaciones
cardiovasculares mas extensas que la poblacion general, que se manifiestan de una
forma menos tipica y que se acompanan de una mayor mortalidad tras el primer
acontecimiento CV.

Los pacientes con AR tienen un riesgo aumentado de presentar infarto agudo de
miocardio (IAM) e infarto silente, incluso antes de cumplir criterios diagndsticos de AR.

2.1.1. Cardiopatia isquémica

Es la manifestacion mas frecuente de la arterioesclerosis acelerada en los pacientes con
AR. Sin embargo, es posible que los pacientes con AR sufran menos dolor, o interpreten
el dolor anginoso de forma diferente, y al no acudir a los servicios especializados
padezcan con mayor frecuencia IAM no reconocidos (silentes) y muerte subita.

2.1.2. Insuficiencia cardiaca

Los pacientes con AR tienen un riesgo de insuficiencia cardiaca congestiva (ICC) dos
veces superior al de la poblacion sin artritis. En estos pacientes, la ICC se encuentra
asociada a marcadores de actividad y gravedad de la enfermedad.

2.1.3. Accidentes isquémicos no cardiacos
Los pacientes con AR presentan una arterioesclerosis acelerada que no solo afecta a las



arterias coronarias. Hay diversos trabajos que demuestran que hay un aumento de la
rigidez arterial y un aumento de la resistencia vascular en pacientes con AR.

Se recomienda la identificacién y el tratamiento de los factores de riesgo individual de
padecer complicaciones CV'y hacer un control estricto de los mismos.

2.2.1. Edad
2.2.2. Sexo masculino
2.2.3. Elevada actividad de la artritis

2.3.4. Tabaquismo
El consumo de tabaco debe ser suprimido.

Se considera el tabaco como un factor de riesgo para el desarrollo de la ARy, el
tabaquismo se ha asociado a un peor prondstico de la enfermedad.

2.3.5. Dislipemia

Los pacientes con enfermedad activa no tratada tienen una alteracion del perfil lipidico
que se caracteriza por un descenso del HDL colesterol y un aumento en el ratio LDL/
HDL-colesterol, lo que puede aumentar el riesgo de aterogénesis.

2.3.6. Hipertension arterial

Los pacientes con AR tienen un riesgo elevado de desarrollar hipertension arterial. El
uso de determinados farmacos como los AINEs, o los esteroides asi como los FAMEs
pueden contribuir a este incremento.

2.3.7. Diabetes mellitus

Aunque la prevalencia de diabetes no parece estar aumentada en los pacientes con AR,
si existe un aumento en la resistencia a la insulina que esté relacionada con la actividad
inflamatoria de la enfermedad. También el uso de esteroides hace que aumenten las
cifras de glucemia.

2.3.8. Disminucién de la actividad fisica

Los pacientes con AR pueden tener un descenso marcado de la actividad fisica debido
a la inflamacién no controlada. Esta inactividad puede condicionar un aumento
significativo del peso. Un control adecuado de la enfermedad permitird una actividad
fisica lo més adecuada posible y un mejor control del peso. Dieta adecuada y ejercicio
fisico contribuyen a disminuir el RCV.
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La prevencion del riesgo CV implica”:

Mantener un buen control de la actividad inflamatoria de la enfermedad.
Identificar al paciente con RCV elevado.
SCORE anual o antes si se cambia de tratamiento.
Valorar la indicacion de realizar mediciéon de indice intima-media carotidea
por ecografia (siempre que se tenga accesibilidad).
Proporcionar unas recomendaciones generales a los pacientes:
Dejar de fumar.
Seguir una dieta cardiosaludable.
Baja ingesta de sal.
Baja ingesta de refrescos azucarados (menos de 1 litro semanal) y
bebidas alcohdlicas.
4 - 5 raciones de 30 g. de cereales integrales al dia.
2 raciones de pescado azul a la semana.
Realizar ejercicio fisico
Moderado: 150 minutos/semanales
Intensidad alta: 75 minutos /semanales
Control de peso, mantener un indice de masa corporal por debajo de 25 kg/m?,
Controlar los factores clasicos para iniciar tratamiento farmacoldgico si fuese
necesario.
Tensién arterial: para el tratamiento se recomienda la utilizacién de inhibidores
de la enzima convertidora de la angiotensina (IECA) y antagonistas de los
receptores de la angiotensina Il (ARA-II).
Perfil lipidico: para el tratamiento se recomienda la utilizacion de estatinas.
Glucemias: utilizacion de antidiabéticos orales o insulina segun sea necesaria.

La osteoporosis es una enfermedad esquelética sistémica que se caracteriza por
una baja masa 6sea y por un deterioro de la microarquitectura del hueso, que
condiciona un aumento de la fragilidad ésea y de la susceptibilidad a la fractura.

La pérdida de masa dsea en las enfermedades inflamatorias crénicas es debida a
una disminucion en la formacion 6sea unida a una mayor resorcion 6sea (fendmeno
llamado desacoplamiento). La prevalencia de la osteoporosis en la AR es superior a
la de la poblacién general, alcanzando casi el 50% en mujeres postmenopausicas en
tratamiento crénico con glucocorticoides.



Los pacientes con AR tienen mayor riesgo de fractura de cadera, vértebras y pelvis.

Los principales factores de riesgo asociados al riesgo de fracturas en pacientes con AR
son?

La actividad inflamatoria de la enfermedad (el factor mas importante).
La edad.

La discapacidad.

El indice de masa corporal bajo.

El tiempo de evolucion de la enfermedad.

El uso de glucocorticoides a largo plazo.

En cuanto a la espondiloartritis, la presencia de osteopenia o de franca osteoporosis
predispone a la aparicion de fracturas vertebrales.

La desmineralizacion axial unida a la anquilosis paravertebral convierte la columna
del paciente en una estructura sensible a los traumatismos de bajo impacto,
pudiendo conllevar a la aparicién de fracturas que pueden presentar complicaciones
neuroldgicas graves.

En este caso, la osteoporosis se relaciona con factores como el bajo peso, la edad y la
actividad de la enfermedad.

Hay distintos instrumentos para estimar el riesgo de fracturas sobre la base de factores
de riesgo. De ellos destacaremos el FRAX, que es una aplicacion informatica para
calcular la probabilidad absoluta de fracturas a 10 afos.

Se recomienda realizar una densitometria basal en aquellos pacientes con factores de
riesgo. El tratamiento estara basado en dos aspectos:

Tratamiento farmacoldgico
Modificar habitos de nutricionales y estilos de vida. Deberemos recomendar a
dichos pacientes medidas generales de vida saludable:
Practica de ejercicio fisico, mejor al aire libre. Exposicion solar 30 minutos dia.
Dieta equilibrada con adecuado aporte de calcio 1.200 a 1.500 mg/dia y
vitamina D 800 mg/dia.
Eliminacion de hébitos téxicos (alcohol y tabaco).
Prevencién de caidas, adecuando el entorno (alfombras, cables, etc),
corrigiendo  déficit visuales (cataratas, gafas bien graduadas, etc) vy
controlando la administracion de hipndticos o sedantes.
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Los pacientes con enfermedades reuméticas, sobre todo con AR, tienen un riesgo
aumentado de desarrollar neoplasias malignas.

Existe una asociacion entre AR y cancer, no tanto en la tasa global, que no queda
claro que esté aumentada, sino en cuanto a tipos especificos de cancer. Este riesgo
estd relacionado con la enfermedad reuméatica, incluyendo la carga inflamatoria, las
alteraciones inmunoldgicas y la exposicién personal y ambiental, como el fumar y
algunas infecciones virales.

Principalmente, se ha visto incrementada la tasa de neoplasias hematoldgicas que,
aun siendo muy infrecuentes, estdn aumentadas en la AR’. Padecer una AR aumenta
el riesgo de desarrollar linfoma, independientemente de la presencia de tratamientos
concomitantes con anti-TNF.

Enrelacion conlos canceres solidos, lainformacion disponible es alin més heterogénea,
con la excepcioén, quizds, del aumento de cancer de pulmon en los hombres vy la
disminucién del cdncer de mama en las mujeres. El cancer de pulmon estd aumentado
en la AR, si bien, los factores de riesgo para su aparicion son los esperados, ser varén
y fumador. El tabaco tiene relacién con la aparicion de la AR, con su gravedad, con el
mayor riesgo cardiovascular y, finalmente, con el cancer de pulmon.

En cuanto a los pacientes con espondiloartritis, no parece que la incidencia del cancer
difiera con la poblacién general, aunque si hay una tendencia aumentada en el cancer
de rindn y un riesgo disminuido de cancer de recto. Por lo tanto, no parece que exista
una comorbilidad neoplasica en ellos.

Tanto la AR como las espondiloartropatias como enfermedades crénicas inflamatorias
pueden asociarse a una alteracion del estado nutricional.

Factoresintrinsecos alaenfermedad como el procesoinflamatorio cronicoincrementan
el indice metabolico y los requerimientos nutricionales.

Muchas veces las propias dificultades fisicas para comprar o cocinar, la afectacion de la
articulacion témporo-mandibular, la alteracion de la masticacion y deglucion junto con
otros factores anadidos como, los efectos secundarios de los farmacos (nduseas, vomitos
y pérdida de apetito) son posibles causas de una alteraciéon del estado nutricional.



Nuestro objetivo serd hacer una valoracion del estado nutricional para identificar
los factores que lo pueden alterar y evaluar el efecto del mismo sobre el curso de la
enfermedad.

Podemos utilizar:

Indice de masa corporal (IMC).
IMC = peso kg / talla al cuadrado (m).
Los valores normales se sittan entre 20-25 kg/m?.

Indice cintura-cadera (ICC), indicador de adiposidad abdominal.
ICC = perimetro cintura (cm) / perimetro cadera (cm).
Los valores normales en mujeres: ICC=0,71 - 0,85.
Los valores normales en hombres: ICC = 0,78 - 0,94.
Sies >1enhombres o > 0,8 en mujeres, indica obesidad.

Los pacientes con AR tienen dos veces mas riesgo de desarrollar infecciones graves
aun después de ajustar por factores de riesgo como la edad, el tabaco, la leucopenia,
el uso de corticoides y la presencia de diabetes’.

Las localizaciones mas frecuentes son las musculoesqueléticas, piel y tracto respiratorio.

No obstante, la tasa de infecciones no es mucho mayor que la de otros pacientes con
enfermedades crénicas muy polimedicados.

Las causas de este aumento se deben a la inmunosupresion a la que estan sometidos
estos pacientes, a la propia enfermedad y a los tratamientos que reciben.

Al realizar la valoracién del paciente es importante preguntar por factores de riesgo
de infecciones®.

Valorar la higiene dental y recomendaciones basicas para su mantenimiento.
Recomendar los planes vacunales, en especial la gripe y el neumococo, por la
elevada prevalencia de enfermedades respiratorias.
En los pacientes que vayan a ser sometidos a terapias bioldgicas se realizard una
exploracién completa de tuberculosis latente y virus hepatico.

Historia de infecciones previas o contactos frecuentes.

Realizacion de Mantoux y repetir a la semana si es negativo.
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Radiografia de torax.
Serologfa de virus hepatico.

Es frecuente que en las enfermedades reumaticas aparezcan trastornos psicolégicos
(ansiedad y depresion), que son un factor prondstico de discapacidad de los pacientes.

Estos trastornos suelen aparecer desde el inicio de la enfermedad, sobre todo en AR,
debido al impacto que supone afrontar el diagndstico y la evolucion.

Estos problemas pueden complicar gravemente los resultados del tratamiento,
empeorar la evolucion de la enfermedad y reducir la calidad de vida.

Hay que tener en cuenta que la depresion y la ansiedad tienen una estrecha relacion
con el dolor cronico y con la incapacidad. Esto puede dificultar la evolucion (EVA del
dolor por el paciente y el médico) y debe tenerse en cuenta al planificar el tratamiento’.

Las enfermedades reumaticas pueden forzar muchos cambios de estilo de vida
potencialmente estresantes, como dejar de hacer actividades, producir incapacidad
laboral, adaptarse a limitaciones fisicas y necesidades especiales, e, incluso, asumir
gastos debido a un aumento de los medicamentos y de los tratamientos asociados
como fisioterapeuta o tratamientos psicolégicos.

La depresion conduce a menudo a malos habitos de vida, mala alimentacién, falta de
ejercicio y falta de higiene personal.

Los profesionales que atendemos a estos pacientes, a veces, No tenemos en cuenta el
sufrimiento psicoldgico; nos centramos en los sintomas fisicos y en los tratamientos
para ellos, obviando la carga psicolégica que supone enfrentarse a una situacion de
enfermedad crénica.

Es importante detectar estos problemas para poder ofrecer al paciente un cuidado
integral de los aspectos fisicos y psicolégicos. Para ello, tendremos que hacer un
trabajo coordinado con los especialistas de Salud Mental.

Desde la consulta de Enfermeria podemos ayudar al paciente adecuando los cuidados
a su situacion, intentando que las preocupaciones por su enfermedad no interfieran
en sus cuidados y proporciondndole herramientas para:



Mantener una rutina diaria de trabajo y distraccion.
Mantener hébitos de vida saludable

Mantener relaciones sociales (no aislarse), acudir a grupos de terapia y de
asociaciones de pacientes.
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Tratamiento farmacoldégico

1. Analgésicos. Escala analgésica, cuando y cdmo usarlos. Perfil de
seguridad

A pesar de los notables avances de los Ultimos afos en el tratamiento de las
enfermedades reumdticas, los analgésicos y los antiinflamatorios no esteroideos
(AINEs), aungue no han demostrado modificar el curso evolutivo de la enfermedad,
contintan siendo muy utilizados' (Figura1).
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Figura 1. Escala analgésica del dolor seguin OMS. (MaD. Herndndez Sanchez)

Su seleccion se basa en la preferencia particular de los pacientes, en la presencia
de antecedentes gastrointestinales y/o cardiovasculares y/o en la conveniencia
posoldgica del farmaco.

2. Antiinflamatorios no esteroideos (AINEs)

Son compuestos heterogéneos, que se caracterizan por deprimir la produccién de
eicosanoides, que se forman a partir de la actividad enzimatica de las COX-1y COX-2,



y tener un efecto analgésico y antiinflamatorio moderado'. Su clasificacién se muestra

enlaTabla 1.

o

Tabla 1. Clasificacion de los AINEs'. (MaD. Hernandez Sanchez)

Segun selectividad inhibidora de COX-1y COX-2

2-100 veces mayor que la COX-1

GRUPO Caracteristicas COX-1/COX-2 AINE
] Inhiben completamente ambas isoformas .AAS’ |bupr(?feno, MApTOXENo,
indometacina
2 Inhiben débilmente ambas isoformas Paracetamol
3 Inhiben la COX-2 con una selectividad | Celecoxib, etoricoxib,

diclofenaco, meloxicam

Segun su semivida de eliminacién

GRUPO Caracteristicas t, , AINE
1 Corta (0,25-5h) AAS, paracet.amol, |buprofeno,
diclofenaco indometacina
2 Intermedia (6-14h) Naproxeno, celeconib
3 Prolongada (20h) Meloxicam

Las acciones terapéuticas de interés en reumatologia son:

articular.

PG.

Efectos adversos:

Gastrointestinales: por el efecto local

Accion analgésica: esta es su principal aplicacion clinica. A nivel periférico,
inhiben la sintesis de las prostaglandinas (PG) y a nivel central revierten el estado
de hiperexcitabilidad espinal. No alteran los umbrales de percepcién del dolor
nociceptivo y son muy eficaces frente al dolor inflamatorio agudo y en la rigidez

Accion antiinflamatoria: su capacidad es variable y depende del tipo de proceso
inflamatorio (mds eficaces en inflamaciones agudas que cronicas) y de la
participacion de algunos mecanismos de accion independientes de la sintesis de

sisttmico en la mucosa
gastroduodenal. Pueden ser leves (nduseas, pirosis, dispepsia, gastritis, dolor
gastrico, diarrea o estrefiimiento), 0 mas graves, aunque menos frecuentes

(Ulcera gastroduodenal, hemorragias y perforaciones).
Renales: disminucion de la funcion renal (agudo/cronica).
Cardiovasculares: cambios endoteliales, presion arterial y retencién hidrica).

Reacciones de hipersensibilidad.
Efectos adversos hepaticos (toxicidad).
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°  Monitorizacién: su uso en el contexto reumatolégico requiere un correcto
conocimiento de su eficacia y limitaciones' (Tabla 2).

Tabla 2. Dosis y posologia de los AINEs de uso mas comun en reumatologfa’. (MaD. Herndndez
Sanchez)

GRUPO Farmaco Dosis maxima oral/dia Posologia
Analgésicos Paracetamol 49 500-650 mg/4h o 1 g/6-8h
Ibuprofeno 244 800 mg/8h o 600 mg/6h
AINEs Naproxeno 19 500 mg/12 h
Clasicos Diclofenaco 150 mg 50-75mg/8-12h
Indometacina 150 mg 25-50 mg/6-8h
Meloxicam 15mg 15 mg/24h
Coxib Celecoxib 400 mg 200 mg/12h
Etoricoxib 60-120 mg 60-120 mg/24 h

A la hora de tratar a los pacientes, debe valorarse el riesgo/beneficio segun cada
paciente, utilizando los AINEs menos lesivos a nivel gastrointestinal y cardiovascular, a
la menor dosis y durante el minimo tiempo posible. Asi, el ibuprofeno y diclofenaco son
los menos lesivos, mientras el cido acetilsalicilico (AAS), naproxeno e indometacina se
sitian en un nivel intermedio. El paracetamol administrado como analgésico produce
efectos adversos menos intensos, si exceptuamos la toxicidad hepética. En caso de ser
necesario (pacientes de riesgo) se recomienda con los AINEs la utilizacién concomitante
de inhibidores de la bomba de protones como profilaxis de Ulcera gastroduodenal.

Se recomienda realizar un hemograma completo, asi como, bioquimica hepética y
renal cada 2-4 meses.

3. Opiaceos

Los opidceos son farmacos selectivos que activan los receptores opidceos, desencade-
nando un efecto analgésico de elevada intensidad, asi como sensacion de bienestar y eu-
foria. No suelen producir toxicidad orgdnica sobre el sistema digestivo, cardiovascular y
cerebrovascular, renal y hepdtico. La depresion respiratoria no suele ser habitual'.

Los efectos adversos mas frecuentes suelen ser estrefimiento, nduseas y somnolencia.
El uso crénico puede alterar la funcion hipotélamo-hipofisaria y disminuir la liberacion
de gonadotropinas hipofisarias, reduciendo la produccion de hormonas sexuales
masculinas y femeninas. También producen alteraciones del metabolismo éseo, con
aumento de la fragilidad esquelética.



Se clasifican segun su potencia en opidceos menores o débiles y opidceos mayores o
potentes.

3.1.1. Tramadol
Es un inhibidor de la recaptacion de noradrenalina y serotonina, muy utilizado en dolor
cronico con formulaciones de liberacion prolongada.

3.2.1. Morfina

Es el opidceo de referencia, con multiples vias de administracion y formulaciones.
Se absorbe en el intestino delgado superior en medio alcalino. Su metabolismo es
hepético y la eliminacion renal. Conviene prestar especial atencién cuando se use en
pacientes con insuficiencia hepatica/renal.

3.2.2. Oxicodona

Proporciona una analgesia similar a la morfina, con una establecida eficacia en el dolor
neuropatico. Hay una formulacion de oxicodona junto con naloxona muy beneficiosa
para el dolor y con menos efectos gastrointestinales.

3.2.3. Tapentatol

Combina la accion agonista opidcea junto con la inhibicién de la recaptacion de
noradrenalina. Tiene una eficacia similar a la oxicodona pero con mejor tolerancia
gastrointestinal.

3.2.4. Buprenorfina

Es un agonista-antagonista mixto de receptores opidceos. Tiene bajo potencial
adictivo. Su eliminacién es fundamentalmente biliar. Es el opidceo de eleccion en
personas ancianas segun la Academia Americana de Geriatria.

3.2.5. Fentanilo
Tiene bajo peso molecular y alta liposolubilidad y potencia. Es muy apropiado para
administracion por via transdérmica.

Los glucocorticoides son hormonas esteroideas sintetizadas en la corteza de la
gldndula suprarrenal. Tienen efectos antiinflamatorios e inmunosupresores, in-
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terviniendo en procesos de inmunidad innata, adquirida y en mecanismos de infla-
macion?.

Los GC sintéticos son los utilizados en la terapia de las enfermedades inflamatorias, por
su mayor potencial antiinflamatorio y su escasa o nula actividad en el metabolismo
mineral. El miedo a los GC ha ido disminuyendo debido a su mejor conocimientoy a la
constatacion de los efectos adversos de los AINEs.

Los GC estan indicados en artritis reumatoide (AR), espondilitis anquilosante (EA),
artritis idiopdtica juvenil (Al)), artritis gotosa, artritis psoridsica (APs), vasculitis, lupus
eritematoso sistémico (LES), polimiositis, dermatomiositis, osteoartritis postraumatica,
bursitis aguda y subaguda, epicondilitis, tenosinovitis y entesitis.

Los GC pueden administrarse por via sistémica o local.

Administracion sistémica: pueden administrarse via oral (comprimidos), con dosis
matutinas, mostrando una absorcién rapida; o via intravenosa, en “bolos’, en altas
dosis, 3 pulsos de 500 mg (hasta 1.000 mg) en 1-3 dias consecutivos, o bien via
intramuscular.

Administraciéon local: infiltraciones intra o periarticulares, para obtener un efecto
antiinflamatorio y analgésico localizado y prolongado, solos o en conjuncion con
anestésicos locales u otros productos como acido hialurénico.

Los efectos adversos estan directamente relacionados con la dosis y el tiempo de
uso. Se han descrito efectos adversos gastrointestinales (hemorragia), endocrinos
(trastornos hidroelectroliticos con afectaciones cardiovasculares, hiperglicemia), 6seos
(osteoporosis), musculares, oftalmoldgicos (cataratas subcapsulares), infecciones gra-
ves y efectos adversos neurolégicos (insomnio, hiperactividad, brotes psicéticos).

Debe utilizarse la minima dosis efectiva, durante el minimo tiempo posible, si es posible
asociados a un agente que permita disminuir su dosis, y en administracion crénica,



asociados a farmacos que prevengan la pérdida de masa dsea y con gastroproteccion
si se asocian a AINEs. Pueden usarse durante el embarazo.

Son inmunomoduladores, con capacidad de cambiar el curso evolutivo de las
enfermedades reumaticas, y con un efecto beneficioso sobre los mecanismos
patogénicos. Poseen un perfil de eficacia/seguridad adecuado, sin embargo, su uso
requiere una monitorizacion, clinica y analitica, para evitar efectos adversos'.

La nueva propuesta de nomenclatura divide a los FAME en: sintéticos convencionales,
sintéticos contra dianas especificas (dirigidos), biolégicos de referencia y bioldgicos
biosimilares.

5.1.1. FAME convencionales

Metotrexato (MTX)
Es un antimetabolito del 4cido félico (inhibidor competitivo de la dihidrofolato
reductasa) que interrumpe la proliferacion celular.

Indicaciones terapéuticas: AR, siendo el FAME de eleccion desde el diagnostico
de la enfermedad; APs, EA cuando hay afectacion articular periférica; AlJ LES,
conectivopatias, miopatias inflamatorias y vasculitis®.

Presentacion: via oral (comprimidos de 2,5,5y 10 mg); via parenteral (subcuténeo,
intramuscular o intravenosa), viales, jeringas/ plumas precargadas para inyeccion
subcuténea de 7,5, 10, 12,5, 15, 17,5, 20, 22,5, 25, 27,5 y 30 mg/semana*. Hasta
dosis de 15 mg, la biodisponibilidad de la via oral y parenteral es similar, pero por
encima de 15 mg la via oral ofrece valores de hasta un 30% menores a la parenteral.
Su administracion debe acompafarse siempre de dcido folico a dosis de 5-20 mg/
semana tomado a las 24 horas del MTX, para disminuir algunos efectos adversos.
Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas, vémitos, estomatitis, aftas, diarrea),
hepdticos (elevacion de las transaminasas y de la albumina), hematoldgicos
(toxicidad medular), pulmonares (neumonitis intersticial aguda “alérgica”),
reproductivos (anormalidades fetales y abortivo) y otros efectos adversos (pérdida
de cabello, astenia y fatiga).

Monitorizaciéon: hemograma completo, bioquimica hepdtica y renal cada 4-8
semanas al inicio y posteriormente cada 8-12 semanas. Es recomendable utilizar
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dosis menores en pacientes de edad avanzada, asi como evitar el consumo
de alcohol y cafeina. Estd contraindicado durante el embarazo vy la lactancia,
debiéndose interrumpir tres meses antes del embarazo.

Leflunomida (LEF)
Es un derivado del isoxazdlico, que produce la inhibicién de las pirimidinas y de la
proliferacion de linfocitos T.

Indicaciones terapéuticas: AR, APs y psoriasis cutdnea, LES (manifestaciones
articulares), vasculitis, dermatomiositis, esclerodermia y sarcoidosis.
Presentacién: via oral (comprimidos de 10 y 20 mq). La dosis habitual es de 20
mg/dia.

Efectos adversos: gastrointestinales (diarrea, nduseas, vémitos, dolor abdominal),
hepaticos (elevacion de transaminasas), hematoldgicas (toxicidad medular),
cardiovasculares (HTA), reproductivos y otros efectos adversos (alopecia, exantema
y prurito).

Monitorizacién: hemograma completo, bioquimica hepdtica y renal cada 4-8
semanas al inicio y posteriormente cada 8-12 semanas. Deben utilizarse dosis
menores en pacientes de edad avanzada o en combinacién con MTX, y es
recomendable evitar el consumo de alcohol. Estd contraindicado durante el
embarazo y la lactancia; si existe el deseo gestacional, se debe hacer lavado con
colestiramina (8 g/8 h) o carboén activo (50 g/6 h) durante 11 dfas, tres meses
antes.

Sulfasalazina (SS2)
Es un farmaco que combina el dcido aminosalicilico y la sulfapiridina.

Indicaciones terapéuticas: AR, espondiloartritis y colitis ulcerosa.

Presentacion: via oral (comprimidos de 500 mg), absorbiéndose sélo un 10-20%.
Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas, dispepsias, molestias abdominales),
hematoldgicos (toxicidad medular), neurolégicos (cefaleay mareo), reproductivos
(oligospermia reversible) y otros (exantema).

Monitorizacién: hemograma completo, bioquimica hepatica y renal mensual
durante los 3 primeros meses y, posteriormente, cada 3-6 meses. Puede
utilizarse con relativa seguridad en el embarazo vy la lactancia, pero se requieren
suplementos de acido folico. En varones (oligospermia reversible), se recomienda
la interrupcidn tres meses antes de intentar el embarazo.

Antimaldricos: hidroxicloroquina (HCQ), cloroquina (CQ) y primaquina
Son los FAME menos téxicos, siendo la HCQ la mas utilizada.



Indicaciones terapéuticas: AR, LES y en el sindrome de Sjogren.

Presentacion: via oral, (comprimidos), con dosis de HCQ de 200 mg/dia, y de CQ
de 250 mg/dia.

Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas y anorexia), cutdneos (exantema
pruriginoso) y oftalmoldgicos (depodsitos corneales normalmente reversible,
retinopatia)

Monitorizaciéon: hemograma completo, bioquimica hepética y renal cada 3-5
meses. Examen oftalmolégico cada 1-2 anos. La HCQ es razonablemente segura
durante el embarazo y lactancia.

Azatioprina (AZA)
Es un andlogo de las purinas, que inhibe dcidos nucleicos y la proliferacion de linfocitos
TyB.

Indicaciones terapéuticas: LES, vasculitis sistémicas y conectivopatias.
Presentacién: via oral, (comprimidos), inicio en dosis de 50 mg/dia.

Efectos adversos: gastrointestinales, hematolédgicos (toxicidad medular vy
neoplasias), hepaticos, infecciones, cutdneas y reproductivas (en varones des-
censo en la espermiogénesis).

Monitorizaciéon: hemograma completo, bioquimica hepatica cada 2 semanas
hasta que se ajusta la dosis y, posteriormente, cada 1-3 meses. Puede utilizarse
con precauciéon durante el embarazo; se recomienda no sobrepasar las dosis de
2 mg/kg/dia.

Ciclofosfamida (CF)
Es un agente alquilante, andlogo de la mostaza nitrogenada.

Indicaciones terapéuticas: LES graves, conectivopatfas y vasculitis sistémicas.
Presentacion: via oral (comprimidos), 50 mg o intravenosa en bolos mensuales
de 0,5-1 g/m? con ajuste de dosis en funcién de la respuesta clinica y la cifra
de leucocitos en sangre a los 14 dias de la perfusion. A partir de los 6 meses, se
espacian cada 2-3 meses’.

Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas y vomitos), hematolégicos
(mielosupresion reversible), hepaticos (cistitis hemorragica), endocrinos (supresion
de la funcion gonadal), infecciones, reproductivos (toxicidad ovérica), neoplasias
(vejiga, cérvix o médula dsea).

Monitorizacidon: hemograma completo, bioquimica con funcion renal y hepatica
alas 2 semanas de la perfusion. Deben usarse andlogos de la hormona liberadora
de gonadotropinas en mujeres en tratamiento prolongado. En varones, valorar
criopreservaciéon de semen pretratamiento.
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Ciclosporina A (CyA)
Es un farmaco inmunosupresor, con indicacion en el rechazo de trasplantes.

Indicaciones terapéuticas: AR, enfermedad de Behcet, vasculitis granulomatosas
asociadas a ANCA, esclerosis sistémica, dermatomiositis, APs, psoriasis cutanea.
Presentacion: via oral (comprimidos) en dosis de 2,5 mg/kg/dia.

Efectos adversos: gastrointestinales, renales (disminucién funcion renal),
cardiovasculares (HTA), hepaticos, alteraciones electroliticas y neoplasias
hematoldgicas.

Monitorizacién: hemograma completo, bioquimica hepdtica y renal con
electrélitos, mensual durante 6 meses y después cada 2-3 meses. Es recomendable
el control de las cifras de presion arterial. Puede emplearse en el embarazo y
lactancia.

Sales de oro
Muy utilizadas hasta la década de los noventa.

Indicaciones terapéuticas: AR.

Presentacion: via intramuscular, dosis de 50 mg/semana, y via oral.

Efectos adversos: reacciones cutaneas, mucositis, renales y toxicidad hematoldgica.
Monitorizacién: hemograma completo, bioquimica hepatica y renal mensual en
los 6 primeros meses v, posteriormente, cada 3 meses.

D-Penicilamina (DPA)
Es un farmaco producto de degradacion de la peniciling, sin actividad antimicrobiana.

Indicaciones terapéuticas: esclerodermia.

Presentacién: via oral.

Efectos adversos: mucocutdneas, hematoldgicas y renales.

Monitorizacion: hemograma completo, bioquimica hepética y renal durante 1-3
meses.

Combinacion de FAME sintéticos

Actualmente son muchas las recomendaciones de sociedades nacionales de
reumatologia, que contemplan esta posibilidad, siendo las mas populares la MTX-LEF
y la denominada triple terapia con MTX, SSZ y HCQ.

Otras combinaciones utilizadas pero con menos frecuencia serian MTX-antimalarico,
MTX- CyA'y MTX-SSZ.



5.1.2. FAME dirigidos

Tofacitinib
Es un inhibidor de las enzimas Janus quinasas (JAK), que influye en la activacion de las
células inmunoldgicas de produccion de citoquinas proinflamatorias®.

Indicaciones terapéuticas: AR activa, que no responde a MTX y/ u otros FAME.
Presentacion: via oral (comprimidos), 5 mg/cada 12 horas. La dosis serd de 5 mg/24
horas ante insuficiencia renal moderada/ grave o insuficiencia hepética moderada.
Efectos adversos: no administrar ante problemas hepaticos graves. Se desconoce
su seguridad/eficacia ante portadores de hepatitis B o C. Debe usarse con
precaucion en pacientes con alto riesgo de perforacion gastrointestinal.
Monitorizacidon: hemograma completo, bioquimica hepética y renal cada 2-4
meses. Debe evitarse el embarazo al menos hasta cuatro semanas después de
la Ultima dosis. Contiene galactosa. Evitar comer pomelo o suplementos con su
extracto dado que puede potenciar la dosis del farmaco. No administrar vacunas
CON MICroorganismos Vivos.

Bariticinib
Es un farmaco inhibidor selectivo de JAK1Y JAK2.

Indicaciones terapéuticas: AR, moderada a grave, ante tratamientos previos que
no han funcionado o no se han tolerado. Puede utilizarse solo o combinado’.
Presentacién: via oral (comprimidos), 4 mg/dia y 2 mg/dia en ancianos (> 75
anos), pacientes con infeccion cronica, insuficiencia renal y en control sostenido
de la enfermedad.

Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas), aumento del colesterol LDL e
infecciones del tracto respiratorio superior, herpes zoster y celulitis.
Monitorizacién: no recomendado ante la insuficiencia hepética grave ni en
pacientes con un aclaramiento de creatinina <30 mL/min. Hemograma completo,
bioquimica hepatica y renal cada 2- 4 meses.

Apremilast
Inhibe la fosfodiesterasa 4 (PDE4), modulando mediadores proinflamatorios y
antiinflamatorios.

Indicaciones terapéuticas: APs y psoriasis cutanea.

Presentacion: via oral (comprimidos 10, 20 y 30 mg), 30 mg/12 horas. El pack de
inicio son 27 comprimidos (4 de 10 mg, 4 de 20 mg y 19 de 30 mg), seguidos de
un envase estandar que contiene 56 comprimidos de 30 mg.
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Efectos adversos: gastrointestinales (diarrea, nduseas), infecciones y cefalea.
Monitorizacién: hay que tomar precauciones ya que contiene lactosa. Estd
contraindicado en embarazo.

Los FAME bioldgicos son anticuerpos monoclonales disefiados con técnicas complejas
de ingenieria genética, por cultivo celular, con accién relevante en la patogenia de
enfermedades reumatoldgicas.

Screening previo: antes de iniciar su tratamiento debe realizarse una correcta
seleccion del paciente, evaluando las comorbilidades asociadas; un cribado de
tuberculosis latente; una analitica completa con serologia y una radiografia de
torax. El paciente debe estar correctamente vacunado, evitando la administracion
concomitante de vacunas con virus vivos atenuados'®'.

Monitorizacién: hemograma, bioquimica hepaticay renal cada 4 semanas, durante
los 4 primeros meses y después cada 3-4 meses. Debe vigilarse la aparicion de
neoplasias y efectos adversos. Ante una intervencién quirdrgica, es recomendable
la suspension 12-15 dias antes y reanudar el tratamiento tras la cicatrizacion.

5.2.1. FAME bioldgicos de referencia

Antagonistas del factor de necrosis tumoral (anti-TNF)

Actlan sobre la citoquina TNF-alfa, que se expresa de forma abundante en el liquido
sinovial de artropatias inflamatorias y en la diferenciacién y maduracion de los
osteoclastos y condrocitos.

Actualmente los agentes bioldgicos neutralizantes del TNF son:

Infliximab
Anticuerpo monoclonal quimérico humano derivado de raton.

Indicacion terapéutica: AR, EA, APs y AlJ principalmente, pero también en
enfermedad de Still del adulto, vasculitis sistémicas, uveitis, sindrome de Sjogren,
esclerodermia,dermatomiositis, enfermedad muscularinflamatoria, enfermedades
con formacién de granulomas, arteritis de células gigantes, enfermedad de
Wegener y sarcoidosis, enfermedad de Crohn (EC) y colitis ulcerosa (CU)®.
Presentacion: via intravenosa, en las semanas 0, 2 y 6, manteniéndose cada 8
semanas o 4-6 semanas.

Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas, dolor abdominal, diarrea),



infecciosos. No recomendado durante el embarazo; evitar el embarazo durante 6
meses después de la Ultima administracion.

Adalimumab
Anticuerpo monoclonal humano IgGT.

Indicaciones terapéuticas: en adultos: AR, APs, espondiloartritis axial, EC, CU,
psoriasis, hidradenitis supurativa y uveitis (no infecciosa, intermedia y posterior).
En nifos: AlJ (poliarticular, a partir de los 2 afios y asociada a entesitis a partir de
los 6 afos de edad), EC pediatrica (desde los 6 afos de edad), psoriasis en placas
(desde los 4 afos de edad) y uveitis anterior cronica no infecciosa (desde los 2 afios
de edad).

Presentacion: via subcutdnea. En adultos: solucién inyectable en pluma/jeringa
precargada de 40 mg/0,4 ml/15 dias 0 80 mg /0,8 ml/15 dias, segun la necesidad
de respuesta mas rapida a la terapia y/o segun la patologfa. En niflos: Peso mayor
o igual 30 kg, solucién inyectable en pluma/jeringa precargada 40 mg/0,4 ml/15
dias. En EC con peso mayor 40 kg y uveftis anterior crénica no infecciosa, dosis
de inicio 80 mg/0,8 ml. Peso menor a 30 kg, solucion inyectable 20 mg/15 dfas
(administracion de ' jeringa precargada 40 mg/0,4 ml). En EC con peso mayor a
40 kg y uveitis anterior cronica no infecciosa (edad mayor 6 afios), dosis de inicio
de 40 mg/04 ml.

Efectos adversos:infecciones, hepaticos, oftalmoldgicos y trastornos psiquiatricos.
No recomendado durante el embarazo; evitar el embarazo 5 meses después de la
ultima administracion.

Golimumab

Anticuerpo monoclonal humano IgG1.
Indicaciones terapéuticas: AR, APs, espondilitis y colitis ulcerosa.
Presentacién: via subcuténea, en dosis de 50 y 100 mg. Pluma precargada para
inyeccién de 0,5 ml/50 mgy 1 ml/100 mg dosis mensual
Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas, diarrea), neurolégicos (dolor de
cabeza, hipertension), infecciones. No recomendado durante el embarazo; evitar
6 meses antes de la Ultima administracion.

Certolizumab
Anticuerpo monoclonal IgG1 conjugado con polietilenglicol.

Indicaciones terapéuticas: AR, espondilitis axial sin EA'y APs.
Presentacion: via subcutanea, en jeringa/pluma precargada de 200 mg/1 ml cada
15 dfas, con una dosis de inicio de 400 mg en las semanas 0, 2 y 4.
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Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas), neurolégicos (dolor de cabeza),
infecciones. Los datos actuales han mostrado un farmaco seguro durante el embarazo.

Etanercept
Protefna de fusion humana, fraccion FC de IgG1 y receptor p75.

Indicaciones terapéuticas: en adultos: AR, APs, espondilitis axial y psoriasis en
placas. Pedidtrica: AlJ a partir de los 2 afos y psoriasis en placas a partir de los 6
anos.

Presentacién:via subcutdnea: 10,25y 50 mg. En adultos:jeringa/pluma precargada
con 25 mg/ dos veces semana o 50 mg/semana’. Pedidtrica: jeringa precargada
con 1 ml de disolvente y vial de polvo de 10y 25 mg. Jeringa/ pluma con 25 mg.
Dosis de 0,8 mg/kg peso/semana o 0,4 mg/kg/peso 2 veces por semana.

Efectos adversos: gastrointestinales (molestias géstricas, diarrea), neurolégicos
(vértigo, aumento de la presion arterial, depresion, trastornos desmielinizantes),
alérgicas (angioedema, urticaria), infecciones. Debe utilizarse con precaucién ante
pacientes con insuficiencia cardfaca congestiva, cardiopatia, infarto de miocardio,
isquemia cerebral, colecistitis, pancreatitis, insuficiencia renal, trombosis venosa
profunda, embolismo pulmonar y tromboflebitis.

Abatacept
Proteina de fusién humana, moduladora de la coestimulacion de las células T, CD28.

Indicaciones terapéuticas: ARy AlJ poliarticular.

Presentacion: via subcuténea, jeringa/pluma precargada con 1 ml/ 125 mg/
semanal, y via intravenosa con dosis de 10 mg/kg cada 4 semanas, con una dosis
de induccién en la semana 0,2,4.

Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas), neurolégicos (dolor de cabeza,
hipertensién), respiratorios (disnea, reagudizaciéon de EPOC) e infecciones.
Contiene maltosa. No recomendado durante el embarazo; evitar el embarazo
durante 6 meses después de la Ultima administracion.

Rituximab
Anticuerpo monoclonal quimérico humano-murino dirigido a la molécula CD20.

Indicaciones terapéuticas: AR, granulomatosis con poliangeitis (GPA) (Wegener)
y con poliangeitis microscopica (PAM) activa y grave, enfermedad mixta del tejido
conectivo, LES y esclerosis’.

Presentacion: Via intravenosa, un ciclo de dos infusiones de 1.000 mg separadas
por 14 dfas. Un ciclo cada 6-12 meses.



Efectos adversos: sindrome de liberacién de citoquinas (en las primeras 2 horas
tras la primera infusién), gastrointestinales (nduseas), alérgicos (broncoespasmo),
neurolégicos (dolor de cabeza, hipotension), hematoldgicos e infecciones.

Hay que actuar con precaucion con problemas cardiovasculares preexistentes. No
recomendado durante el embarazo y lactancia; evitar el embarazo durante 12 meses
después de la Ultima administracion.

Tocilizumab
Anticuerpo monoclonal humanizado dirigido frente a la interleuquina 6 (IL-6).

Indicaciones terapéuticas: AR y AlJ poliarticular y sistémica a partir de 2 afos.
Presentacion: via subcuténea, jeringa precargada de 162 mg/0,9 ml/semana; via
intravenosa, 8 mg/kg/4 semanas o 2 semanas en AlJ.

Efectos adversos: gastrointestinales (nduseas, diarreas), neurolégicos (dolor de
cabeza, hipertension) e infecciones. Hay que actuar con precaucion si existen
antecedentes de diverticulitis. No recomendado durante el embarazo; evitar el
embarazo durante 6 meses después de la ultima administracion.

Anakinra
Antagonista del receptor humano de la interleuquina 1.

Indicaciones terapéuticas: AR y el sindrome peri¢dico asociado a criopirina.
Presentacion: via subcutanea, con jeringa precargada con 100 mg/24 horas.
Efectos adversos: gastrointestinales (diarrea), infecciones, cutdneos, neu-roldgicos
(dolor de cabeza, neuritis éptica). Hipersensibilidad a las proteinas de Escherichia
coli.Laaguja contiene un derivado del latex. No recomendado durante el embarazo;
evitar el embarazo durante 6 meses después de la Ultima administracion.

Canakinumab
Anticuerpo monoclonal IgG1 humano dirigido a IL-1.

Indicaciones terapéuticas: sindromes periédicos asociados a la criopirina (CAPS),
sindromes periédicos asociados al receptor del factor de necrosis tumoral (FRAPS),
sindrome de hiperinmunoglobulina D, deficiencia de mesalonato quinasa,
enfermedad de Still, AlJ, fiebre mediterrdnea familiar y artritis gotosa.
Presentacion: via intravenosa, vial de 150 mg (1 ml) en polvo.

Efectos adversos: gastrointestinales (dolorabdominal, gastroenteritis), respiratorios
(neumonia, rinitis, sintomas gripales), neurolégicos (mareos/vértigos), infeccionesy
reaccion en el lugar de inyeccion. No recomendado durante el embarazo.
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Ustekinumab
Anticuerpo monoclonal humano dirigido a la subunidad proteica p40, citoquinas IL12
el-23.

Indicaciones terapéuticas: APs y psoriasis cutdnea. En estudio para EA®
Presentacién: via subcutdnea, jeringa precargada con 45 mg/12 semanas con
una dosis de inicio en la semana 0 y 4. Dosis de 90 mg en pacientes con peso
superior a 100 kg.

Efectos adversos: gastrointestinales (nauseas, diarrea), neurolégicos (dolor de
cabeza, mareo, depresion, paralisis facial), cutdneos (exantema, urticaria, reaccion
local). Hay que tomar precauciones ya que la tapa de la aguja contiene latex.
No recomendado durante el embarazo; evitar 15 semanas antes de la Ultima
administracion.

Secukinumab
Anticuerpo monoclonal, dirigido a la interleuquina-17-A.

Indicaciones terapéuticas: APs y EA.

Presentacion: via subcutdnea, solucion inyectable o jeringa/ pluma precargada
con 150 mg/1 ml. Dosis de 150 mg/ 300 mg/4 semanas, con una dosis de inicio
enlasemana0,1,23y4.

Efectos adversos: gastrointestinales (diarrea), infecciones, hematoldgicos
(neutropenia), cutdneos (reacciones de hipersensibilidad, exantema, locales
en el lugar de inyeccion), alérgicos (urticaria, reaccion anafilactica). Hay que
adoptar precauciones porque el capuchén de la aguja contiene latex. No
recomendado durante embarazo; evitar durante al menos 15 semanas tras el
dltimo tratamiento.

Belimumab
Anticuerpo monoclonal humano de IgG1, que bloguea la proteina BLyS.

Indicaciones terapéuticas: LES.

Presentacion: via intravenosa, en dosis de 10 mg/kg los dias 0, 14 y 28, durante el
primer mes y después cada 4 semanas.

Efectos adversos: gastrointestinales (vomitos, diarrea), neuroldgicos (migrafa,
insomnio, depresion), alérgicos (hinchazéon de cara, dificultad para respirar),
infecciones y en el lugar de inyeccion. Actuar con cuidado si se usa con otros
medicamentos que afecten a las células B.



Denosumab
Anticuerpo monoclonal IgG2 que inhibe la formacion, activacion y supervivencia de
los osteoclastos'.

Indicaciones terapéuticas: osteoporosis (OP), en mujeres posmenopausicas con
riesgo de fracturas y OP asociada con supresién hormonal en hombres con cancer
de prostata y riesgo de fracturas.

Presentacion: via subcutdnea, jeringa precargada con 60 mg /6 meses.

Efectos adversos: gastrointestinales (estrefimiento, molestias abdominales,
vomitos), infecciones, osteonecrosis mandibular, oftalmoldgicos (catarata) e
hipocalcemia.

La cubierta de la aguja, contiene latex. Contiene sorbitol (E420). No se recomienda
durante embarazo y lactancia. Se recomienda una revision dental antes del inicio del
tratamiento.

Teriparatida
Es la porcion activa N-terminal del PTH producida en Escherichia coli, que actua
estimulando la formacion dsea en los osteoblastos'.

Indicaciones terapéuticas: OP en mujeres posmenopausicas y varones con riesgo
de fracturas y OP asociada con glucocorticoides en mujeres y hombres con riesgo
de fracturas.

Presentacion: via subcutdnea, con pluma precargada que contiene un cartucho
de 2,4 ml/600 mcg. Cada pluma contiene 28 dosis de 20 mcg/dia.

Efectos adversos: gastrointestinales (molestias abdominales, nduseas), dolor en
las extremidades, mareo, malestar en la zona de inyeccion. Aumento ligero y
transitorio del calcio. Actuar con cuidado con la hipersensibilidad a metacresol.

5.2.2. FAME biosimilares

Son farmacos bioldgicos que contienen una version del principio activo de un
producto bioldgico original ya autorizado (farmaco de referencia) y para su aprobacion
debe demostrar que la variabilidad presente y cualquier diferencia respecto al farmaco
original no tiene efecto sobre su seguridad y eficacia.

Actualmente los principios activos autorizados por la agencia Europea de Medica-
mentos son: infliximab, adalimumab, etanercept, rituximab y teriparatida’.
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Tratamiento psicoldgico

Hablar de la relacion entre aspectos psicolégicos y enfermedades reumaticas y
musculoesqueléticas (ERyME) es casi lo mismo que preguntarse qué fue antes, el
huevo o la gallina. Factores como el estrés, la ansiedad y la depresion suelen estar
presentes desde la aparicion de los primeros sintomas de la enfermedad, e influir tanto
en su desarrollo, como en la evoluciéon y prondéstico de la misma.

La mayorfa de las ERyME presentan caracteristicas como inflamacién, alteracion del
sistema inmune, dolor, cronicidad y discapacidad, en mayor o menor grado. Cada
uno de estos aspectos acompana con frecuencia también a los principales trastornos
emocionales (estrés, ansiedad y depresion), con los que presentan fuertes asociaciones.
Las interacciones entre todos estos elementos son biunivocasy resulta dificil establecer
relaciones causa-efecto, ya que todas ellas se influyen entre si creando circulos viciosos
automantenidos.

En ocasiones, los pacientes reumatoldgicos manifiestan haber comenzado con
los sintomas de la enfermedad en periodos vitales especialmente conflictivos, lo
que hace pensar en una posible implicacion de los problemas emocionales en la
etiologia de estas enfermedades. Adicionalmente, una vez aparecen los sintomas de la
enfermedad, aspectos inherentes a la misma como el dolor, la imposibilidad de predecir
la evolucién, su naturaleza crénica o la dificultad para seqguir realizando las actividades
de la vida cotidiana de la forma habitual, generan problemas de ansiedad y depresion,
lo que contribuye a una disminucion de la actividad y al agravamiento de los propios
sintomas, en un proceso circular que se retroalimenta a si mismo y es dificil de romper.

Cada vez son mas los estudios que se realizan en esta drea que van afadiendo pruebas
fisioldgicas de las intrincadas relaciones existentes en lo que podriamos llamar psico-
neuro-inmunologia. La respuesta al estrés se hace a través del eje hipotalamo-hipofiso-
adrenocortical (cortisol) y el sistema simpdtico-adrenal-medular (catecolaminas). En
una situacion de estrés sostenido, la estimulacion excesiva y/o constante de estas
vias altera el sistema inmunoldgico y la regulacion de la inflamacion. Curiosamente
procesos idénticos se observan en los pacientes con artritis cronica, en los que se



Guia de Enfermeria Reumatolégica

ha probado que hay una respuesta anémala al cortisol y el eje hipotadlamo-hipofiso-
adrenal se encuentra afectado’.

Tal y como ilustra la Figura 1, las manifestaciones de la actividad de las ERyME (dolor
recurrente, fatiga e inflamacién prolongada) actian como estresores e inciden en la
salud mental, a través de la evaluacion cognitiva, el estado afectivo y las estrategias de
respuesta. La evaluacion que el paciente hace de la enfermedad, y las implicaciones
que él piensa que va a tener en su vida, inciden de modo directo en su estado de
animo. Aquellos pacientes que ven su situaciéon como catastréfica y se perciben
a si mismos como incapaces de afrontarla de un modo eficiente tienden a realizar
conductas poco adaptativas en relacion con la enfermedad, son menos adherentes a
los tratamientos o realizan menos ejercicio. Por el contrario, los que creen firmemente
en su capacidad para manejar la enfermedad son capaces de adoptar una postura
mas activa en el manejo de los sintomas, lo que tiene un efecto favorable sobre la
actividad de la enfermedad. Depresion, fatiga y episodios de inflamacion coinciden
con periodos de altos niveles de estrés, manteniendo todos los aspectos implicados
una interaccién compleja a través de distintas vias? .

La aparicién de estados de animo alterados puede ser debida a la enfermedad
en si misma, ya que hay momentos y circunstancias inherentes a la patologia y su
tratamiento que causan estrés y depresion, como la aceptacion del diagnostico, el
dolor mantenido, el uso de tratamientos agresivos o con efectos secundarios, y las
limitaciones funcionales debidas a la enfermedad. Sin embargo, ademés de estos

Actividad de la
enfermedad

Evaluacion cognitiva
Estado de animo

Salud

\\D

Figura 1. Flujo de interrelaciones entre actividad de la enfermedad y problemas emocionales.
Adaptado de Sturgeon JA, Finan PH, Zautra AJ. Affective disturbance in rheumatoid arthritis:
psychological and disease-related pathways. Nat Rev Rheumatol. 2016;12(9):532-42.
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problemas derivados de la enfermedad reumatica, hay pacientes que ya presentan
trastornos emocionales previos, debidos a motivos distintos de la enfermedad, que
forman parte de trastornos de personalidad propios. Es decir, hay personas que se
deprimen o estdn ansiosas por un motivo concreto, a menudo relacionado con
la enfermedad, y otras que son depresivas y ansiosas de forma estable e historica,
como parte de su personalidad. Es, en relacién a estos aspectos de la personalidad
donde cobra especial relevancia el catastrofismo, un modo de pensamiento que
anticipa consecuencias tragicas para cualquier evento y que va unido a una sensacion
de incapacidad para cambiar la situacion negativa con los recursos propios. El
catastrofismo ha demostrado ser un predictor de mal prondstico en las patologias
reumaticas’. Estd asociado a la presencia de depresidn, a una peor capacidad funcional,
a mayores indices de actividad de la enfermedad y a una mayor severidad del dolor y
de sensibilidad al mismo (Figura 2).

El dolor, por su parte, resulta clave para comprender la relevancia de los problemas
emocionales en las ERyME. Segun el estudio Evador?, el 39,5% de los pacientes que
acuden a consulta de reumatologia presenta dolor no controlado. El dolor persistente,
crénico, y sin control adecuado, puede generar un fendmeno de sensibilizacion central,
facilmente reconocible y presente en los pacientes con fibromialgia, pero en absoluto
exclusivo de esta enfermedad, pues puede aparecer en muchos otros problemas
reumaticos. Una reciente revision sistematica ha estudiado las alteraciones neurolégicas
en pacientes con dolor por patologias musculoesqueléticas objetivadas en imagenes
de resonancia magnética®. Esta revision encuentra que existe evidencia de que las dreas
alteradas en el dolor musculoesquelético son precisamente las regiones cerebrales del

Catastrofismo Discapacidad

Depresion Inflamacion

Asociaciones entre catastrofismo y otros aspectos de las ERyMEs. Adaptado de
Edwards RR, Bingham CO, 3rd, Bathon J, Haythornthwaite JA. Catastrophizing and pain in
arthritis, fibromyalgia, and other rheumatic diseases. Arthritis Rheum. 2006;55(2):325-32.



Gufa de Enfermerfa Reumatoldgica

sistema limbico que controlan el componente afectivo y cognitivo del procesamiento
del dolor. O, lo que es lo mismo, las emociones y las evaluaciones interpretativas de lo
que esta ocurriendo son determinantes claros en la cronificacion del dolor.

La existencia de todos estos procesos circulares justifica en si misma el abordaje
especifico de la esfera emocional y psicoldgica en los pacientes reumaticos, evaluando
la presencia y gravedad de estos factores para poder atajarlos del modo mas temprano
posible, de forma que no incidan de modo negativo en la evolucion de la patologia
de los pacientes.

Ademads de las complejas interrelaciones entre los problemas emocionales y las propias
patologias reuméticas, debe tenerse en cuenta también el impacto que estos problemas
emocionales tienen en otras dreas, como la adherencia al tratamiento o la sexualidad.

Una reciente revision sistematica sobre los factores que mas se asocian a la adherencia
a los tratamientos en enfermedades inflamatorias y autoinmunes encontré que los
factores sociodemograficos (edad, sexo, nivel cultural, etc) o del propio tratamiento
(dosis, via de administracién) tenian nula o escasa influencia en el cumplimiento
terapéutico. Por el contrario, la depresion, las percepciones y preocupaciones acerca del
tratamiento vy las relaciones del paciente con los profesionales estaban directamente
relacionadas con la adherencia®.

En cuantoala sexualidad, ésta se encuentra alterada en el 48% de los varones y el 73,5%
de los pacientes con ERyME’. La disfuncion sexual puede estar asociada a problemas de
orden fisico (dolor, limitacién de movimientos, disminucion de la lubricacion, efectos
secundarios de los medicamentos), pero la influencia de la depresiéon y ansiedad en
los problemas sexuales estd también probada en estos pacientes®. La exploraciéon de
la esfera sexual en los pacientes reumaticos debe realizarse de modo rutinario, puesto
que su alta prevalencia en esta poblacion y el pésimo impacto que tiene en la calidad
de vida del paciente justifican sobradamente su manejo especifico, en caso de que
existan problemas concretos.

Resulta dificil establecer la prevalencia exacta de problemas emocionales en los
pacientes con ERyME, ya que ésta varfa en funcion de la enfermedad reumética y de
las medidas utilizadas para valorar la presencia de estos trastornos en los pacientes®.

EnlaTabla 1 se muestra un ejemplo de la variabilidad observada en la prevalencia de
depresion en tres patologfas que representan bien el espectro de las ERyME, ya que



Tabla 1. Prevalencia de depresion.

Prevalencia (%)

Instrumento utilizado Punto de corte
AR OA LES
DSM-III NA 23,3-27
DSM-IV NA 14-41,5 18,75
CIE9/10 NA 7,5-66,3 20,6-61,3
7 15-53,2
8 20-55,6 41,1-40,7 23,3
9 23,4-558
HADS 10 0-25,6 56-8,3 15
11 2,9-20,6
15 45
6 22,7
9 31,2
10 29,8
12 13
15 35-37,2
ES-D '
CES 16 23,5-60 9,7-46
17 20,3
19 17,3
23 11,7-16
27 74
10 35-63,6
13 30
8D 14 11,4-27
16 26,5-63,3 26,3-49,3 60
17 27
18 41,7
10 36-65 14
PRQ9 15 19,16-19,76
PHQO-8 10 30,5
40 48,9-56,2 50,8 329
ZUNG SRS 48 33,5-38
GDS 3 15,3-15,9
Datos procedentes de: Sambamoorthi U, Shah D, Zhao X. Healthcare burden of depression in adults with
arthritis. Expert Rev Pharmacoecon Outcomes Res. 2017;17(1):53-65.
BDI: Inventario de depresién de Beck; CES-D: The Center for Epidemiologic Studies Depression Scale; DSM
l-IV: Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales tercera y cuarta edicién; GDS: Escala de
depresion geridtrica; HADS: Escala de depresion y ansiedad hospitalaria; CIE 9-10: Clasificacidn internacional
de enfermedades, novena y décima edicién; NA: No aplicable; PHQ-8 y 9: Patient Health Questionnaire de 8 y 9
ftems; Zung SRS: Zung Self-Rating Depression Scale.
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incluyen patologia de tipo inflamatorio (artritis reumatoide), patologia degenerativa
y mecanica (artrosis) y una enfermedad multisistémica (lupus). Sin embargo, pese a
la alta variabilidad de los datos recogidos, lo que no cabe duda es que la presencia
de trastornos del estado de animo en las ERyME es muy frecuente, y claramente
superior a la de la poblacién general en todos los estudios realizados. Al igual que
con la depresion, la prevalencia de ansiedad estd también aumentada en estos
pacientes'®'"y presenta una variabilidad amplia en funcion de los test diagndsticos
utilizados.

Los factores psicolégicos que deben ser valorados en las ERyME, por su implicacion en
la evolucion y prondstico de los distintos sintomas de la enfermedad, son la ansiedad/
estrés, la depresion y el catastrofismo. Existen, como hemos visto, un gran ndmero
de escalas con las que se puede realizar un cribado de problemas emocionales. Sin
embargo, en la practica, no es estrictamente necesario utilizarlas. El diagndéstico y
tratamiento de los problemas psicoldgicos deben hacerlo profesionales de la salud
mental, que poseen los conocimientos y estrategias necesarios para ello, pero la
enfermera puede hacer una valoracion en consulta de estos problemas emocionales,
ya que existen signos que, durante la visita, nos pueden alertar de la presencia de
estos trastornos. En el caso de que estos sintomas y signos estén presentes, y que
no desaparezcan con la intervencién enfermera, se pueden utilizar cuestionarios
de cribado especificos como la Escala de Ansiedad y Depresion de Hamilton' o el
Cuestionario de Catastrofismo'?, para confirmar la dimensién del problema antes de
derivar al paciente al psicélogo.

En general, por tanto, bastard con evaluar los signos y sintomas que se exponen a
continuacion para explorar la presencia de estos problemas y actuar en consecuencia.

La ansiedad es uno de los trastornos del estado del animo que, mas frecuentemente
acompana a los pacientes con ERyME. Su presencia agrava los sintomas, sobre todo
porque aparece tensién muscular asociada y alteraciones del sistema simpatico como
respuesta al estrés, elevando la frecuencia cardiaca, descontrolando el sistema digestivo
y endocrino, y produciendo problemas en el suefio y la sexualidad. Es conveniente
valorar la presencia de ansiedad en los pacientes, especialmente si los sintomas que
presentan son intensos y frecuentes y estan en relacién directa con la enfermedad. La
valoracion debe hacerse en tres niveles:



Sintomas cognitivos. Estos sintomas aparecen en el discurso del paciente y se
manifiestan a través de una preocupacion excesivay recurrente por la enfermedad,
y, sobre todo, de una hipervigilancia de los sintomas.

Sintomas fisioldgicos. La presencia de ahogos, taquicardias, tension muscular, o
sudoracion excesiva pueden ser sintomas de un estado de ansiedad elevado. Con
frecuencia estos sintomas de ansiedad pueden crear confusion, y se les presta
atencion farmacoldgica especifica, cuando su manejo a través de medidas no
farmacoldgicas es mas eficiente y menos lesivo para el paciente. Un paciente
con ansiedad muy elevada puede presentar dolor en determinadas areas por
contractura de los musculos, o manifestar rigidez o espasmos no directamente
vinculados a la patologfa reumatica.

Sintomas conductuales. La observacion durante la consulta de movimientos
repetitivos, o de una velocidad excesiva, tanto del habla como del movimiento,
pueden ser indicadores de la presencia de ansiedad. También signos como el
aumento del numero de cigarrillos por dfa en fumadores, la ingesta compulsiva
de comida o la incapacidad de centrar la atencion en las actividades, pueden ser
sintomas de ansiedad.

La depresién tiene un impacto extraordinariamente negativo en los pacientes con
ERYME. En los estados depresivos se produce apatia (no tener ganas de hacer nada),
y anhedonia (aunque se hagan cosas, no se disfruta de ellas). Como consecuencia
de ambos fendmenos el paciente disminuye su actividad, algo que no beneficia en
absoluto el seguimiento de las prescripciones médicas saludables, como la realizacion
de ejercicio, por ejemplo. Adicionalmente, hay que sehalar que el paciente empieza
por limitar las actividades ludicas, ya que no las considera obligatorias, manteniendo
solo aquellas que piensa que no puede eludir, como las obligaciones profesionales o
las responsabilidades familiares. Al suprimir las actividades Itdicas deja fuera las que
mas podrian ayudarle a mejorar, aquellas que producen bienestar, generan endorfinas
y retiran el foco de atencion de la sintomatologia de la enfermedad.

Para valorar si el paciente esta depresivo es conveniente observar:

Sintomas cognitivos. El paciente tiene un estado de dnimo triste, sentimientos
de infravaloracion, dificultad para tomar decisiones, tendencia a pensar en el
pasado, y pensamientos negativos sobre todos los aspectos de la vida, con un
desinterés marcado hacia cualquier cosa que en el pasado pudo haberle resultado
satisfactoria.

Sintomas fisioldgicos. El paciente presenta opresion en el pecho, pérdida de
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apetito, somnolencia, abotargamiento, dolor que no responde al tratamiento y
que no se justifica o corresponde con el estado fisico del paciente.

Sintomas conductuales: existe una reduccién de la actividad, abandono del
interés o placer en casi todas las actividades; enlentecimiento del movimiento y
del hablay llanto esponténeo.

El catastrofismo, al ser mas bien un estilo de pensamiento, suele formar parte de
la personalidad del paciente y, por tanto, es mas intimo y sutil. Sus sintomas son
fundamentalmente cognitivos, manifestandose en verbalizaciones negativas acerca
del prondéstico de la enfermedad y de la utilidad de los tratamientos. Un paciente con
altos niveles de catastrofismo tiende a pensar que nunca mejorard, sino mas bien al
contrario, que la progresion ird a peor, que cada dia sentird mas dolor, se movera peor,
y que las consecuencias seran terribles (perdera el trabajo, le abandonara su pareja, los
amigos dejaran de llamarle porque no podra estar a la altura...).

La presencia de un discurso de este tipo en un paciente es un signo claro de alarma.

Se ha probado la eficacia de distintas intervenciones psicolégicas en diversas
enfermedades reumdticas y en diferentes problemas emocionales asociados. Dado
que no es objeto de esta guia recoger exhaustivamente esta informacion, tomamos
como referencia las guias del National Institute for Health and Care Excelence (NICE)
para el manejo de la ansiedad y de la depresién en problemas de salud créonicos'™ ™.

Ambas recomiendan las intervenciones psicoldgicas basadas en la evidencia como
tratamientos de primera linea para el manejo de la ansiedad y de la depresién, con
preferencia sobre el tratamiento farmacoldgico.

En general, puede decirse que las intervenciones que han probado mayor efectividad
en el tratamiento de diversos trastornos reumaticos son las basadas en la terapia
cognitivo conductual multicomponente, tanto en grupo como de modo individual.
Estas terapias suelen incluir diversas técnicas que se complementan entre si, como
relajacion (para la activacion fisioldgica), reestructuracion cognitiva (para disminuir
el catastrofismo y aliviar los pensamientos depresivos), técnicas de manejo del
dolor (control atencional, imaginaciéon guiada), habilidades sociales (para mejorar
la comunicacién con el entorno), activacion conductual (sobre todo recuperacion



de conductas reforzantes), mejora de la sexualidad, higiene del suefo, y apoyo al
cumplimiento de las prescripciones terapéuticas.

La relajacion ha probado ser un elemento clave en el manejo del estrés y la ansiedad,
facilitando la reduccion de sintomas y permitiendo a los pacientes asumir un mayor
control de su cuerpo. Cualquier intervencién que enfermeria haga en este sentido
podrd ayudar al paciente.

Hay multitud de técnicas de relajacion diferentes que pueden ser utilizadas, como
la relajacién progresiva de Jacobson, la relajacion autégena de Schultz y técnicas
de respiracion, o meditacion. Estas técnicas son bien conocidas y existen materiales
diversos, tanto escritos como en audio, que pueden ser obtenidos con facilidad. La
eleccién de una u otra técnica puede hacerse en funcién de las caracteristicas del
paciente y de dénde focalice mas su sintomatologia. Si los sintomas de ansiedad se
manifiestan sobre todo en tensidon muscular, la relajacion progresiva o la autdgena
serian los métodos mas indicados. En el caso de que la ansiedad produzca sintomas
mas relacionados con el sistema nervioso auténomo (ahogo, taquicardia), las técnicas
de respiracion podrian ser de mayor utilidad. Por Ultimo, si existe una preocupacion
por los sintomas mas de indole cognitivo, las técnicas de meditacién ofrecen un buen
resultado.

Las enfermedades en general, y las ERyMEs en particular, conllevan un gran nimero
de situaciones de incertidumbre y miedo que pueden propiciar pensamientos
automaticos distorsionados. Se entiende por pensamiento automatico un pensa-
miento involuntario y muy potente, que nos produce una emocién negativa, pese
a que no hay pruebas de que lo que estamos pensando sea cierto'®. Este tipo de
pensamientos automaticos suele estar lleno de distorsiones cognitivas, que propician
conductas no adaptativas y que perjudican al paciente.

Las caracteristicas fundamentales' de estos pensamientos automaticos son:

Espontdneos: aparecen en nuestra mente casi sin darnos cuenta, sin control, sin
voluntad.

Breves, pero de impacto: compuestos por pocas palabras o frases (‘cada dia estoy
peor”) o incluso formados por imagenes sensoriales (imaginar la articulacion
doliente, palpitando, inflamada, roja, caliente).
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Creidos a pesar de ser irracionales y no basarse en evidencia suficiente. Estamos
convencidos de que son verdad, aunque no tengamos pruebas de ello.
Aparecen como obligaciones que nos imponemos a nosotros o a los demas en
forma de exigencias. Se expresan en términos como “tendria que” o “deberfa de”.
Dramatizan o exageran las cosas, suponiendo siempre lo peor.

Son propios y caracteristicos de cada persona, en funcion de la personalidad y
la historia previa de cada paciente los pensamientos automaticos variaran para
ajustarse a su sistema de creencias y su escala de valores.

Son aprendidos, por tanto, también pueden desaprenderse y sustituirse por otros
mas positivos y ajustados a la realidad.

Las distorsiones mas frecuentes y el modo de desmontarlas se muestran en la Tabla 2.
Las técnicas de reestructuracién cognitiva, en sentido estricto, deben ser realizadas
por un psicélogo. Sin embargo, enfermeria puede hacer una labor importantisima de
psicoeducacién, desmontando los principales miedos y falsos mitos que pueda tener
el paciente en relacion con la enfermedad y sus tratamientos que, con frecuencia,
pueden convertirse en pensamientos automaticos y propiciar verdaderas rumias
pobladas de distorsiones cognitivas que deprimen al paciente o le generan ansiedad.

La presencia de dolor es uno de los factores que mas altera emocionalmente a los
pacientes con ERyMEs, ya que interfiere en la ejecucion de las actividades de la vida
cotidiana y en la imagen personal y la autoestima. Sin embargo, no siempre se realiza
una buena evaluacién del dolor en la consulta, de forma especifica, centrandose en el
dolor en si mismo y no como un aspecto méas en el conjunto de la enfermedad.

La intervencion de enfermeria es clave para:

Asegurar que se realiza una buena evaluacion del dolor.

Garantizar que el paciente tenga pautada una analgesia adecuada para su
problema.

Explicar laimportancia de mantener el dolor controlado para evitar que se convierta
en cronico, generalizado o se produzca un fendmeno de sensibilizacion central.
Desmontar falsas creencias y miedos en relacion a los analgésicos para que el
paciente pueda tomarlos con tranquilidad.

Enlos casos en que la enfermera disponga de los conocimientos adecuados y el tiempo
suficiente para ello, la realizacion de talleres con los pacientes ensefiando técnicas de
control del dolor a través de imaginacién guiada, conciencia sensorial o manejo del



Tabla 2. Distorsiones cognitivas.

DISTORSIONES ESTRATEGIAS

Filtraje
“Pudo ser un estupendo dia de
trabajo si no hubiera sido por el
dolor”

Modificar el origen: Centra la atencion en algun aspecto
positivo
No exagerar: Hubo cosas buenas y otras molestas

Pensamiento polarizado
“Soy una inutil. Ya no puedo hacer
nada bien”

Las cosas no son blancas o negras. Pensar en porcentajes
‘Lo haré, pero mds despacio. £l 60% de las veces lo consigo”

Maximizacion o Dramatizacion
“He tenido que dejar este trabajo
por culpa del dolor, ya no podré
trabajar nunca’

Evaluar las consecuencias reales de la situacion

Valorar las implicaciones para la vida

“Quizé no pueda volver a trabajar en lo mismo, pero

hay otras posibilidades”; “Dejar este trabajo me servird para
no sufrir tanto dolor”

Generalizacion
“Siempre este horrible  dolor.
Nunca voy a poder librarme de él”

Cuantificar: “;Qué significa “siempre”? jLas 24 h del dia?”
l i

iHay pruebas para las conclusiones?: “;Qué pruebas me
dicen que no me libraré ‘nunca” del dolor?;"Nunca es ni
siquiera 5 minutos al dia?”

No existen absolutos: “siempre’ “nunca’ “todo, “‘nada’... son
términos absolutos que no existen en la vida. ‘A veces’ ‘con
frecuencia’ “rara vez”... son términos que se ajustan mds a

la realidad”

Falacia de control

“Yo tengo la culpa de que los
demds sufran por estar siempre
quejdndome”

Cada uno es responsable de sf mismo

Valorar cudl es la parte que realmente controlo y
cdmo se ejerce ese control:

“Soy responsable de mis propios problemas y reacciones”

Deberia

‘Debo llevar a mis hijas a la
piscina aunque me duela mucho
la espalda.

Tengo que ser una buena madre”

"Debo”;"Tengo’,... implican obligacién'y, por tanto,
presion

Sin embargo, ‘quiero”; “he decidido’,... implican
motivacion para hacer algo

"He decidido llevar a mis hijas a la piscina”

Culpabilidad
“Todos los dias ocurre algun
problema por mi culpa”

Responsabilidad es diferente de culpabilidad

“Existe una diferencia entre sentirse responsable y culparse;
sentirse responsable significa asumir las consecuencias
de nuestros actos, culparse significa atacarse a si mismo
deliberadamente, sin buscar soluciones a los posibles errores
cometidos.”

Anticipacién de catdstrofe
“Tras un par de dias con dolor de
cabeza jy si tengo un tumor?”

Buscar probabilidades reales de consecuencias
catastroficas

Analizar objetivamente la situacion y soluciones

“Este tipo de pensamientos generan altos niveles de ansiedad’;
‘conviene reflexionar sobre cudles son las probabilidades
reales de que dos dias con dolor de cabeza signifiquen la
existencia de un tumor”

Interpretacion del

pensamiento

‘Me pregunta cdmo estoy porque
le doy pena”

Poner a prueba los pensamientos que “‘creemos” que
tienen los demas
“;Qué pruebas tengo para creer que piensa asi?”
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foco atencional, pueden ser también de gran utilidad para que los pacientes tengan
un mejor control del dolor y limitar su impacto, reduciendo la analgesia al minimo.

Aunque no todos los pacientes reumaticos presentan problemas en este aspecto, y si
los tienen no los presentan en todos los dmbitos, es conveniente tener en cuenta las
dificultades de comunicacién que se presenten en cualquierade los entornos relevantes
para el paciente. Un comportamiento no asertivo en cualquiera de estos entornos
puede perjudicar gravemente al paciente, al impedirle exponer sus necesidades o
demandas (inhibidos), o al exigirlas de modo inadecuado (agresivos). La exploracion
de estas dificultades por parte del personal de enfermeria, facilitando su expresién en
la consulta, puede reducir en gran medida la ansiedad de la comunicacion.

Estas son algunas de las dificultades de comunicacién mas frecuentes:

En el entorno sanitario. Las barreras médico-paciente mas frecuentes se debenala
utilizacién de un lenguaje técnico que al paciente le es ajeno, junto ala precariedad
de tiempo con el que se realizan las consultas médicas. La combinacion de ambos
factores provoca que, en ocasiones, los pacientes salgan de la consulta con un gran
numero de dudas sin resolver. La solucién a este problema pasa por conseguir un
ambiente de confianza en la consulta de enfermeria, para que el paciente pueda
expresar sus dudas, preocupaciones, o miedos, e intentar darles respuesta con
un lenguaje lo mas proximo posible. Aunque a menudo a los pacientes se les
proporciona informacién por escrito, es de gran utilidad comprobar al final de
la consulta si el paciente ha entendido todo bien, pidiéndole que nos repita la
informacion que le damos con sus propias palabras.

El entorno personal (familia, pareja, amigos). En ocasiones los pacientes viven

"

la enfermedad como algo de lo que prefieren no hablar, “para no molestar”, “para
no ser un quejica’, “para no dar pena’, y se sienten incapaces de solicitar ayuda
0 comprension para su situacion, lo que les impide demandar apoyo cuando
lo necesitan. Otros pacientes, por el contrario, sienten que deben ser atendidos
continuamente por el hecho de encontrarse enfermos y que todo el mundo
debe girar en torno a sus necesidades. Ambos comportamientos son malos para
el ajuste del paciente, por lo que conviene explorar y desmontar en lo posible
estas actitudes mediante un consejo adecuado (ver reestructuracién cognitiva),
animando al paciente a que viva y comunique todo lo relacionado con su
enfermedad con total normalidad.

El entorno laboral. A causa de la enfermedad o de los tratamientos, a veces son

necesarios ajustes de los puestos de trabajo, permisos o bajas. Muchos pacientes



prefieren no decir que estan enfermos por temor a perder sus puestos de trabajo
0 a que no se les tenga en cuenta para ascensos por pensar que la enfermedad
mermara su rendimiento. Una buena informacion de los derechos y opciones
legales inherentes a estas patologias contribuird a que los pacientes se sientan
mas seguros, y puedan solicitar y exponer sus necesidades sin miedo. La figura del
asistente social puede ser de gran ayuda en este dmbito.

En el caso de que los problemas de comunicacidon sean muy marcados, y estén
produciendo un impacto muy negativo en la vida del paciente, conviene derivar al
psicélogo para que haga un entrenamiento especifico en habilidades sociales.

Cuando el paciente tiene dolor y/o depresién a consecuencia de su enfermedad, es
frecuente que comience a abandonar actividades, sobre todo aquellas que considera
prescindibles porque no son importantes desde el punto de vista de la obligacion. Por
ejemplo, los pacientes continlan cumpliendo con su trabajo, pero dejan de salir los
fines de semana; siguen atendiendo la casa, pero no quedan con los amigos ni salen
al cine.

Este tipo de actividades, cuya realizacion produce bienestar psiquico v fisico, es lo que
en psicologfa se denominan actividades reforzantes. El problema es que es posible que
algunas de esas actividades reforzantes, que en el pasado resultaban muy agradables,
empiecen a dejar de serlo a causa de la enfermedad, o resulte mas dificil realizarlas
por este motivo. Si no se sustituyen esas actividades por otras igualmente reforzantes,
se ird limitando el repertorio de conductas con las que obtener placer y el estado de
animo y la sensacion de dolor empeoraran.

Explorar la actividad habitual del paciente, para detectar si se estd reduciendo
considerablemente, y animarle a que se mantenga activo, no sélo en el aspecto
laboral, sino también en el ludico, como parte de una estrategia integral que le permita
mantener la salud fisica y mental puede, y deber ser, una intervencién enfermera.

La sexualidad se halla alterada en un gran porcentaje de pacientes, bien por la propia
enfermedad o por sus tratamientos. La falta de libido, el dolor, la disminucion de la
autoestima, la ansiedad y la depresidon pueden estar presentes en el problema en
mayor o menor medida. Facilitar la expresion de las dificultades sexuales del paciente,
preguntando con cortesia y sensibilidad y, sobre todo, “normalizando”la situacién, es la
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mejor manera de hacer aflorar los posibles problemas que se presenten en este dmbito.
Una vez detectados, serd mas facil aconsejar a los pacientes sobre posibles soluciones,
como proponer hidratantes para sequedad vaginal, o recomendar posturas antidlgicas
para problemas articulares concretos, por ejemplo.

Normalmente, la mera expresion de las dificultades y la reelaboracion de las mismas,
eliminando miedos concretos, y facilitando cambios en las pautas habituales, van
a ser suficientes para mejorar la vida sexual de los pacientes. En el caso de que los
problemas sean graves, incluyan fuerte pérdida de la autoestima, o dificultades graves
de comunicacion con la pareja, serd conveniente derivar a un psicélogo.

Un buen descanso mejora sensiblemente la calidad de vida de los pacientes
reumaticos, por lo que facilitar un suefio adecuado puede ser uno de los objetivos
a cumplir dentro de la intervencién. Debe proporcionarse a los pacientes consejos
simples y bdsicos con probada eficacia para conciliar el suefio. Estos consejos
incluyen:

Reducir o eliminar la nicotina, el alcohol y la cafeina (café, té, Coca-Cola, cacao
y algunos medicamentos como antigripales, antialérgicos, o inhibidores del
apetito).
Mantener una dieta equilibrada, y no comer o beber justo antes de irse a dormir.
Vigilar la luz, el ruido, la temperatura y el colchdn, para que sean lo mas
confortable posible para inducir el suefio del paciente. Hay que recordar que
existen variabilidades interpersonales en estos aspectos. Por ejemplo, hay
personas que no pueden dormir completamente a oscuras, mientras que otras
no soportan que haya ni un resquicio de luz. Cuando se comparte habitacion y/o
cama, esto puede ser un problema.
Regular el ciclo de suefno-vigilia y actividades que interfieren con el dormir.
Para ello:
No acostarse hasta sentirse sonoliento.
Establecer una rutina fija para hacer siempre antes de acostarse.
Levantarse aproximadamente a la misma hora todas las mafanas,
independientemente de a qué hora se haya acostado o cuanto haya dormido
la noche anterior.
No dormir siesta (si lo hace, que no supere los 20 minutos).
No usar la cama o habitacion para otras actividades que no sean dormir o
realizar actividad sexual (no ver la tele, ni el ordenador, ni el mévil, ni comer,
ni trabajar).



Con respecto a la adherencia terapéutica, es fundamental proporcionar informacion
clara, veraz y adaptada sobre la enfermedad, los farmacos y todo lo relacionado con
ambas cosas, incluidos los efectos beneficiosos y perjudiciales de los tratamientos, es
la primera y mas importante intervencion.

Es necesario reducir al maximo la incertidumbre y eliminar cualquier creencia errénea
o temor infundado.

En segundo lugar conviene explorar las barreras personales que cada paciente puede
tener con respecto al cumplimiento terapéutico como pueden ser fobias especificas
(a tragar pastillas, a las inyecciones, a olores o sabores,...), limitaciones implicitas
que alteran la vida cotidiana (no poder beber alcohol, no poder tomar el sol, no
poder...), problemas con los horarios (desorganizados, variables, viajes...), y por otro
lado también aspectos propios del paciente como la depresion o la negacion de la
enfermedad.

Una vez identificadas las barreras de cada paciente serd mas facil aconsejar como
superarlas, proponiendo alternativas para ello como, por ejemplo, opciones de cambio
de vias de administracion del farmaco si las hay, alertas en el movil para no olvidar el
farmaco en horarios cadticos, etc.

Por ultimo, hay que tener en cuenta que la prescripcion terapéutica no se limita
Unicamente a las medidas farmacolodgicas, sino que también son frecuentes las
prescripciones de cambios en los habitos de vida (dejar de fumar, hacer ejercicio, dieta,
etc.). El cumplimiento de estas medidas terapéuticas precisa también de una atencion
especial, pues con frecuencia no se siguen los consejos recibidos. La recomendacion
es seguir un esquema de cinco pasos, que aumenta las probabilidades de conseguir el
cambio de habitos propuesto.

Paso 1: combatir creencias erréneas respecto al habito, y crear expectativas
positivas y realistas.

Paso 2: elegir el ejercicio, dieta, programa, etc. mas adecuados en cada caso, si es
posible con apoyo de otros especialistas (fisidlogos, rehabilitadores, nutricionistas,
psicélogos...).

Paso 3: hacer el cambio de modo gradual, programado y constante (idealmente
con seguimiento de los progresos).

Paso 4: asociar los cambios a aspectos reforzantes y/o ludicos.

Paso 5: involucrar a familiares y amigos en los cambios (apoyo social).
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En el ano 2013, la Sociedad Espafola de Reumatologia realizd un estudio con el fin
de establecer criterios de derivaciéon desde las consultas de reumatologia hasta otras
especialidades afines, de modo que sirvieran de orientacion a otros profesionales de
la salud para poder derivar adecuadamente a los pacientes que lo precisaran. En el
marco de este estudio un grupo de expertos establecio los criterios para la derivacion
desde reumatologfa a psicologia (Figura 3).

Aunque la evaluacion de la esfera emocional en los pacientes es recomendable
hacerla en todos los casos, no siempre es necesario derivar a los pacientes a un
especialista en salud mental, ya que muchos de los problemas pueden manejarse en

JQué signos indican que es conveniente
derivar al paciente al psicélogo?

Ansiedad: intensos y frecuentes sintomas
cognitivos (preocupacién excesiva y recurrente
por la enfermedad, hipervigilancia sintomas),
fisiologicos, (@ahogos, taquicardias, tension
muscular, sudoracion, etc.) y conductuales,
(movimientos repetitivos, evitacion de
actividades cotidianas, etc.).

Depresidn: estado de dnimo triste, con pérdida
de interés o placer en casi todas las actividades.
Sentimiento de infravaloracién y dificultas para
tomar decisiones.

Hébitos no saludables: mala alimentacion por
exceso o defecto, actividad fisica insuficiente,
estilo de vida pasivo, consumo de sustancias
toxicas que empeoran el pronéstico de la
enfermedad.

Catastrofismo: tendencia a malinterpretar y
sobrevalorar el potencial nocivo, incontrolable
y de incapacitacion (tanto actual como
anticipado) de la enfermedad.

Alteraciones del suefio descartando causa
organica (apnea del suefio, dolor lumbar
inflamatorio...).

Dificultad para el cumplimiento de las
prescripciones farmacoldgicas, de ejercicio
fisico, etc. Por motivos psicolégicos (no por
condiciones socio-econdmicas).

Dificultad para mantener una vida sexual
satisfactoria a causa de la enfermedad.

Exceso o defecto de atencion y/ apoyo por
parte de la familia hacia la enfermedad o los
problemas del paciente.

;Qué debemos preguntar para valorar la
conveniencia de derivar al psicélogo?

;Se nota mas ansioso de lo habitual debido a la
enfermedad?

;Tiene ganas de llorar sin motivo aparente?.
;Ha disminuido considerablemente el interés
por las cosas a causa de la enfermedad?

;Le cuesta conciliar el suefo, se despierta
frecuentemente y/o el suefio no es reparador?
;Estd constantemente preocupado por

la enfermedad, temiendo que empeore y
convencido de no poder hacer nada para
evitarlo?

La enfermedad estd afectando sus relaciones
laborales, familiares, sociales y/o de pareja?

;Cudndo se debe derivar un paciente al
psicologo?

Cuando la respuesta al diagnostico, a la
enfermedad, al tratamiento y/o las consecuencias
psicofisicas derivadas de los mismos, no es
adaptativa (por exceso o negacion).

Sihay ansiedad y/o depresion severas asociadas a
la enfermedad.

Si'hay problemas sexuales asociados a la
enfermedad.

Ante la sospecha de cualquier tipo de trastorno
psicoldgico o psiquidtrico.

Si‘el paciente presenta persistentemente un nivel
de dolor alto residente a tratamientos habituales.

Criterios para la derivacién desde reumatologia a psicologia. (Imagen M. Gobbo)



consulta o desaparecen de forma natural cuando el paciente es capaz de afrontar el
diagndstico de modo adaptado y con el conveniente apoyo social, familiar y sanitario,
tal y como hemos visto previamente. En muchos casos, una informacion ajustada a
las necesidades del paciente, desmontando temores infundados y proporcionando
seguridad y sensacion de control, junto al empleo por parte de enfermerfa de alguna de
las técnicas antes expuestas, son suficientes para mejorar los problemas emocionales
del paciente. Sin embargo, en ocasiones la esfera emocional esté tan alterada que es
conveniente derivar a un profesional que diagnostique y trate de forma especifica
estos problemas. En esos casos, seguir los criterios de derivacion propuestos puede
facilitar la toma de decisiones.
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Tratamiento nutricional

Las enfermedades reumaticas son muy prevalentes entre la poblacion y se estima que
en Espana afectan a 1 de cada 4 personas mayores de 20 afos. Las enfermedades
reumaticas mas comunes son la artritis reumatoide, artritis idiopatica juvenil, artritis
psoriasica, artritis reumatoide, artrosis, enfermedad de Behcet, esclerosis sistémica,
espondilitis anquilosante, fibromialgia, enfermedad de Paget, sindrome de Sjogren
0 la osteoporosis, entre otras. Son las principales causas de dolor y discapacidad en
la poblacién adulta. Son enfermedades que segun en qué grado pueden afectar
tanto a los tejidos articulares (cartflago, membrana sinovial, menisco y ligamentos) y
tejidos periarticulares como a los tendones, tejido adiposo y musculos. Cuando los
tejidos articulares experimentan alteraciones metabdlicas, estructurales y funcionales
contribuyen a la iniciaciéon y aumento de la cronicidad del dolor y la sinovitis, activando
las vias proinflamatorias de la inmunidad innata, lo que facilita la progresion de la
enfermedad. Estas enfermedades son un factor de riesgo para otras comorbilidades
relacionadas con la edad. Por lo tanto, un seguimiento en el tratamiento mejora y
previene estas comorbilidades. EI dolor es, generalmente, el principal responsable de
la falta de entrenamiento fisico en estas personas, asi como de una vida sedentaria y,
probablemente, ambos son factores decisivos en la asociacion de las enfermedades
reumatoldgicas con el sindrome metabdlico, la obesidad y los trastornos car-
diovasculares’.

Una de las caracteristicas de las enfermedades reumatoldgicas, ademas del dolor, es la
inflamacion, que se desarrolla en nifilos menores de 16 anos de edad, dura mas de seis
semanas y es de causa desconocida’.

Para poder mejorar los sintomas de la enfermedad, es importante tener un control
del tratamiento farmacologico, fisico y dietético. Algunos estudios del equipo
médico de Chung reflejan que la leptina y la grelina son hormonas que tienen una
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gran influencia en el equilibrio energético®. La sintesis de leptina depende del gen
de la obesidad (ob), y uno de los factores que estimulan la expresion del gen de la
obesidad es TNFa*°®.

Por lo tanto, cualquier influencia farmacoldgica que conduzca a un debilitamiento de
la actividad de TNFa puede causar un cambio en la sintesis de leptina”®. Ademas, la
leptina regula las funciones endocrinas e inmunes®’.

La grelina es un péptido liberador de la hormona de crecimiento y se asocia con la
regulacion del apetito®. La grelina ciclica constituye alrededor del 10-20% de la grelina
total y es un poderoso estimulante del apetito'™.

Curiosamente, la pérdida de apetito se encuentra entre los sintomas mas comunes de
la artritis juvenil™. La grelina también ejerce propiedades antiinflamatorias al inhibir la
expresion de citoquinas proinflamatorias, incluido TNFa'. Por lo tanto, el tratamiento
con agentes anti-TNF puede influir en los niveles séricos de leptina y grelina®.

Un estudio realizado en 2016 en jovenes con esta patologia evalué los posibles
cambios en la secreciéon de leptina y grelina después del tratamiento con el farmaco
con anti-TNF, etanercept®.

Losautores observaron una correlacion entreleptinay grelina ciclicaen el grupo control,
que no se detecté en los grupos de tratamiento, ni en el subgrupo de pacientes con
un IMC < 23 kg/m? Asimismo, observaron en el grupo del tratamiento con etanercept
una correlacién moderadamente positiva entre la leptina y el IMC, mientras que en el
grupo de tratamiento convencional esta correlacion fue fuertemente positiva, no se
observé tal correlacion en el grupo de control. Los nifios en el grupo de etanercept
con IMC bajo tuvieron niveles significativamente mas bajos de leptina en comparacion
con controles emparejados por edad. En cuanto a la grelina, se encontré una fuerte
correlacion positiva entre el IMC y la grelina total. Los nifios en el grupo de etanercept
con un IMC bajo mostraron una moderada correlacion negativa entre el IMC vy la
grelina ciclica, asi como una fuerte correlacion positiva entre el nimero de linfocitos y
la grelina total y la grelina ciclica. Estas correlaciones no se encontraron en el grupo de
tratamiento convencional y los controles.

Otro factor de riesgo importante relacionado con el desarrollo de la enfermedad,
mayoritariamente en la osteoartritis, es la obesidad; yendo esta asociacion mas alla
del problema de la sobrecarga mecanica. Los ancianos obesos con esta patologia



articular, en comparaciéon con los adultos mayores no obesos, presentan mas
riesgo de desarrollar dolor y cualquier dificultad funcional. Hay evidencia de que
esto ocurre porque la obesidad estd directamente relacionada con la inflamacion,
lo que contribuye a una peor evolucién de la rodilla’". Por otro lado, la reduccion
de la masa muscular libre de grasa se hace evidente después de los 60 afos de
edad, principalmente en los cambios en la densidad mineral ésea y la cantidad
de masa muscular, que causan la reduccion de la fuerza muscular, las actividades
dificiles de la vida diaria y, en consecuencia, la pérdida de independencia de los
ancianos™,

Por lo tanto, la evaluacién del estado nutricional es necesaria en personas con esta
enfermedad, asi como la supervision del cambio en estos componentes del organismo,
principalmente los efectos relacionados con el envejecimiento. Por esta razén, se debe
desarrollar una nueva intervencion para lograr el control del peso corporal de las
personas mayores y la composicion corporal adecuada para permitir la promocién de
la salud 'y mejorar la calidad de vida. Los resultados de casi todos los estudios muestran
una correlacién positiva en personas con peso excesivo''?,

Para comprender el impacto de la obesidad en la artritis deberfamos proporcionar
informacion a los profesionales de la salud y pacientes sobre cémo reducir los sintomas
y las complicaciones de la enfermedad®?'.

La mayorfa de los estudios que propusieron evaluar el estado nutricional de los
ancianos utilizaron como pardmetros de referencia el IMC, pero el estudio de Chacur
et al. considerd también la grasa abdominal mediante la medicion de la circunferencia
de la cintura 2%, Chacur et al, mostraron en su estudio que las mujeres con IMC >
34 kg/m?y CC> 110 cm tenian 3,7 y 7 veces, mas cambios, respectivamente, en la
presentacion de la enfermedad?®. En su estudio, estos autores promovieron la pérdida
de peso, el aumento de la densidad mineral ésea y la mejorfa de los niveles de
vitamina D y B12 en un formato seguro con la terapia de pérdida de peso inducida
por la dieta en pacientes obesos. En el estudio de Qin et al., después de determinar la
ingesta de alimentos, se confirmd una asociacién inversamente proporcional entre
la ingesta de magnesio en la dieta y la rodilla con osteoartritis en individuos de raza
blanca pero no entre afroamericanos, lo que sugiere la necesidad de mas estudios para
aclarar posibles mecanismos de accién de términos de etnia®.

Como conclusion, los estudios sugieren una correlacion positiva entre la obesidad y
el desarrollo de artrosis de rodilla. En este sentido, no hay que olvidar que la obesidad
es uno de los factores modificables mas importantes en el empeoramiento de los
sintomas de enfermedades reumdticas.



Gufa de Enfermerfa Reumatoldgica

Por otro lado, la mayor parte de vitamina D del organismo (~90%) es enddgena.
Tras la radiacion UV, la provitamina D se sintetiza en la piel y, posteriormente, se
convierte en 25-hidroxivitamina D (25(0OH)D) no activa en el higado, y luego en
la 1,25-dihidroxivitamina D (1,25(0OH)2D) en el rindn. Debido a que el 25(0H) tiene
una semivida larga (2-3 semanas), es el mejor biomarcador seroldgico para evaluar el
estado de la vitamina D en el cuerpo®.

Curiosamente, varios estudios epidemioldgicos demostraron una asociacion entre un
estado pobre de 25(0OH)D y AR, sin embargo, también hay estudios que impugnan
estas observaciones?” .

Estudios previos han demostrado que la deficiencia de vitamina D puede afectar
la funcion inmune, lo que resulta en una mayor prevalencia de enfermedades
autoinmunes como la esclerosis multiple, la diabetes mellitus tipo 1 vy el lupus
eritematoso sistémico®. Asi mismo, también ha estado implicada en la patogénesis de
la AR, una enfermedad autoinmune sistémica del tejido conectivo caracterizada por la
inflamacion de las articulaciones sinoviales®. Estos resultados sugieren que el estado
de vitamina D generalmente no se altera en pacientes con AR en el norte de Polonia
cuando se compara con individuos sanos emparejados por edad y sexo (16,89 + 8,57
ng/mlvs 14,12 7,51 ng/ ml, respectivamente).

Hemos encontrado hallazgos consistentes compardndolos con otros estudios, por
ejemplo, Kostoglou-Athanassiou et al’® y Hong y et al”®, encontraron que los niveles
séricos promedio de 25 (OH) D en los pacientes con AR fueron 1526 ng/ mly 17,25
ng/ml, respectivamente. Sin embargo, ambos autores observaron que los niveles
medios de vitamina D eran significativamente mas bajos en los grupos de AR que en
los controles respectivos?®. Esta discrepancia podria deberse a la diferencia en el nivel
de vitamina D en poblaciones de personas sanas que habitan en diferentes latitudes y
al hecho de que en Polonia se observa deficiencia de vitamina D en la mayoria de las
personas sanas® . Recientes estudios epidemiolégicos basados en 5.775 voluntarios
adultos en la poblacion general polaca revelaron que la concentracion media de 25
(OH) D en la poblacion estudiada fue 18,0 + 9,6 ng/ml¥”. Otro estudio® basado en
448 voluntarios sanos del norte de Polonia mostré que el nivel medio de vitamina D
erade 14,3 + 6,6 ng/ml, y dependia significativamente de la exposicién estacional al
sol en un estudio de seguimiento®. En general, se ha aceptado que la concentracion
sérica de 25 (OH) D por debajo de 20 ng/ml debe definirse como una deficiencia de
vitamina D?.



Varios estudios han encontrado una asociacién inversa entre el estado inadecuado de
vitamina Dy la actividad de la enfermedad en la AR?93034 4044,

También hay informes que indican correlaciones negativas entre los niveles de vitamina
Dy las citoquinas proinflamatorias, incluyendo TNF-q, IL-13, IL-17, asf como IL-6 en
AR*. Por el contrario, otros autores no detectaron correlaciones entre la deficiencia de
vitamina Dy la actividad de la enfermedad en la AR?2831-33.4647,

En este estudio, no se encontraron relaciones significativas entre los niveles de
vitamina Dy la actividad de la enfermedad y el dafo articular basado en los criterios
radiograficos de Steinbrocker en los pacientes con AR.

Recientemente, hemos encontrado que en los pacientes con AR, los niveles séricos
de IL-6 proinflamatoria fueron significativamente elevados (alrededor de 7 veces en
comparacion con el control saludable) y se correlacionaron positivamente con la
actividad de la enfermedad y el dafo articular segun los criterios de Steinbrocker®.

Naghavi et al*®, por ejemplo, descubrieron que la administracion de suplementos
de vitamina D a pacientes con esclerosis multiple condujo a una regulacion positiva
significativa de IL-6 en células mononucleares de sangre periférica (PBMQ).

Como conclusién, hay falta de asociaciones entre los niveles de vitamina D vy la
actividad de la enfermedad, y la presencia de una correlacién positiva entre los niveles
de 25 (OH) D e IL-6 en algunos pacientes sugiere la necesidad de verificar la hipdtesis
de la participaciéon de vitamina D.

Un instrumento para valorar el acercamiento y calidad de la dieta es el cuestionario
Predimed. Se obtiene una puntuacién total y se ofrece recomendaciones dietéticas
para ir aumentando su puntuacion.

iUsa usted el aceite de oliva como principal grasa para cocinar?

Si=1 punto.

iCudnto aceite de oliva consume en total al dia (incluyendo el usado para frefr,
comidas fuera de casa, ensaladas, etc...)?

4 0 més cucharadas=1 punto

;Cuantas raciones de verduras u hortalizas consume al dia?

(Las guarniciones o acompafamientos = %5 racion) 1 raciéon =200 g

2 0 mas (al menos una de ellas es ensalada o crudas) =1 punto.
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(Cuéntas piezas de fruta (incluyendo zumo natural) consume al dia?
3omasaldia=1punto

;Cuantas raciones de carnes rojas, hamburguesas, salchichas o embutidos
consume al dia?

(racion 100-150 gramos )

Menos de una al dia = 1 punto

iCuéntas raciones de mantequilla, margarina o nata consume al dia?
(porcion individual de 12 gramos)

Menos de unaal dfa =1 punto

iCudntas bebidas carbonatadas y/o azucaradas (refrescos, colas, tonicas, bitter)
consume al dia?

Menos de unaal dia =1 punto

iBebe usted vino? ;Cudntos vasos consume a la semana?

7 0 masvasos alasemana =1 punto

;Cuantas raciones de legumbres consume a la semana?

(un plato o racion de 150 gramos)

3omasalasemana =1 punto

;Cuéntas raciones de pescado-mariscos consume a la semana?

(un plato pieza o racion: 100-150 gramos de pescado 0 4 a 5 piezas 0 200
gramos de marisco) 3 o mas a la semana =1 punto

;Cuéntas veces consume reposteria comercial (no casera) como galletas, flanes,
dulces o pasteles a la semana?

Menos de 2 a la semana =1 punto

iCudntas veces consume frutos secos (crudos) a la semana?

(racién 30 gramos) 3 0 més a la semana = 1 punto

iConsume usted preferentemente carne de pollo, pavo o conejo en vez de
ternera, cerdo, hamburguesas o salchichas?

(Carne de pollo una pieza o racién de 100-150 gramos)

Si=1 punto

iCudntas veces a la semana consume los vegetales cocinados, la pasta, arroz u
otros platos aderezados con salsa de tomate, ajo, cebolla o puerros elaborada a
fuego lento con aceite de oliva (sofrito)?

2 0omas alasemana=1punto

;Toma mas de tres raciones de lacteos al dia?

(Una racion de un lacteo son 250 cc de leche, 2 yogures, 175 g de requesén o 50
g de queso).

Si=1 punto

iToma mas de dos veces a la semana alimentos precocinados?

Menos de 2= 1 punto



Con ello, la puntuacion méxima que indica un mayor acercamiento a la dieta
mediterrdnea es de 16. Cuestionario adaptado para pacientes con necesidades de
calcio aumentadas.

Realizar dieta normocaldrica saludable o hipocalérica en caso de obesidad o
sobrepeso.

Tener un moderado contenido proteico: 0,8 g a 1 g de proteina por kg de peso
(limitar a una racién diaria de alimentos proteicos: carnes (100 g), pescados (100-
200 g) y huevos (dos unidades).

Debe aportar un contenido de calcio entre 1.000 y 1.200 mg/dia: consumo diario
de 3 a 4 raciones de lacteos (una racion de un lacteo son 250 cc de leche, 2
yogures, 175 g de requesén o 50 g de queso)

Para asegurar el aporte de vitamina D, tomar alimentos ricos en esta vitamina y
asegurar exposicion solar.

Mantener un correcto aporte de potasio, tomar al menos dos raciones de verduras
u hortalizas al dia.

Hay que evitar la sal anadida en la mesa y el consumo habitual de salazones,
embutidos, conservas, salsas comerciales y precocinados.

Aportar una fuente moderada de fllor: tomar aguas fluoradas.

Ejercicio diario adecuado a la capacidad funcional del paciente.

Utilizar aceite de oliva virgen en la preparacion de los platos.

El arroz y la pasta deben cocinarse sin carne o con pequefas cantidades de
pescado o afadiéndole queso rallado.

Las legumbres se cocinaran sin carnes o combinadas con un cereal como el arroz.
El cereal de la merienda puede ser pan en caso de dietas hipocaldricas o cereales
o galletas en dietas normocaldricas.

Fritos y rebozados sélo ocasionalmente y nunca en dietas para controlar o bajar
de peso.

Hay que asegurar completar las fuentes de 4cidos grasos omega 3: consumo de 2
a 3 raciones semanales de pescado azul.
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Mantener un moderado contenido proteico: 0,8 g a 1 g de proteina por kg de peso.
Conseguir un contenido de calcio entre 1.000 y 1.200 mg/dfa: consumo diario de
3 a4 raciones de lacteos.

Para asegurar el aporte de vitamina D, tomar alimentos ricos en esta vitamina y
asegurar exposicion solar.

Mantener un correcto aporte de potasio, tomar al menos dos raciones de verduras
u hortalizas al dia.

Hay que evitar la sal anadida en la mesa y el consumo habitual de salazones,
embutidos, conservas, salsas comerciales y precocinados.

Aportar una fuente moderada de fllor: tomar aguas fluoradas.

Ejercicio diario adecuado a la capacidad funcional del paciente.

Al paciente con sobrepeso que presente patologia ¢sea se le recomendara una dieta
hipocaldrica, haciendo especial hincapié en el consumo de alimentos desgrasados
que estén enriquecidos o fortificados en vitamina D y/o calcio.

El ejercicio se comporta como un “nutriente” érgano-especifico del hueso, por lo
que cualquier recomendacion dietética ird siempre acompanada de un régimen de
ejercicio habitual.

La dieta ovolactovegetariana que incluya el consumo de pescado azul en dos o tres
ocasiones a la semana puede ser una buena recomendacion para el paciente anciano
con problemas 6seos, patologfa reumética y factores anadidos, como la dificultad de
masticacion o el escaso poder adquisitivo. Bien equilibrada es una dieta barata que
cumple los requisitos siguientes:

Normocaldrica.
Rica en calcio.
Pobre en &cidos grasos Q6 y rica en (3.
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Actividad fisica y ejercicio fisico

Una recomendacion habitual para las personas que tienen enfermedades reumdticas
es sequir un estilo de vida activo. Sin embargo, es habitual que una persona piense que
es mejor estar en reposo cuando tiene niveles altos de dolor y fatiga, como es habitual
en las enfermedades reumdticas. Gracias a los estudios publicados hasta la fecha,
sabemos que hay evidencia cientifica de que evitar realizar actividad fisica conlleva
una peor sintomatologia y que, por lo tanto, no es una buena manera de manejar este

tipo de enfermedades.

En el lenguaje cotidiano suele usarse los términos de actividad fisica y ejercicio fisico
de forma intercambiable. Estos términos, sin embargo, son distintos.

La actividad fisica hace referencia a cualquier movimiento corporal que requiere un
gasto energético por encima del gasto energético basal. La actividad fisica no requiere
ser planificada. Un ejemplo de actividad fisica es andar para ir al supermercado.

El ejercicio fisico es una actividad que también conlleva un gasto energético por
encima del reposo’. Ademds de ello, el ejercicio fisico es una actividad planificada,
estructurada y sistematica que implica conciencia de la practica e intencionalidad.
Realizar natacion o atletismo son ejemplos de ejercicio fisico.

Dado que para el objetivo del presente capitulo es indiferente si la actividad es
planificada (es decir, ejercicio fisico) o no (es decir, actividad fisica), a lo largo del mismo
utilizaremos el término “ejercicio fisico” para referirnos también a “actividad fisica”.

En los pafses desarrollados, el estilo de vida de las personas suele ser muy sedentario.
Sin embargo, un estilo de vida activo es recomendable para todas las personas en
general, puesto que se asocia con una mejor salud fisica y psicologica®®,

Entre otros, un estilo de vida activo reduce el riesgo de desarrollar:



Obesidad

Diabetes

Hipertension

Enfermedades cardiovasculares

Algunos tipos de cancer (por ejemplo, colon y mama)
Depresion

Ansiedad

Ademas, un estilo de vida activo:

Incrementa la masa muscular

Reduce la grasa corporal

Fortalece el sistema inmunitario

Fortalece los huesos y articulaciones, ayudando a prevenir la osteoporosis
Mejora la autoestima

Mejora el bienestar tanto afectivo (humor) como cognitivo (felicidad)

La reaccion habitual ante los sintomas de las enfermedades reuméaticas (por ejemplo,
dolor, fatiga y bajo estado de dnimo) es evitar la realizacion de esfuerzos fisicos’.
Aunque los pacientes piensan que este comportamiento les protege, a largo plazo es
perjudicial, ya que conlleva consecuencias negativas tanto a nivel fisico (por ejemplo,
aumento de dolor, fatiga y debilidad/atrofia muscular, entre otros como psicoldgico
(por ejemplo, aumento de los niveles de depresion y reduccion de los de bienestar)®'°.
Por ello es importante romper el circulo vicioso de sintomas de la enfermedad e
inactividad fisica descrito en la Figura 1.

: Sintomas -
Empeoramiento de Mejoria de los
: enfermedades 3
los sintomas sintomas

reumaticas

Evitacion de J b Realizacién de J

esfuerzos fisicos ejercicio fisico

Relacion entre sintomatologia de las enfermedades reumaticas y la practica de
ejercicio fisico. (Dr. F. Estevez-Lopez)

Para romper este circulo vicioso es crucial informar a las personas con enfermedades
reumaticas que existen unos mitos relacionados con el ejercicio fisico que deben ser
desterrados:

El dolor es una senal de alarma. El dolor agudo es una sefal de alarma. Sin
embargo, el dolor crénico deja de ser una sefial de alarma. Se ha demostrado
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gue una Unica sesion de ejercicio ayuda a reducir el dolor en enfermedades
reumaticas. De hecho, aquellas personas que estan en un brote de dolor fueron
las que mas redujeron su dolor'3,

Reposar es bueno. Seguir un estilo de vida sedentario tiene consecuencias
negativas tanto a nivel fisico como psicoldgico™ ™. Ademads, con el reposo se
empeora la condicién fisica y cada vez resultard mas dificil realizar ejercicio fisico.
Las enfermedades reumaticas impiden realizar ejercicio fisico. Las personas con
este tipo de enfermedades perciben que su condicion fisica estd méas deteriorada
de lo que se observa en las pruebas objetivas como, por ejemplo, el test de andar 6
minutos''°. Por ello, es necesario enfatizar que las personas con estas enfermedades
son capaces de realizar ejercicio fisico incluso aunque ellas no lo perciban asi.
Todas las personas con enfermedades reumaticas son iguales. Las caracteristicas
de las personas con enfermedades reuméticas son distintas?®#. Es por ello que, en
la medida de lo posible, el gjercicio debe ser personalizado a las caracteristicas de
cada paciente, y guiado por profesionales expertos (por ejemplo graduados en
Ciencias del Deporte o Fisioterapia).

Por lo tanto, seguir un estilo de vida activo es doblemente importante en las
personas con enfermedades reumaticas, dado que asi obtendran los beneficios
genéricos (mencionados anteriormente), asi como otros especificos relacionados con
los sintomas de su enfermedad como, por ejemplo, reduccion de sus niveles de dolor
y fatiga, a la vez que aumentan la calidad de vida relacionada con la salud. Por ello, es
importante enfatizar que tener una enfermedad reumdtica no significa que no deba
realizarse actividad fisica o ejercicio fisico sino todo lo contrario, las personas con este
tipo de enfermedades deben seguir un estilo de vida activo.

Incluye todo tipo de actividades de caracter aerébico, también conocidas como de
resistencia, en las que la persona moviliza grandes grupos musculares, de manera
continua, ritmicay durante un periodo prolongado?#. Son ejemplos de ellas actividades
como caminar a paso rapido, correr, nadar o montar en bicicleta entre otras muchas.

Este tipo de ejercicio se basa en realizar actividades en las que se produce y mantiene
contraccion muscular. Habitualmente, este tipo de ejercicios se realiza con pesas, con
bandas de resistencia o aprovechando el propio peso corporal.
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3.3. Flexibilidad

La flexibilidad determina el rango de movimiento de una o varias articulaciones.
Este tipo de ejercicios se basa en realizar actividades en las que se causa y mantiene
una elongacion de los musculos. La forma mas habitual de entrenar la flexibilidad es
mediante estiramientos.

3.4. Equilibrio

Dado que la osteoporosis es una comorbilidad frecuente en personas con en-
fermedades reumaticas, es aconsejable realizar ejercicios de equilibrio para evitar
caidas y, con ellas, fracturas o roturas éseas.

3.5. Otros tipos de ejercicio: ejercicios de cuerpo y mente

Aunquelos tipos de ejercicio clasicos son los tres anteriores, hay otro grupo de actividades
que también es importante por su relaciéon con una mejor salud. Los ejercicios de
cuerpo y mente incluyen actividades que mejoran la postura corporal, el equilibrio, la
coordinacion vy la relajacion. Ejemplos de este tipo de ejercicios son el Tai chiy el yoga.

4.Recomendacionesdeejerciciofisicoenenfermedadesreumaticas

Realizar ejerciciofisico es una recomendacion general para la mayoria de enfermedades
reumaticas®?’. Aunque existe evidencia cientifica solida que apoya este consejo
general, se desconocen cudles deben ser las caracteristicas que el ejercicio debe tener
para mejorarla salud de las personas con enfermedades reumaticas de forma especifica.
Por ello, es comun utilizar las recomendaciones establecidas para la poblacion adulta
en general. Una revision de dichas recomendaciones esté disponible en castellano y
en acceso abierto®. De forma resumida, estas recomendaciones son:

4.1. Ejercicio aerébico o cardiorrespiratorio

La Tabla 1 resume la recomendacion general establecida para este tipo de ejercicio
que depende de la intensidad del mismo: moderado o vigoroso. Un criterio sencillo

Tabla 1. Recomendaciones sobre ejercicio de tipo aerébico.

Intensidad Duracién (min/sem) Frecuencia (dias/sem)
Moderada 150 5
Vigorosa 75 3
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para diferenciar dicha intensidad es si la persona es capaz de hablar comodamente
durante el ejercicio®. Si es capaz, la intensidad del ejercicio es moderada. Sino es capaz,
el ejercicio es de intensidad vigorosa. Otro criterio sencillo de aplicar es la escala de
percepcion subjetiva del esfuerzo de Borg (RPE, del inglés Rating of Perceived Exertion).

Semanalmente, las personas deben realizar 150 minutos de ejercicio aerdbico de in-
tensidad moderada, 75 minutos de ejercicio de intensidad vigorosa o una combinacion
equivalente de ambas??*%, La frecuencia de este tipo de ejercicios es 5 dias a la semana
cuando el ejercicio es de intensidad moderada o 3 dfas cuando es vigorosa?#43°,

Tradicionalmente, la investigacion sobre los beneficios que el ejercicio fisico tiene en la
salud se ha centrado en el gjercicio de tipo aerdbico. En las enfermedades reumadticas,
se ha observado que la mayoria de las personas no realizan los 150 minutos semanales
de ejercicio aerébico de intensidad moderada, lo que puede tener consecuencias
negativas como, por ejemplo, agravacion de los sintomas de dolor y fatiga.

4.2. Fuerza muscular

Las recomendaciones para este tipo de ejercicio se centran en implicar a los grandes
grupos musculares, es decir, piernas, cadera, espalda, pecho, hombros, abdomen y
brazos. La Tabla 2 muestra que la recomendacion es realizar entre 8 y 12 repeticiones
por serie, con 3 series para cada ejercicio y con una frecuencia de, al menos, 3 dias no
consecutivos?2° Tras la Ultima repeticién de cada serie, se debe tener acumulada una
fatiga lo suficientemente importante para impedir la siguiente repeticion.

Tabla 2. Recomendaciones sobre ejercicio de fuerza muscular.

Ejercicios/sesion Repeticiones/ejercicio Series/ejercicio Frecuencia (dias/sem)*

4.3, Flexibilidad

La Tabla 3 resume las recomendaciones para este tipo de ejercicio. Se aconseja una
frecuencia minima de 2-3 dias a la semana, siendo ideal de 5-7 dias semana®. La
duracién de cada estiramiento serd de 15-30 segundos realizando 2-4 repeticiones de
cada grupo muscular.

Entre las diversas técnicas, la recomendada es la estatica debido a que con esta técnica
se reduce la tension que debe soportar la unidad musculo-tendinosa, disminuyendo
asf la probabilidad de dafo o lesion.



Tabla 3. Recomendaciones sobre ejercicio de flexibilidad.

Repeticiones/ Duracién Frecuencia

Técnica
: ejercicio estiramiento (seg) (dias/sem)*

Estatica 2-4 15-30 2-3

4.4, Otros tipos de ejercicio: ejercicios de cuerpo y mente

Dado que las enfermedades reumdticas suponen un estrés para las personas que las
padecen, este tipo de ejercicios tiene un gran potencial para mejorar la sintomatologfa
de estas enfermedades. Por ejemplo, en personas con fibromialgia se ha demostrado
que realizar Tai-chi reduce la severidad de la enfermedad mads que realizar ejercicito de
tipo aerdbico?!.

Ademas, el Tai-chi se asocia a una mejorfa del equilibrio y, por lo tanto, ayuda a prevenir
caidas. Este aspecto es muy importante dada la alta prevalencia de osteoporosis en las
personas con enfermedades reumaticas.

5. Pautas para conseguir que las personas con enfermedades
reumaticas sean activas

5.1. Adherencia al programa de ejercicio fisico

Una de las claves del éxito del programa de ejercicio fisico es la adherencia al mismo.
Para que las personas con enfermedades reumdticas se adhieran al programa de
ejercicio fisico es aconsejable:

*  Conocer cudles son sus preferencias sobre el tipo de ejercicio y los objetivos que
quieren conseguir. Por ejemplo, algunas personas prefieren realizar coreografias (tipo
aerobic o body pump) mientras que otras prefieren sesiones de ejercicio mas clasicas.
El entrenamiento debe adaptarse a las preferencias y objetivos de los pacientes.

°  Evaluar la condicion fisica de los pacientes para adaptar tanto el inicio del
programa de ejercicios como la progresion de los mismos a las caracteristicas de
los pacientes. En este sentido, es fundamental que los pacientes estén guiados
por profesionales expertos (fisioterapeutas o graduados en Ciencias del Deporte).

*  Informaralos pacientes que durante las primeras sesiones es normal experimentar
mayores niveles de sintomatologia. Sin embargo, una vez lleven 2 o 3 meses
realizando ejercicio fisico empezaran a ver mejoras significativas de sus sintomas.

°  Realizar sesiones de ejercicio de una hora de duracién. Cuando la duracion de la
sesién es mayor a una hora, la adherencia al entrenamiento se reduce.
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Dado que las personas con enfermedades reumaticas suelen seguir un estilo de vida
sedentario, pueden tardar meses en llegar a cumplir las recomendaciones minimas de
ejercicio fisico. Por ello es importante que:

La duracion de las primeras sesiones sea corta
Se deje tiempo para recuperar entre sesiones; como minimo, un dfa
La intensidad de las sesiones sea baja

Conforme el entrenamiento progrese, se aumentara gradualmente la duracién, la
frecuenciay la intensidad del programa de ejercicios. Esta progresion deberd adaptarse
a las caracteristicas del paciente.

A continuacion, en las Figuras 2, 3 y 4 proponemos las caracteristicas que el ejercicio
debe tener al inicio del programa para personas con enfermedades reumaticas que
sean sedentarias. Ademds, también indicamos el punto hasta el que se debe progresar
para alcanzar las recomendaciones de practica de ejercicio fisico semanal.

La Figura 2 muestra nuestra propuesta para ejercicio de tipo aerébico.

Frecuencia: 2 dias/semana

Frecuencia: 5 dias/semana
Intensidad: Muy baja (RPE = 6-11)
Intensidad: Moderada (RPE = 15-17)

Duracion: 3 periodos de 10
minutos con descanso entre ellos Duracién: 30 minutos

Caracteristicas del programa de ejercicio de tipo aerdbico desde el inicio del programa
(a la izquierda) hasta alcanzar las recomendaciones semanales de ejercicio fisico (a la derecha).
(Dr. F. Estévez-Lopez)

Los periodos de ejercicio aerdbico pueden acumularse a lo largo del dia, siempre y
cuando sean de una duracion superior a 10 minutos?#**°, Por ello, al inicio del programa
los periodos pueden ser de 10 minutos como minimo. Durante la progresion debe
aumentarse primero la duracion y luego la intensidad.

Dado que por su naturaleza el ejercicio aerobico es repetitivo, es aconsejable introducir
juegos de cooperacién o competicion y circuitos aerdbicos (por ejemplo, coreografias)

y reproducir musica para hacer mas ameno el ejercicio.

La Figura 3 muestra nuestra propuesta para ejercicio de fuerza muscular.



Frecuencia: 2 dias/semana Frecuencia: 3 dias/semana

Series x ejercicios: 2 x 3 Series x ejercicios: 3 x 8
Repeticiones: 5 repeticiones Repeticiones: 8-10 repeticiones
Intensidad: Baja, con la resistencia Intensidad: Alta, con la resistencia la
la persona podria realizar 10 persona podria realizar 12
repeticiones repeticiones

Caracteristicas del programa de ejercicio de fuerza muscular desde el inicio del
programa (a la izquierda) hasta alcanzar las recomendaciones semanales de ejercicio fisico (a la
derecha). (Dr. F. Estévez-Lopez)

La Figura 4 muestra nuestra propuesta para ejercicio de flexibilidad.

Frecuencia: 1 dias/semana Frecuencia: 3 dias/semana
Repeticiones: 1 por estiramiento ‘ Repeticiones: 4 por estiramiento
Duracion: Mantener el estiramiento Duracién: Mantener el estiramiento 30
15 segundos segundos

Caracteristicas del programa de ejercicio de flexibilidad desde el inicio del programa
(a la izquierda) hasta alcanzar las recomendaciones semanales de ejercicio fisico (a la derecha).
(Dr. F. Estévez-Lopez)

La técnica del estiramiento debe ser estatica, es decir, alcanzar la posicién deseada
y mantener la posicion durante un tiempo determinado. Durante el estiramiento se
debe sentir tension sin que esta tensién pase a ser dolorosa.
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Biosimilares

Antes de entrar en materia, vamos a definir qué es un medicamente bioldgico, para
poder entender mejor qué es y qué aporta un medicamento biosimilar, dado que un
biosimilar es un medicamento bioldgico.

Los farmacos biolégicos han supuesto un avance importantisimo en patologias
complejas como son la artritis reumatoide (AR), la psoriasis, la enfermedad de Crohn,
la diabetes o el cancer'. La complejidad de estos tratamientos ha obligado a tener
especial precaucién en su manejo?.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los medicamentos biolégicos como
medicamentos obtenidos a partir de microorganismos, sangre u otros tejidos.

La Agencia Europea de regulacién de los Medicamentos (EMA) definié como
medicamento bioldgico (MB) al principio activo producido por un organismo vivo o a
partir del mismo.

Los MB se pueden clasificar como:

Proteinas o citoquinas recombinantes.
Anticuerpos policlonales o monoclonales.
Proteinas de fusion.

Los MB son sintetizados por organismos vivos, son moléculas complejas vy
grandes, tienen una estructura molecular 1abil, presentan procesos complejos de
manufacturacion, existe dificultad en lograr la estabilizacién del preparado y tienen
una accion dirigida especificamente a un paso del proceso que se intenta controlar
o modular.

Las principales caracteristicas que diferencian los medicamentos tradicionales, de
sintesis quimica y los MB se describen en la Tabla 1:



Tabla 1. Principales diferencias entre moléculas quimicas y medicamentos biolégicos?®.

MOLECULAS QUIMICAS MEDICAMENTOS BIOLOGICOS

Producidos mediante
sintesis quimica

Tipo de sintesis Producidos a partir de células vivas

Moléculas pequefas (bajo | Moléculas grandes (alto peso

Tamano
peso molecular) molecular)

Estructura complejay
heterogénea que puede
sufrir variaciones una vez
comercializada

Estructura bien definida
Estructura y no modificable una vez
comercializada

Cada copia altamente
dependiente del proceso de

Proceso de Produccién de copias produccién

produccion idénticas Etapas del proceso de
produccién protegidas por
patente

N o Imposible caracterizar en su
Caracterizacion Caracterizacién completa

totalidad
. Estables a variaciones Muy sensibles a condiciones
Estabilidad Y
externas externas
. Generalmente no Alta o moderadamente
Inmunogenicidad | , . )
inmunogenas inmunogenas

1.2. Medicamento biosimilar. Definicion

Se define medicamento BS, o MB similar, como aquel MB cuya similitud con el
medicamento de referencia ha sido demostrada mediante estudios comparativos
de calidad, clinicos y preclinicos. Un medicamento BS no es un farmaco genérico,
porque éste es un medicamento quimico sintético, es una molécula pequeha, menos
compleja estructuralmente. Puesto que se sintetiza por procedimientos quimicos, se
puede reproducir, se puede copiar exactamente, mientras que, por el contrario, un
medicamento BS hace referencia a un medicamento sintetizado mediante la utilizacion
de organismos vivos, que no son idénticos al de referencia, son SIMILARES.

Los medicamentos BS aparecen cuando expira la patente de algunos de los MB,
momento en el que se abre un nuevo mundo terapéutico, normativo y regulatorio.
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Fue a partir de 2003, en la Union Europea, cuando se introdujo y definié el concepto de
medicamento BS con exactitud. En 2006, se aprobo el primero, que fue un medicamen-
to BS de somatotropina, para las indicaciones de sindrome de Prader-Willi y sindrome
de Turner. Posteriormente, se han ido desarrollando otros muchos medicamentos BS,
hasta 40 medicamentos entre 2006 y 2017, entre los que figuran: insulina, anticuerpos
monoclonales o enoxaparina.

Aunque no sean estructuralmente idénticos, una vez aprobados por las autoridades,
se pueden utilizar para las mismas indicaciones que el fdrmaco original, siempre y
cuando el mecanismo de accién para dichas indicaciones sea el mismo. Se necesitan,
pues, datos de calidad, preclinicos y clinicos, para demostrar la similitud de cada
medicamento bioldgico. Los medicamentos BS son, como hemos apuntado, mucho
mas dificiles de fabricar que los medicamentos genéricos y los fabricantes deben
cumplir con unamplio conjunto de regulacionesy normativas que permitan demostrar
un perfil beneficio/riesgo equivalente al del medicamento original. La Unica manera
de demostrar la similitud entre el medicamento innovador y el BS en su desarrollo
es mediante estudios en los que se compara la estructura y la actividad bioldgica de
ambos compuestos y, posteriormente, ensayos clinicos comparativos confirmatorios.
Un requisito indispensable para su autorizacién'y comercializacion es la instauracion de
una farmacovigilancia activa, si bien esta obligacion es comun a todos los bioldgicos.

Los medicamentos BS en Espafa se estima que podrian generar un ahorro de 1.500
millones de euros entre 2014 y 2020% si se lanzasen e incorporaran medicamentos
BS de todos aquellos medicamentos bioldgicos cuya patente expire. Este ahorro se
podria incrementar a partir de 2020 como consecuencia del ritmo de expiracién de
las patentes de nuevos medicamentos biolégicos. Estos medicamentos fomentan
también la innovacion farmacéutica.

La introduccién en el mundo de los medicamentos BS de anticuerpos monoclonales
ha aportado tratamientos en varias indicaciones, sobre todo en enfermedades
oncoldgicas y reumatoldgicas. El primer anticuerpo BS aprobado en Europa fue
infliximab en 2013, un anticuerpo monoclonal anti-TNF alfa, indicado en el tratamiento
de la AR, la artritis psoriasica, la espondilitis anquilosante o la enfermedad de Crohn'y
la colitis ulcerosa.

El medicamento de referencia de los medicamentos BS de infliximab es uno de los
10 mas utilizados en el mundo en los Ultimos afos. Nos sirve para ejemplificar que la
aprobacion de medicamentos BS permite disminuir los costes de la medicacion y a
la vez aumentar el acceso a los mismos, permitiéndose su aprobacién una vez haya
caducado la patente del medicamente de referencia®.



El objetivo del desarrollo de un medicamento BS obliga a demostrar comparabilidad
con el medicamento de referencia en términos de calidad, caracteristicas quimicas,
eficacia y seguridad. Pero los anticuerpos monoclonales BS, tienen unas caracteristicas
quimicas que hacen compleja esta evaluacion, necesaria, de la biosimilaridad. Se
realiza un enfoque por etapas para el desarrollo de los medicamentos BS, que engloba
tres puntos:

Caracterizacion fisico-quimica y biolodgica.

Caracterizacion y comparabilidad de la actividad bioldgica del medicamento BS
respecto al medicamento de referencia.

Valoracién clinica.

Ya hay disponibles resultados de eficacia y seguridad a largo plazo de los
medicamentos BS (infliximab) en indicaciones como la AR, entre otras®’. El perfil de
eficacia y seguri-dad es comparable con los datos historicos. Ademas, hay registros,
como el DANBIO?, que muestran que no habria diferencias clinicas significativas a un
ano de seguimiento.

Es muy importante, y preocupa mucho, la inmunogenicidad de los MB. Pequefios
cambios en el proceso de produccién de un MB han dado lugar a modificaciones
estructurales de la molécula, con diferentes propiedades bioldgicas que pueden
comprometer la seguridad, especialmente la inmunogenicidad®’®. Se evalla el
potencial inmundgeno, dentro de la normativa europea, exigiendo datos clinicos y
preclinicos previos a la comercializacién de un medicamento BS.

Finalmente, es importante tratar el concepto de intercambiabilidad. En los me-
dicamentos genéricos se puede aplicar la sustitucién automatica por la farmacia,
pero en los medicamentos de origen bioldgico esto no es posible. Para ello, cada
palfs tiene una regulacién especifica. El cambio de un MB de referencia por otro
medicamento BS debe realizarse siempre bajo la responsabilidad del facultativo
prescriptor y bajo la politica concreta del centro asistencial, pero siempre
manteniendo la trazabilidad. Este concepto, el de trazabilidad, permitiria en caso
de que se produjeran efectos adversos, registrar y asociar estos efectos adversos
a un paciente, a un medicamento y a un lote en concreto. De este modo, siempre
dispondremos de la informacion necesaria en caso de aparicion de reacciones
inmunogénicas. Cada vez hay mas datos en la literatura sobre este aspecto''?. En los
ultimos 10 anos, el sistema de monitoreo de la UE para cuestiones de seguridad no
ha identificado ninguna diferencia relevante en la naturaleza, gravedad o frecuencia
de los efectos adversos entre los medicamentos biosimilares y sus medicamentos
de referencia’™.
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Un medicamento BS es un medicamento biolégico que contiene una version de la
sustancia activa de un medicamento bioldgico de referencia ya autorizado y para su
aprobaciéon debe demostrar que la variabilidad presente es la misma que la autorizada
para el medicamento de referencia entre sus distintos lotes y que, como consecuencia
de esto, no tiene efecto sobre su seguridad y eficacia. Por tanto, una vez que un
medicamento BS ha sido autorizado, las agencias reguladoras garantizan que no existen
diferencias significativas respecto al medicamento bioldgico de referencia en calidad,
eficacia y seguridad. La introduccién de los medicamentos BS ha supuesto un nuevo
reto, en general. La introducciéon de los anticuerpos monoclonales BS ha requerido
nuevas perspectivas y valoraciones por parte de las instituciones.

Las exigencias por parte de las mismas y la experiencia adquirida de 10 afos, va
permitiendo confirmar que los medicamentos BS son eficaces y sequros?.

Sin duda, la experiencia de uso, la farmacovigilancia y el registro del beneficio-riesgo
a largo plazo seran Utiles para contar cada vez mas con los medicamentos BS en la
practica clinica.

A la vez que ha ido creciendo el nimero de medicamentos BS, se ha ido definiendo
la perspectiva regulatoria de los mismos. Seguin los tipos de medicamento BS, desde
la Unién Europea’™'® se han exigido estudios clinicos de farmacovigilancia, farmacoci-
nética y eficacia, asi como estudios preclinicos, toxicoldgicos y farmacoldgicos.
Ademas, se han requerido estudios de seguridad e inmunogenicidad.

La estructura del marco regulador europeo asegura una evaluacion del beneficio-riesgo
para medicamentos BS de la misma forma que para cualquier otro medicamento.

Es por todo ello que la puesta en el mercado de un medicamento BS se lleva a cabo
tras un largo, costoso y complejo periodo de desarrollo y de autorizacion posterior.

A efectos regulatorios, tanto la prescripcion de un medicamento BS como un
tratamiento nuevo como un cambio de tratamiento de un MB de referencia por su
medicamento BS, requieren un andlisis y una decision individualizada por parte del
facultativo. Por esta razén, no se aplica, como sf se hace con los genéricos, la sustitucion
automatica.

Alasinstituciones de la Union Europea les corresponde regular la puesta en el mercado
de los BS y autorizar la comercializacién de dichos medicamentos.



La competencia del Estado espafol se encarga de los aspectos relacionados con el
acceso de los ciudadanos a los medicamentos BS. Se trata de concretar las cuestiones
prestacionales y econémicas que afectan a estos medicamentos (esta informacién se
encuentra en el parrafo segundo del articulo 1 del Reglamento UE 726/2004). Estos
aspectos son:

La regulacién de la sustitucion e intercambiabilidad de los medicamentos BS.

La intervencion administrativa en la fijacion del precio de los medicamentos BS y
la decision de su financiacion publica.

La regulacion de la compra publica de medicamentos BS por las administraciones
publicas.

La regulacion de acciones formativas, de difusion y la fijacion de objetivos de
penetracion o de establecimiento de cuotas.

Las sociedades cientificas, nacionales e internacionales, han publicado recomen-
daciones sobre sus posicionamientos acerca de los medicamentos BS.

Aunque, en general, al principio las sociedades optaron por un posicionamiento
expectante, con el paso del tiempo vy la experiencia generada han ido aceptando
el uso de BS en pacientes seleccionados. Las recomendaciones se ven envueltas en
politicas, leyes, estrategias de precios, especialidades, etc. Actualmente, la Sociedad
Europea de Rematologfa (EULAR) ya situa los medicamentos biosimilares en el mismo
escalon terapéutico que sus medicamentos de referencia y considera que deberfa ser
una opcion preferida cuando implican una disminucion del coste.

La Sociedad Espanola de Reumatologia (SER) ha realizado esfuerzos en el
posicionamiento de los medicamentos BSY. Existe un documento expreso de
posicionamiento de los mismos actualizado en 2018, Los expertos manifiestan su
compromiso con la sostenibilidad del sistema sanitario, afirman que creen en las
medidas encaminadas a asegurar su continuidad, siempre y cuando no se reduzca la
calidad asistencial. Asimismo reconocen que la autorizacion de la comercializacion por
parte de la EMA de los medicamentos BS supone una oportunidad de avanzar en la
eficiencia de la atencion sanitaria y va a mejorar el acceso de los pacientes reumaticos
a las terapias bioldgicas.

Ahora bien, insisten en preservar la libertad de prescripcion atendiendo a las
necesidades individualizadas de cada paciente, sin olvidar, por supuesto, los aspectos
econdmicos que se derivan de cada una de las actuaciones.
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La SER pone de manifiesto sobre los farmacos BS, textualmente, que:

Un fdrmaco biosimilar (BS) es un fdrmaco biolégico que ha demostrado biosimilitud
en estudios in vitro con su fdrmaco de referencia, del que es indistinguible en términos
de calidad, actividad biolégica, sequridad y eficacia, en el marco de ensayos clinicos de
comparacion directa aleatorizados doble ciego.

La eleccion de qué diana bloquear y con qué principio activo es responsabilidad del
médico prescriptor y se debe decidir exclusivamente en el contexto de la relacion
meédico-paciente, teniendo en cuenta las caracteristicas de la enfermedad a tratar, las
comorbilidades que puedan darse y tras informar al paciente.

Una vez elegida qué diana bloquear y con qué principio activo, la eleccion de un fdr-
maco innovadoro un BS es responsabilidad del médico y se debe decidir exclusivamente
en el contexto de la relacién médico-paciente. En esta decision se tendrdn en cuenta la
seguridad y coste/efectividad.

El intercambio de un bioldgico por su BS debe ser realizado exclusivamente por el
médico prescriptor, con el consentimiento del paciente. En el caso de pacientes con
enfermedad estable puede ser aceptable un intercambio entre el fdrmaco biolégico
de referencia y su biosimilar, aunque debe ser una decision individualizada y con el
consentimiento del paciente.

Actualmente no hay evidencias cientificas sobre la eficacia y la seguridad del
intercambio entre distintos BS de un mismo fdrmaco de referencia. Esto deberia de ser
tenido en cuenta e informar sobre este punto al paciente en el caso de que el médico
prescriptor aconseje un intercambio entre BS.

La SER entiende que las instituciones hospitalarias deben garantizar que todos los
fdrmacos bioldgicos y BS que estén financiados por las autoridades sanitarias de
nuestro pais para el manejo de las enfermedades reumdticas estén disponibles en
todos los hospitales del Sistema Nacional de Salud.

Los fdrmacos BS estdn sujetos a una monitorizacion de sequridad iqual a la de sus
fdrmacos de referencia, por lo que es necesario favorecer su inclusion en los registros
de farmacovigilancia especificos actualmente en desarrollo. La SER tiene amplia
experiencia en estos registros y se ofrece para llevar a cabo estos estudios de sequridad.

La trazabilidad de los medicamentos bioldgicos es un elemento de calidad que
permite asignar de forma especifica a cada lote y medicamento las sospechas



de reacciones adversas. Actualmente, al BS se le asigna el mismo denominador
comun internacional (DCl) que al innovador, por lo que la prescripcion debe de
realizarse por marca comercial con la finalidad de consequir una trazabilidad
adecuada.

En el caso de que el fdrmaco bioldgico de referencia tenga mds de una indicacion, la
extrapolacién de indicaciones debe justificarse segun los estdndares de la EMA.

El uso dptimo de los BS requiere didlogo e interaccion continuos entre médicos,
farmacia hospitalaria, asociaciones de pacientes y entidades requladoras, con la
intencion de preservar el derecho a la salud de los pacientes y el objetivo de ofertarles
medicamentos de calidad, eficaces y sequros.

Este posicionamiento de la SER se actualizard periddicamente a la luz de nuevas
evidencias, estimdndose la préxima dentro de 2 afios.

La utilizacion de los medicamentos biosimilares puede contribuir a un acceso universal
yhomogéneoalos tratamientos biologicos. La informacion que reciben ante eliniciode
un farmaco biolégico debe ser amplia y exhaustiva. El concepto de empoderamiento
del paciente, el conocer la efectividad de los farmacos, reconocer sus posibles efectos
adversos y las diferentes opciones terapéuticas nos obliga a tomar siempre que sea
posible una decision compartida. La humanizaciéon en las instituciones sanitarias esta
cada vez méas reconocida y sirve como marco de referencia de la estrategia de los
tratamientos actuales. Estos principios se basan en la relacion estrecha de confianza
médico-paciente, bidireccional y sin imposicion de ningun tipo.

Asi pues, la decisiéon de iniciar un farmaco biosimilar innovador comporta empoderar
al paciente y exigirle la confianza necesaria que requiere este nuevo escenario
terapéutico. Las asociaciones de pacientes y las sociedades cientificas deberéan ir de la
mano ante esta nueva etapa en la que nos encontramos con la aparicion de nuevas
moléculas BS.

La revolucién que ha representado la llegada de los BS, inicialmente, fue tomada con
cierta desconfianza, pero los datos publicados y la experiencia que ha aportado su
uso en la practica clinica respecto a seguridad, eficacia, inmunogenicidad e inter-
cambialidad, ha permitido la creciente aceptacion de estos nuevos farmacos, para el
tratamiento de las enfermedades inflamatorias crénicas.
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El papel delfarmacéutico ante los BS debe ir de la mano del médico especialista prescriptor
y de sus pacientes. Actualmente, las comisiones de farmacia hospitalaria juegan un papel
clave en la introduccién y uso de estos farmacos en el dia a dia. Su conocimiento es
imprescindible a la hora de tomar decisiones conjuntas, respetando las politicas sanitarias
autonémicas, las guias clinicas y las recomendaciones nacionales en cada caso.

La presencia de enfermeria como actor implicado directamente en el manejo de
los tratamientos bioldgicos, incluyendo los BS es trascendental. Favorece la toma de
decisiones conjuntas, y un mayor empoderamiento.

La colaboracion de enfermeria en la monitorizacion de los pacientes tras el diagnostico y
durante el seguimiento conlleva una mejora en el control de la seguridad y en los indices
de confianza que, a su vez, comporta mayor adherencia al tratamiento tanto farmacolégico
como no farmacoldgico, y un incremento en la satisfaccion de los pacientes.

El concepto de trazabilidad que conlleva el uso de BS es posible, en gran parte, gracias
al trabajo que realizan los profesionales de enfermeria.

La introduccién al mercado de los BS ha supuesto un escenario nuevo para todos
los que participan de su prescripcion (médicos), su uso (pacientes) y su manejo
(basicamente personal de enfermerfa). Ha emergido un concepto nuevo para todos
nosotros (efecto nocebo) y es imprescindible que tanto el médico prescriptor como el
personal de enfermeria conozcan los mecanismos que se estan estudiando de como
minimizarlo.

El efecto nocebo es el empeoramiento de los sintomas o signos de una enfermedad
por la expectativa, consciente o no, de efectos negativos de una medida terapéutica,
por lo que en ciertas ocasiones se podria deducir que la implementacion de los BS
puede favorecer su apariciéon.

La aparicion del efecto nocebo puede ser previsible, cuando la comunicacién al
paciente se centra Unicamente en explicarle que estamos cambiando un “farmaco
caro” por un “farmaco barato”. Los esfuerzos para minimizar este efecto nocebo pasan
por conocer por qué se produce y qué mecanismos existen para ello, contando con la
ayuda del personal de enfermeria, que es fundamental. Hay estudios que confirman
que el switch del biolégico de referencia a un BS es efectivo, sequro y coste-eficaz,
pero hay todavia mucho por hacer para minimizar el efecto nocebo que se ha visto
que puede aparecer en ellos™.



Cuando hablamos de practica clinica, donde tanto el paciente como el médico
prescriptor o el personal de enfermeria implicado en el control de las terapias
bioldégicas son conocedores de que ha habido un cambio de tratamiento, podria
aparecer el efecto nocebo de forma no intencionada. Por ejemplo, el efecto nocebo
puede surgir cuando el especialista no invierte suficiente tiempo para explicarle el
nuevo tratamiento al paciente y a éste le surgen dudas sobre el mismo, o incluso,
puede afectar el comportamiento no verbal del médico que puede transmitirle al
paciente que el especialista no confia en el biosimilar. Este concepto es reforzado
cuando observamos en los ensayos clinicos doble ciego con biosimilares que el efecto
nocebo no aparece mientras que los pacientes no saben si estan siendo tratados con
el medicamento de referencia o bien con el biosimilar®.

Los pacientes han participado en modelos para identificar aspectos muy relevantes
en las estrategias de comunicacion cuando se introduce un BS para el tratamiento
de una enfermedad inmunomediada como pueden ser la artritis reumatoide o las
espondiloartritis’’. Se propone insistir en que la decision del cambio sea del todo
consensuada y compartida entre profesionales y pacientes”. Si en el momento de
introducir un BS o cambiar un tratamiento biolégico por un BS, actuamos todos los
actores implicados en el proceso de mutuo acuerdo y poniendo todas las cartas
sobre la mesa, conseguiremos que el uso de BS sea una norma aceptada por todos en
nuestra sociedad. Hay que sequir haciendo esfuerzos.

El uso de BS es una oportunidad para contribuir a la sostenibilidad de nuestros
sistemas de Salud, pero todavia representa un desafio conseguirlo®.

Cuando se desarrollan los medicamentos BS se potencia la innovacion y por tanto el
desarrollo de nuevas moléculas. Ademds, este proceso conlleva implicito un ahorro en
el gasto sanitario de los sistemas de salud.

El coste mundial de la salud ha aumentado mucho en los Ultimos afos, por lo que las
autoridades sanitarias se ven obligadas a tomar medidas de contencién. La llegada al
mercado de los medicamentos BS supone un ahorro y un aumento en la accesibilidad
de los pacientes a estos medicamentos®.

Para la industria farmacéutica, la innovacion contempla el desarrollo de nuevas
moléculas, nuevas formas de dosificacion, liberacién, nuevas indicaciones, pero
también aspectos como la productividad, sostenibilidad o resultados en salud, como
son la esperanza o la calidad de vida.
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Los aspectos que contemplalainnovacién en la puesta en escena de los medicamentos
BS son:

Innovacion en procesos de 14D y produccion como es, por ejemplo, la seleccion
de la linea celular de partida.

Implementacion de mejoras en los sistemas de administracion tras analizar las
necesidades no cubiertas de los pacientes hasta la fecha.

Mejora de la la eficiencia a través de la reduccion de la inversion en adquisicion
de estos farmacos, lo que libera recursos que podrian emplearse para otras
necesidades sanitarias.

Este escenario conduce, segun los expertos, a implementar medidas para impulsar
los medicamentos BS que contribuyan a generar mercados sostenibles. Hay que
trabajar de forma conjunta, pacientes, profesionales de la salud, gestores e Industria
farmacéutica.

Un medicamento BS es un MB cuya equivalencia con el medicamento de referencia
se ha demostrado a través de estudios comparativos complejos, muy extensos y
de garantfa. La EMA, como organismo regulador responsable, establece requisitos
y normativas muy exigentes en el desarrollo de los medicamentos BS, lo que debe
generar confianza en su uso.

Los objetivos de la farmacovigilancia en cualquier terapia bioldgica, ya sea un
medicamento de referencia o un BS, son la identificacion, la cuantificacion, la
evaluacion y la prevencion de los riesgos del uso de los diferentes medicamentos una
vez comercializados. Para ello se requiere una constante actualizacion de la legislacion,
que se encuentra en permanente evolucién. Existe un espacio regulatorio nacional
que hace referencia a los aspectos relativos al acceso a los medicamentos BS por los
ciudadanos. Esto significa que se regulan los aspectos prestacionales y econdomicos
asociados a estos medicamentos.

Desde las sociedades cientificas se realizan esfuerzos para actualizar el
posicionamiento de los medicamentos BS. En este Capitulo hemos puesto el
ejemplo del documento de consenso de la SER, por representar a nuestra sociedad
cientifica y por haber sido actualizado recientemente. Se contempla la eficiencia del
sistema nacional de salud, y se recuerda que es el médico prescriptor el responsable
de la decision terapéutica concreta, teniendo en cuenta multiples aspectos, entre el
que estd, el econdmico.



La llegada de los medicamentos BS comporta que atendamos un campo en continua
expansion, sujeto ademads a cambios constantes, donde todos: pacientes, médicos,
profesionales de enfermeria, farmacéuticos, instituciones e industria farmacéutica,
debemos realizar un esfuerzo colectivo para alcanzar objetivos comunes y trabajar de
forma colaborativa.

Finalmente, la puesta en escena de los medicamentos BS contribuye a generar
mercados sostenibles, mejorando el acceso de un mayor nimero de pacientes a estos
medicamentos.
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La consulta de enfermeria en la atencién
de pacientes con patologia reumatica
inflamatoria

La consulta de enfermeria debe cubrir numerosas funciones. El modo de organizarla
depende de las necesidades y los recursos de cada centro, pero lo importante es que
cubra todas las dreas de trabajo necesarias. A continuacion, se revisan y describen

dichas funciones.

Existen tantas estructuras diferentes de consultas de enfermeria de Reumatologia
como hospitales y es que cada centro sanitario organiza la consulta de enfermeria en
base a sus necesidades.

Las funciones del profesional de enfermeria en la atencion al paciente reumatico
incluyen las siguientes areas de trabajo:

Llevar a cabo una valoracién inicial de enfermeria previa a la organizacion del
plan de atencién de enfermeria individualizado al paciente reumatico.

Realizar procedimientos y técnicas diagndsticas especificas en Reumatologia:
prueba de la tuberculina y booster, test de flujo salivar, test de sequedad ocular,
capilaroscopia, entre otras.

Proporcionar recomendaciones adecuadas y adaptadas a la patologfa y al
paciente, facilitando herramientas que permitan el autocuidado en las siguientes
areas:

Manejo del dolor, la fatiga y la discapacidad fisica.

Administracién correcta y segura de los tratamientos pautados.

Correcta movilizacion articular y ayudas técnicas que faciliten la realizacion
de actividades basicas de la vida diaria.

Cuidados de la piel para garantizar la integridad de la misma y evitar
infecciones.

Cuidados de los pies y consejo respecto al calzado apropiado que facilite la
deambulacion.

Alimentacion sana y equilibrada.

Actividad fisica recomendada.



Todas aquellas actividades orientadas a aumentar y fomentar la indepen-
dencia del paciente.

Monitorizacion de las enfermedades reumaticas mediante la evaluacion clinica
sistematica y en base a las estrategias Treat-to-Target actuales. Las estrategias
Treat-to-Target (T2T) o Tratamiento por Objetivos son un concepto establecido en
el manejo de otras patologias crénicas como diabetes mellitus, la hipertension
arterial o la dislipemia con el objetivo de mejorar los resultados y evitar la
progresion de la enfermedad. El término T2T hace mencidn a establecer objetivos
de tratamiento cuantificables'. Implica una valoracion periédica y sistemdtica de
la actividad de la enfermedad en base a un conjunto previamente definido de
pardmetros con su consecuente ajuste de tratamiento (control estrecho de la
actividad de la enfermedad).

Realizar metrologia. Se denomina metrologia a la evaluacion del paciente
reumatico mediante herramientas de uso clinico cuyo fin es la cuantificacion y
evaluaciéon de variables relacionadas con la enfermedad. En aquellos procesos
reumaticos que cursan con presencia de inflamacion articular y/o axial, la
metrologfa debe incluir la evaluacion del dolor, la discapacidad, los recuentos
articulares y algunos parédmetros metrologicos ajustados a las caracteristicas
especificas de cada proceso como ha quedado descrito en capitulos anteriores.
La valoracion articular la realiza mayoritariamente el reumatélogo. Sin embargo,
existen evidencias en la literatura que apoyan el hecho de que Enfermeria
previamente formada y entrenada realice el recuento o valoracién articular’.
Control de la adherencia terapéutica.

Control de comorbilidades asociadas, en especial la valoracién del riesgo
cardiovascular asociado a enfermedades reumaticas inflamatorias, proporcio-
nando informacién y consejo al paciente para el manejo de las mismas.
Proporcionar programas estructurados de educacién al paciente con el objetivo
de aumentar la autoeficacia y el automanejo del paciente.

Formacion en la administracion de farmacos, formacion sobre el uso de
dispositivos de autoinyeccion y proporcionar informacion sobre los posibles
efectos adversos y signos de alerta. Enfermeria ha de realizar un estrecho control
de efectos adversos para la deteccion precoz de eventualidades clinicas. En caso
de aparicion de eventualidades clinicas, enfermeria puede llevar a cabo diferentes
acciones:

Deteccion y gestion de las mismas mediante atencion directa al paciente o
por medio de la consulta telefonica.

Valoracion de la eventualidad y toma de decisiones. Tras realizar una
valoracién de la situacion clinica del paciente, la enfermera procedera a:
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Resolver la eventualidad clinica.

Derivar a su reumatologo de referencia.

Derivar a otros miembros del equipo multidisciplinar (p. ej. médico de
cabecera).

Participacion activa en el equipo multidisciplinar y/o ejercer como profesional
de enlace entre el resto de miembros del equipo multidisciplinar (paciente,
reumatélogo, médico de cabecera, otros profesionales sanitarios).

Proporcionar apoyo telefénico. El apoyo telefonico puede tener tres objetivos:

Promover la adherencia terapéutica, mediante la implementacién de un
teléfono de atencién de apoyo en el seguimiento del paciente. De esta
forma se contacta de manera periddica al paciente con el fin de conocer si se
administra la medicacion, conocer la existencia de problemas relacionados
con el tratamiento y resolver dudas. Tiene como ventaja fundamental que
evita desplazamientos del paciente al centro sanitario.

Realizar un seguimiento de la actividad de enfermedad en pacientes
previamente estables.

Facilitar al paciente un rapido acceso al sistema sanitario en caso de
eventualidades clinicas relacionadas con su patologia o tratamientos.

El profesional responsable del teléfono de atencién y/o la consulta telefonica
ha de tener conocimientos en el manejo de paciente reumatico y acceso
a la historia clinica del paciente, puesto que su objetivo es ser la primera
persona de contacto para el paciente, la asistencia, evaluacion, resolucion
de incidencias clinicas y/o derivaciéon al reumatélogo responsable u otro
miembro del equipo multidisciplinar, siempre basdndose en protocolos
previamente establecidos en cada centro asistencial.

Informar sobre la existencia de asociaciones regionales o nacionales de apoyo al
paciente reumatico u organismos oficiales de potencial ayuda.
Participacion activa en docencia e investigacion.

Existen diferentes documentos que permiten facilitar la implementacion y organizacion
de una consulta de enfermerfa en reumatologfa propia. Estas publicaciones detallan las
actividades de la enfermera en reumatologia®, los estandares de calidad asistencial de
la consulta de enfermeria®, qué contenido puede tener una consulta de enfermeria en
reumatologfa®, e incluso demuestran que la consulta de enfermeria permite la mejorfa
de algunas medidas de resultado en el manejo del paciente reumatico, ademas de
reducirlas visitas a Atencion Primaria y mejorar la productividad laboral de los pacientes®.
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Una habilidad transversal en Enfermeria es la comunicacién efectiva profesional-
paciente. Las habilidades de comunicacién nos permiten establecer una relacion
de ayuda con nuestros pacientes, asi como facilitarnos la provisién de informacion
efectiva. En el siguiente apartado, se detalla cémo llevar a cabo una comunicacion

eficaz en la consulta de enfermeria.

En la consulta de enfermerfa son muchos los momentos en los que se tiene que
comunicar informacion relevante para el paciente: cuando recibe un diagnostico y
hay que explicarle en qué consiste la patologia, ante un cambio de tratamiento o para
ensefarle a manejar algun dispositivo. La informacién en si misma tiene un alto poder
terapéutico. Ademas de abrir al paciente el camino del cémo o el por qué (lo que
lo empodera y lo convierte en mucho mas activo y responsable en la gestion de su
enfermedad), le sirve para aliviar la ansiedad y los miedos que suelen asociarse a la
incertidumbre o al desconocimiento, sobre todo cuando éste gira en torno a un tema
tan relevante como es nuestra salud.

Nota. La referencia 5 se puede descargar de manera gratuita en el enlace adjunto en la bibliografia.
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De este modo, si conseguimos informar bien al paciente, tenemos en nuestras manos
una herramienta potente para ayudarle a mejorar su calidad de vida. Incluso en los
casos en los que la informacién no es positiva, sirve para reducir las incertidumbres
y permite al paciente saber a qué se enfrenta y cémo puede manejarlo de la mejor
manera posible, lo que va a traducirse en una elevada percepcién de autocontrol.
Ademas, sélo si tiene informacién suficiente podrd tomar decisiones sobre su
asistencia u otros aspectos relacionados con su enfermedad, asi como compartir sus
preocupaciones o sus miedos con su red familiar y social. Y, finalmente, pero no menos
importante, cuando el paciente recibe informacion de un modo correcto, aprende a
confiar en el profesional sanitario’, y mejora su adhesion al tratamiento?.

Teniendo en cuenta la importancia que tiene, ;como hacerlo bien? Porque informar
no es una tarea sencilla. En oncologia llevan muchos afos trabajando en el desarrollo
de protocolos que puedan a ayudar a los profesionales de la salud a llevar a cabo esta
tarea del mejor modo posible. Y son ellos los que han realizado buena parte de los
pocos estudios que existen sobre los efectos que comunicarse bien puede tener sobre
el paciente y su adherencia a los tratamientos. En este sentido, se ha observado que,
si se consigue hacer correctamente, es posible disminuir el impacto emocional que
conllevan estas situaciones y facilitar la asimilacion de la informacion, reduciendo la
probabilidad de que aparezcan trastornos emocionales®. A continuacién, detallamos
algunas pautas que pueden guiar al personal de enfermerfa a informar y comunicarse
con el paciente de un modo correcto. Es conveniente tenerlas presentes sobre todo en
las situaciones en las que se transmite una informacion nueva para el paciente y que
podria causarle un impacto emocional (en la explicacion de un diagnostico, o ante un
fracaso terapéutico e inicio de un nuevo tratamiento).

Aunque a veces resulta complicado, en la medida de lo posible debemos buscar un
lugar sin barreras fisicas, de forma que podamos acercarnos al paciente si en algun
momento éste lo requiere y con un minimo de intimidad, que favorezca la expresion
de emociones. Debe evitarse el uso del teléfono y las interrupciones. Se debe, ademés,
buscar un tiempo sin prisa para poder no sélo transmitir la informacion, sino dar
respuesta a la posible emocién del paciente y ayudarle en la planificacion (tal y como
se expondra mas adelante)'.

Es fundamental explorar lo que el paciente conoce sobre su enfermedad y atender al
lenguaje que emplea para expresarlo. Debemos escuchar todo lo que dice y también lo



que no dice. Esto nos permite no sélo conocer el grado de conocimiento del paciente
sobre su enfermedad o el tratamiento que se va a iniciar, sino también empezar a
descubrir como lo vive, sus expectativas o preocupaciones*® y, con ello, el impacto
emocional que puede suponerle la informacion que va a escuchar. Este punto es clave
para una comunicacion efectiva. Y, a diferencia de lo que muchas veces pensamos, el
impacto no depende solo de la gravedad de lo que se va a trasmitir, sino sobre todo de
la distancia entre lo que le sucede al paciente y lo que él cree que le pasa.

Muchos pacientes no han escuchado nunca hablar de esa enfermedad reumética que
les ha sido diagnosticada®, otros han preguntado a su entorno o han consultado en
internet, por lo que, con frecuencia, tienen una idea distorsionada de la patologia. Lo
mismo ocurre cuando se inicia un tratamiento. Hay pacientes que no saben nada de
él. Algunos tienen una expectativa altisima por las experiencias de otros pacientes
conocidos y otros, sin embargo, han escuchado cosas tremendamente amenazantes
que les han llenado de miedos’. Con preguntas como las siguientes podemos
explorar, de forma rdpida y sencilla, qué sabe el paciente, qué cree que le pasa y qué
ha escuchado de un tratamiento: “/Alguien le ha informado de por qué le han enviado
al reumatdlogo?; “Los resultados indican que probablemente se trate de una artritis
reumatoide (AR), ;ha oido hablar de ella? ;Qué sabe de esta enfermedad?’ “;De dénde ha
sacado la informacion? Puede ser que incluyamos en su tratamiento un fdrmaco bioldgico,
;ha oido hablar de ellos? ;Qué sabe de estos fdrmacos?”

Nos surge con frecuencia la pregunta de cudl es la informacion que se debe compartir
con el paciente. En principio, y como norma general, es bueno que el paciente
conozca, de un modo que pueda comprender, todo aquello que puede ayudarle a
un afrontamiento activo de su enfermedad. Entender el porqué de los tratamientos
es esencial para una buena adhesion. Conviene ademas explicar al paciente todas las
acciones que realizamos con él, mientras las estamos ejecutando. Es bueno que el
paciente conozca “para qué hace lo que hace’, puesto que le llevaré a ser mas activo.
Pero toda esta informacién debe estar enmarcada en los focos de preocupacion del
paciente, aquello que él estd mas interesado en saber, y sobre eso centraremos gran
parte de nuestra informacion (sobre todo al principio). Pueden ayudar preguntas
como estas: “De lo que ha escuchado sobre la AR ;hay algo que le inquiete? ;Qué es lo que
mds le preocupa?”’

Por otro lado, se sabe que la presencia de enfermedades reumatoldgicas se acompana
con frecuencia de cambios en los roles familiares, problemas laborales o alteraciones
en las relaciones sociales y el ocio®'°. Conviene indagar también este punto, con
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preguntas como las siguientes: “Esta enfermedad puede hacer que en algin momento
tenga problemas en el trabajo, incluso ahora, que acaba de comenzar; sien algiin momento
los tiene lo podemos ver juntos’.

Referido también a hasta donde debe llegar nuestra informacién, en ocasiones nos
encontramos pacientes que explicitan su deseo de no tener informacién (“yo me fio
de ustedes, no hace falta que me cuente nada”). Esta actitud suele estar motivada
por el miedo y es signo claro de un afrontamiento errdoneo que debemos intentar
evitar, explicandole la importancia de que tenga informacion para poder atajar de
forma activa su enfermedad y centrdndonos en todas aquellas conductas que puede
realizar para mejorar el curso de su enfermedad y los sintomas asociados. Por el
contrario, encontramos a veces al paciente que demanda de forma continua y casi
inquisitiva informacion, casi siempre motivado también por el miedo, la necesidad
de control y la anticipacion constante, sobre cosas que incluso son imposibles de
responder. Debemos ayudarle a manejar estas anticipaciones, pero sin rehuir las
preguntas dificiles, ya que esto podria facilitar que el enfermo desarrollase fantasfas
acerca de su enfermedad que no se ajusten a la realidad.

Se recomienda adaptar la informacion que vamos a dar a lo que sabe el paciente, sus
preocupaciones y caracteristicas, y ofrecerla de forma secuencial, apoyados en todos
los recursos de que dispongamos.

La informacion sobre las enfermedades reumaticas o los tratamientos es muy amplia,
por lo que no es necesario explicar todas las caracteristicas de la enfermedad vy sus
tratamientos en una primera visita. Debemos tener en cuenta que los pacientes con
frecuencia estan nerviosos cuando nos consultan. La ansiedad limita la capacidad de
concentrarse y atender, por lo que parte de la informacion que reciben no la retienen,
algo que puede inquietarles aun mas'>'3. Esto aumenta la necesidad de elegir bien
la informacién que se da. Empezar por la que més le inquieta al paciente y por
aquellas cuestiones que, desde un punto de vista reumatolégico, son absolutamente
imprescindibles, como las pautas con las medicaciones y secuenciar el resto en
sucesivas consultas. Los estudios manifiestan que los pacientes recuerdan con mas
facilidad los datos presentados al comienzo de una consulta que los que se presentan
posteriormente?.

Conviene también orientar al paciente para que complete su informacién mediante
folletos o consultando péaginas web con informacién médica contrastada como
la de la Sociedad Espafiola de Reumatologia o de asociaciones de pacientes. Es



recomendable igualmente darles la posibilidad de resolver dudas en un tiempo vy
forma razonables, bien en la proxima visita si no es muy lejana, bien por teléfono o por
correo electrénico™ ™,

Algunas recomendaciones generales respecto a la informacion transmitida:

Debe ser clara y concisa, utilizando en la medida de lo posible el vocabulario del
paciente, que hemos recogido en la fase anterior.

Evitar incluir tecnicismos, asi como palabras y expresiones que puedan impactar
negativamente en el paciente, como la palabra “brote”, o explicaciones del tipo
“su propio cuerpo le ataca’ “su sistema inmune estd funcionando mal o se ha vuelto
loco y le inflama las articulaciones” Estas se pueden sustituir por ‘es posible que en
algun momento las articulaciones se vuelvan a hinchar, pero tranquilo/a que, como
estaremos pendientes, rdpidamente lo trataremos” También podemos sustituir la
palabra ‘crénica” por la expresion ‘es una enfermedad a largo plazo, y tenemos que
sequirla de cerca y estar siempre pendientes para evitar los problemas’.

Respetar el ritmo del paciente en su deseo o capacidad de ser informado,
quedandonos en el nivel que el paciente desea o pueda asumir en ese momento'®.
Para asegurarnos de que el paciente comprende lo mas importante, es bueno
darle las cosas por escrito, resumir la informacion dada y pedirle que nos cuente
lo que ha comprendido y sus dudas.

El impacto emocional que recibe cualquier paciente y su entorno en el momento que
comunicamos que tiene una enfermedad reumatoldgica o ante un fracaso terapéutico
puede ser muy alto'’, estando con frecuencia presentes la ansiedad y la depresion'®,

Asumiendo la complejidad de este punto, el objetivo de la consulta de enfermeria
debe centrarse en identificar la emocion del paciente y contar con algunas claves para
ayudarle a manejarla, pero teniendo claro que en los casos en los que las emociones
son muy marcadas y podemos encontrarnos con un trastorno psicopatoldgico lo
recomendable serd la derivacion a un profesional especializado.

Cuando el paciente se estd centrando en la anticipacién y focalizando en las posibles
amenazas, la emocion que estad experimentando es la ansiedad. Ayudarle a centrarse
en el ahora y en todo lo que puede hacerse para el abordaje de su enfermedad va a
ayudarle a rebajar esta emocion. Mensajes positivos y que se centren en la cantidad de
posibilidades que existen actualmente son de gran ayuda en estos casos: “Actualmente
esta enfermedad tiene muchas opciones de tratamiento y buen prondstico y el objetivo
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es consequir que lleve una vida normal” También la accesibilidad del profesional y del
centro donde es atendido (el simple hecho de saber que cuando lo necesite puede ir
ala consulta o llamar a un ndmero de teléfono) ayuda enormemente desde un punto
de vista psicoldgico™.

Cuando el paciente esta focalizando en la pérdida, en todo lo que hacfa y ahora no
puede, la emocidn que esté presente es la tristeza. Este es el momento de ayudarle a
pensar en otras formas de hacer aquello que ahora no puede (alternativas para abrir
un bote o poner una cafetera) o bien a pensar en lo que obtenia con las actividades
que ya no hace, de forma que busque otros modos de conseguir ese bienestar (ej.
ya no puedo hacer ganchillo que me relajaba y me regalaba ratos para mi. Puedo
apuntarme a yoga, salir a caminar, hacer sopas de letras o leer). También, a veces, la
tristeza aparece en forma de indefensién o de desesperacion, ante el fracaso de los
farmacos y la persistencia de los sintomas. Se recomienda insistir en todo lo que se
puede sequir intentando, para la enfermedad o para el alivio de los sintomas. Que
el paciente sienta que se estan haciendo cosas es clave para mitigar la sensacion de
indefension. Puesto que aquello a lo que atendemos y lo que nos contamos sobre ello
marca nuestro estado de animo, se trata de ayudar al paciente a focalizar la atencién y
a contarse todo lo que puede hacer, y las cosas buenas que obtiene con ello™.

Solo una vez que han sido exploradas y manejadas las emociones del paciente, estara
en disposicion de hacer un afrontamiento activo de su enfermedad. Pero a pesar
de esta actitud positiva y activa, si no se le guia y ayuda en la planificaciéon, puede
canalizar de forma errénea estos esfuerzos, lo que le llevard a frustrarse y abandonar. Es
por ello que los protocolos sobre comunicacion con el paciente recogen la necesidad
de trabajar con él en la planificacion de conductas y hacer una labor de seguimiento
en el cumplimiento de éstas?.

Es clave contar con un plan de tratamiento con objetivos definidos, con plazos
concretos, especialmente a corto o medio plazo (el paciente los puede visualizar),
realista, y compartido por el paciente?’ %,

Esto favorece su cumplimiento, pero no lo asegura. Una comunicacion con el paciente
que fomente su implicaciony su motivacion son claves a la hora de acompanarle en su
proceso terapéutico. Para ello, se recomienda el uso de preguntas abiertas, la escucha
activa, dar espacio al paciente para que se exprese con libertad, asi como tiempo
para la reflexion. Para obtener la maxima informacion posible sobre la evolucion del



paciente y los tratamientos, ademas de las preguntas habituales, puede ayudarnos el
dejar tiempo al paciente para reflexionar, aprovechando por ejemplo que tenemos
que introducir datos en el ordenador: “Mientras meto estos datos en el ordenador piense
a ver si quiere preguntarme algo o si hay algo que tenia pensado decirme antes de que se
termine la consulta sobre la enfermedad, tratamiento o cualquier otra cosa’.

Ademas de esto, es importante que los objetivos sean fijados junto con el paciente.
Conviene explorar cuales serfan los que él marcarfa, qué querria conseguir con el
tratamiento, ayudandole a ajustarlos (tanto si son demasiado ambiciosos como si lo
son poco). Es mucho mas probable que se cumplan los objetivos que el paciente hace
propios, incluso si para conseguirlos se precisan cambios de conductas estables “Qué
le gustaria consequir con el tratamiento de su enfermedad?, ;Hasta ddnde cree usted que
podemos llegar?”

Por otro lado, ante las dificultades en el cumplimiento o los problemas de adherencia,
no es Util regafar al paciente. La empatia debe presidir cualquier entrevista clinica,
permitiendo la discusién para buscar el consenso, y evitando la confrontacion.
Ponernos en su lugar, haciéndole ver que entendemos sus dificultades, hace que
sienta que estamos en su equipo, para ayudarle, y que no le juzgamos. A partir de ahi
es mucho maés facil ayudarle a reflexionar, de modo que vuelva a encontrar los motivos
que le llevaron a iniciar esa conducta (ej. un tratamiento, una actividad como ir a nadar
o el cese de otra, como dejar de fumar). En este sentido y después de empatizar,
pedirle que sea sincero, por su propio beneficio, también ayuda a establecer una
comunicacién mas Util: “Entiendo sus miedos respecto a mantener este tratamiento de
forma estable y sus deseos a veces de quitarlo o rebajarlo. Pero de cara a interpretar bien los
resultados de las pruebas y poderle ayudar lo mejor posible a conseguir los objetivos que
nos marcamos juntos al inicio, es importante que me diga si se ha saltado dosis o ha dejado
el tratamiento algun espacio de tiempo’.
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Consulta de enfermeria en pacientes con
terapia anti TNF - Dispositivos

«  Screening previo al inicio del tratamiento.

- Aspectos arecordar al paciente (check-list).

- Controles analiticos, riesqgo de infecciones, vacunaciones, conciliacion de la
medicacion.

- Educacion para el inicio de tratamiento.

«  Detalles de cada plumay pautas de administracion

- Seguimiento del tratamiento por parte de enfermeria.

- Consulta de telecuidados.

- Conciliacién de la medicacion.

< ANEXO [: Tratamientos antiTNF subcutdneos.

Debido al amplio arsenal de terapias biolégicas (TB) disponibles y en ensayo
clinico, Enfermeria debe estar en continua actualizacion con el objetivo de co-
nocer el mecanismo de accién, modo de administracion y efectos adversos de
estos farmacos.

Las TB son terapias de alto coste, su manejo debe ser llevado a cabo por
profesionales adecuadamente formados.

Se aconseja sequir las recomendaciones del Consenso SER sobre gestion de
riesgo del tratamiento con TB en enfermedades reumaticas'.

Previo al inicio del TB debe realizarse un screening especifico para descartar
infeccion por TBC y otras enfermedades:

Screening para descartar la infeccién por tuberculosis (TBC):

Recogida de historia clinica y explorar al paciente con el fin de conocer
antecedentes de contactos previos con TBC, asf como descartar otras
infecciones.

Prueba de la tuberculina o Mantoux: PPD (protein puryfied derivated)
1:1000 se extrae 0,1 mly se administra por via intradérmica en la cara
interna del brazo, con formacién de papula. No aplicar tirita tras la
inoculacion. Examinar a las 48-72 horas la existencia de induracion y
medir el didmetro de la misma.



-

Se?”

»  Pasado ese tiempo se medird la induracion (no el eritema) y si es igual
0 mayor a 5 mm serfa considerado positivo. Sin embargo, si éste fuera
negativo, deberia repetirse la prueba 1-2 semanas después (Booster)
puesto que un 15% de los PPD que fueron negativos pueden ser
positivos en el recordatorio de la semana. Esta segunda reaccion serfa la
valida, y se considerarfa igualmente que el paciente presenta infeccion

tuberculosa latente.
»  Radiograffa de torax.

° Actualizar la vacunacion del paciente segun las recomendaciones nacionales.

Nunca se administrardn vacunas vivas en pacientes en tratamiento con TB.

VACUNA CLASIFICACION RECOMENDACION

Varicela Microorganismo vivo atenuado | Contraindicada
Parotiditis, rubeola, sarampién | Microorganismo vivo atenuado Contraindicada
Fiebre amarilla Microorganismo vivo atenuado | Contraindicada
Fiebre tifoidea Microorganismo vivo atenuado | Contraindicada
Fiebre tifoidea Polisacaridos simples Posible
Poliomielitis Microorganismo inactivado Posible

Gripe Microorganismos fraccionados | Recomendada
Gripe A (HIN1) Subunidades Posible
Haemophilus influenzae B Conjugada Posible
Hepatitis A Microorganismos inactivados | Posibles
Hepatitis B Recombinante Recomendada
E/\Lr;;)del papiloma humano Recombinante Posible
Meningococo C Conjugada Posible
Neumococo (PF? S'Eancjﬂri%sczgpzliv) Recomendada
Difteria Toxoide Posible

Tétano Toxoide Posible
Tosferina Toxoide Posible
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Las TB se pueden administrar por via intravenosa o subcuténea. En la actualidad,
solo el abatacept y el tocilizumab tienen presentacion simultanea intravenosa y
subcutanea para el manejo de patologia reumatica.

Antes de la administracion de TB debe que descartarse la presencia de infeccion
activa. En caso de duda, el paciente debe contactar o notificar con su enfermera/
médico de referencia.

Las TB se administran, generalmente, de forma concomitante con FAME y/o
corticoides lo cual aumenta el riesgo de infeccion.

No se recomienda la combinacién de TB.

La enfermera previamente formada puede llevar a cabo la monitorizaciéon analitica
(especialmente: hemograma, reactantes de fase aguda (PCR, VSG), enzimas
hepéaticas, colesterol) que precisa cada TB.

Las TB deben conservarse refrigeradas. No deben congelarse. En caso de TB de
administracion subcuténea, se dejardn atemperar unos minutos antes de su
administracion. En caso de transporte de TB se debe realizar con una nevera
especifica (cada farmaco incluye una que se entrega al paciente al inicio del
tratamiento) respetando la cadena de frio.

El principio activo de los medicamentos biolégicos son proteinas, esto hace que
sean muy sensibles a los cambios de temperatura y que esté contraindicado
agitarlas por el riesgo de desnaturalizacion de dichas proteinas con su consecuente
pérdida de eficacia.

Para la reconstitucion de TB de uso intravenoso no es necesaria la utilizacion de
campanas de flujo laminar2*,

Se requiere un equipo de infusién con un filtro estéril, apirdgeno y de baja afinidad
a protefnas para la administracion del infliximab y del abatacept (tamafo de
poro de 1,2 micras o inferior) con el fin de evitar reacciones de hipersensibilidad
durante la administracion.

No debe administrarse medicacién intravenosa simultdnea durante la
administracion de TB intravenosas.

En caso de reacciones infusionales se manejaran segun los protocolos disponibles
en cada Centro. Excepto el rituximab, las TB intravenosas no precisan pauta fija de
premedicacion si el paciente no ha presentado reacciones infusionales previas. Estas
se manejan habitualmente con una dosis de antihistaminicoy corticoide intravenoso.
Las TB (antiTNF) subcutdneas tienen diferentes tipos de presentacién, tanto
jeringas precargadas como dispositivos autoinyectores (Ver Anexo ).

Con el fin de tener una informacion detallada sobre como llevar un correcto
uso de cada dispositivo se editd el Manual de Terapias bioldgicas y no biolégicas
subcutdneas en Reumatologia para Enfermeria® y disponible en el siguiente
enlace: http://gteser.es/noticia/disponible-manual-de-terapias-biolégicas-y-no-
biolégicas-subcutaneas-en-reumatolog%C3%ADa-para-en.



Los conservantes que llevan estas presentaciones pueden producir sensacion
dolorosa durante la inyeccion. Es importante enfatizar al paciente que debe llevar
a cabo una rotacion en los puntos de inyeccion (abdomen, muslos, gliteos o
parte trasera de brazos) y que puede presentar eritema en la/s zonas de inyeccion
de manera inmediata o tardfa.

Las TB subcutaneas deben ser administradas por el paciente en su domicilio para
lo cual deben recibir una formacién adecuada por parte de Enfermeria sobre
la correcta utilizacion de los dispositivos, los posibles efectos adversos, cémo y
cuando notificar posibles incidencias relacionadas con la administracion del
tratamiento. Este punto es fundamental para evitar el abandono del tratamiento
y la no adherencia.

Las tasas de no adherencia a TB subcutédneas son de 14% vy al parecer los pacientes
son mas adherentes a pautas mensuales®.

Durante la administracion de la terapia bioldgica, ya sea via endovenosa o subcutanea,
se estableceran intervalos regulares de tiempo para realizar una monitorizacion lo mas
sistemdtica posible de acontecimientos concretos. El riesgo de infeccion es uno de
ellos, en especial infecciones tales como afectacién pulmonar, cardiaca y deberiamos
siempre preguntar al paciente por contactos con pacientes infecciosos (tuberculosis
0 varicela entre otros).

Esimportante explicar a un paciente que esta con TB que siempre debe estar en alerta
de cualquier posible infeccion, y contactar con el profesional sanitario que maneja
dichas terapias (médico y/o enfermeria...) ante la presencia de cualquier signo o
sintoma de infeccién, ya que la TB deberia suspenderse hasta que dicha infeccion esté
resuelta.

En pacientes con terapia biolégica que vayan a ser sometidos a cirugia mayor
electiva, se aconseja suspender temporalmente dicho tratamiento. Con cirugia mayor
programada, a pesar de que no existe un acuerdo universal sobre el intervalo de
tiempo, alrededor de la cirugia, en que debe ser interrumpida la terapia, es conveniente
que el médico tenga en consideracion la diferente vida media (o duracion del efecto
inmunosupresor) del agente biolégico utilizado para decidir el plazo concreto de
interrupcion del mismo.

Tras laintervencion, sino hay complicaciones o contraindicaciones se puede reinstaurar
la terapia bioldgica alos 10-14 dfas .



Gufa de Enfermerfa Reumatoldgica

En la actualidad, ademas de la consulta presencial en reumatologia dirigida por
enfermerfa, es frecuente la organizacion de consultas no presenciales o virtuales (ya
sea a través del teléfono o mediante correo electrénico o WhatsApp, entre otros)’. Esto
es debido a que los pacientes con algunas enfermedades reumaticas requieren un
control periédico y una monitorizacion estricta de su enfermedad, del tratamiento de
fondo recibido (donde se incluyen las terapias bioldgicas) y de sus posibles efectos
adversos®.

La posibilidad de ofrecer a estos pacientes consultas no presenciales a Reumatologfa
a demanda (via telefénica o telematica), vehiculizadas a través de enfermeria
especializada, permite resolver de forma eficiente una gran parte de estos problemas’.
Esto se traduce en una menor tasa de consultas presenciales, una mayor informacion
para los pacientes y familiares, asi como un uso mas racional de los recursos sanitarios
disponibles®’®, Ademas, esto aumenta el perfil de seguridad de manejo de los pacientes
con TB, permitiendo también alertar, por su mayor accesibilidad, de la existencia de
procesos agudos de mayor complejidad que requieren visita presencial preferente'!
(como un proceso infeccioso, por ejemplo).

Por lo tanto, la consulta virtual de enfermeria especializada se muestra como una
excelente alternativa a la consulta presencial en el manejo de procesos de baja
complejidad, entre los que se incluirian el manejo de efectos adversos y dudas
relacionadas con la administracion de TB.

La conciliacion de la medicacion es un proceso formal y protocolizado que consiste
en comparar sistematicamente la medicacién habitual del paciente con la medicacion
prescrita tras una transicion asistencial o traslado dentro del mismo dmbito asistencial,
con el objetivo de analizar y resolver las discrepancias detectadas, documentar los
cambios y comunicarlos.

La préactica de la conciliacién de medicacion requiere lo siguiente:

Una revisiéon o validacion sistematica y exhaustiva de toda la medicaciéon de un
paciente (teniendo en cuenta tanto la informacion clinica de los registros como la
informacion aportada por el paciente durante la entrevista clinica), con el objetivo
de garantizar que los medicamentos que hay que afadir/iniciar, cambiar o retirar
sean evaluados esmeradamente con el fin de mantener un listado exacto y



actualizado de ellos, disponible para el paciente o su familia/cuidador, asi como
para todos los proveedores que intervienen en su cuidado.

Idealmente, el listado completo de medicacion / listado farmacoterapéutico
deberia registrar medicamentos de prescripcién, incluida la medicacion
hospitalaria de dispensacion ambulatoria y la de dispensacién en el hospital
de difa, la medicacion prescrita por la sanidad privada, la medicacién en ensayo
clinico, la automedicacion, los medicamentos que no requieren prescripcion, las
plantas medicinales y los medicamentos homeopaticos.

Etapas en el proceso de conciliacion de la medicacién:?

«Entrevista con el paciente con el objetivo de obtener el listado de medicacién y detectar
deficiencias en la comprension y/o en el cumplimiento de los nuevos tratamientos
propuestos y los previos.

«Revision de los registros clinicos e informes médicos generados en las transiciones
asistenciales.

«Comparacién y deteccién de discrepancias (incluidas la dosis, la via de
administracion y la frecuencia) aparentemente no justificadas susceptibles de aclaracién.

\ /| Se ha de valorar si los cambios introducidos son adecuados o no teniendo en cuenta la

| situacién clinica del paciente.

—

Deteccion

« Contacto con el médico prescriptor para solicitar aclaraciones.

LCEIERIUN | || pocumentacién de los camblos realizados en la historiaclinica.

=2l Resolucion

El plan de actuacion social variard en cada caso en funcion de la situacion que el
usuario presente. Con frecuencia los objetivos son:

Conocer los factores socio-familiares que influyen en la adherencia y la respuesta
terapéutica.

Contribuir al andlisis de actitud y toma de conciencia de la situacién-problema.
Motivar para el cambio de actitud respecto a su situacién.

Promover la adquisicion de habilidades para afrontar la situacion.

Potenciar los recursos personales.

Apoyar los procesos de toma de decision.
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*  Ofrecer apoyo emocional.
*  Facilitar la accesibilidad a recursos socio-sanitarios'.

Estrategias efectivas para mejorar la adherencia en pacientes
crénicos™

Informacion

- Simplificar la pauta tanto como sea posible.
- Proporcionar al paciente indicaciones claras sobre el régimen terapéutico prescrito.
Si es posible, entregarlas también por escrito

Para tratamientos cronicos

Recordatorios

- Prescribir la medicacion adaptada a las actividades cotidianas del paciente.
- Recordar la importancia de la adherencia en cada visita.

- Ajustar la frecuencia de las visitas a las necesidades del paciente.

- Llamar al paciente si no acude a la visita programada.

- Utilizar las tecnologfas de la informacién y la comunicacion (TIC).

Premios

- Reconocer los esfuerzos que realiza el paciente en cada visita por mejorar la adherencia.
- Reducir el nimero de visitas si la adherencia es adecuada.

Apoyo social

- Implicar a la familia y los amigos.

Anexo: Tratamiento anti-TNF subcutaneo
ADALIMUMAB (HUMIRA)

Es un anticuerpo monoclonal humano. Los anticuerpos monoclonales son proteinas
que atacan a una diana especifica. La diana de adalimumab es una proteina llamada
factor de necrosis tumoral (TNFa), que interviene en el sistema inmune (defensa) y
se encuentra en niveles elevados en las enfermedades inflamatorias descritas arriba.
Mediante el ataque al TNFa, Humira disminuye el proceso de inflamacion en esas
enfermedades.

Indicaciones

Adulto: Artritis reumatoide, artritis psoridsica, espondiloartritis axial, espondilitis
anquilosante, espondiloartritis axial sin evidencia radiografica de EA, enfermedad de
Crohn, colitis ulcerosa, psoriasis, hidradenitis supurativa, uveitis.



Pediatria: Artritis idiopatica juvenil, psoriasis en placas, enfermedad de Crohn, uveitis.

Conservacion

No utilice este medicamento después de la fecha de caducidad que aparece en el
envase después de"CAD" Conservar en nevera (entre 2°Cy 8°C). No congelar. Conservar
la pluma precargada en el embalaje exterior para protegerla de la luz.

Cuando sea necesario, se puede almacenar una pluma precargada individual de
Humira a temperatura ambiente (hasta 25°C) durante un periodo maximo de 14 dias -
asegurandose de protegerlo de la luz. Una vez que se ha sacado de la nevera para
almacenar la pluma a temperatura ambiente, debe usarse en los siguientes 14 dias o
desecharla, incluso si se vuelve a meter en la nevera.

Debe informarse a los pacientes de que no deben usar la pluma precargada y
llamar a su médico o farmacéutico en el caso de que:

El liquido esté turbio, presente coloracién o tiene escamas o particulas en él.
Ha pasado la fecha de caducidad (CAD).

Elliquido ha estado congelado o se ha dejado expuesto a la luz solar directa.
La pluma precargada se ha caido o aplastado.

Pauta de administracion

Adulto
Artritis reumatoide: 40 mg en semanas alternas.
Espondilitis anquilosante, espondiloartritis axial sin evidencia radiogréfica de EA'y
artritis psoriasica: 40 mg en semanas alternas como dosis Unica.
Psoriasis: dosis inicial de 80 mg, seguida de 40 mg en semanas alternas
comenzando una semana después de la dosis inicial.
Enfermedad de Crohn: la dosis inicial es de 80 mg (una inyeccion de 80 mg),
seguida de 40 mg dos semanas después. A partir de entonces, la dosis habitual es
de 40 mg en semanas alternas.
Colitis ulcerosa: la dosis inicial es de 160 mg (dos inyecciones de 80 mgen undia o
una inyeccién de 80 mg por dia durante dos dias consecutivos), seguida de 80 mg
(una inyeccion de 80 mg) dos semanas mas tarde. A partir de entonces, la dosis
habitual es de 40 mg en semanas alternas.
Hidradenitis supurativa: la dosis inicial es de 160 mg (dos inyecciones de 80 mg en
un dia o una inyeccién de 80 mg por dia durante dos dias consecutivos), sequida
de una dosis de 80 mg (una inyeccion de 80 mg) dos semanas mas tarde. Después
de dos semanas mas, se contintia con una dosis de 40 mg cada semana u 80 mg
cada dos semanas, segun lo haya recetado el médico.
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Uveftis: la dosis inicial es de 80 mg (una inyeccion de 80 mg), sequida de 40 mg en
semanas alternas empezando una semana después de la primera dosis.

Pediatria
Artritis idiopética juvenil: en pacientes de 10 kg hasta < 30 kg, 20 mg en semanas
alternas; en pacientes > 30 kg, 40 mg en semanas alternas.
Psoriasis en placas: en pacientes de 15 kg hasta < 30 kg, dosis inicial de 20 mg,
seguida de 20 mg administrados en semanas alternas empezando una semana
después de la dosis inicial; en pacientes de > 30 kg, dosis inicial de 40 mg, seguida
de 40 mg administrados en semanas alternas empezando una semana después
de la dosis inicial.
Enfermedad de Crohn: nifios y adolescentes desde 6 a 17 aflos de edad que
pesen 40 kg o mas, la dosis inicial es de 80 mg (una inyeccion de 80 mg),
seguida de 40 mg dos semanas después. A partir de entonces, la dosis habitual
es de 40 mg en semanas alternas. En nifios y adolescentes desde 6 a 17 ahos de
edad, que pesen menos de 40 kg, la dosis inicial es de 40 mg, sequida de 20 mg
dos semanas mas tarde. A partir de entonces, la dosis habitual es de 20 mg en
semanas alternas.
Uveftis: nifos y adolescentes desde los 2 afios de edad con peso inferior a 30 kg,
20 mg en semanas alternas; nifos y adolescentes desde los 2 afios de edad con
peso de 30 kg o0 mas, 40 mg en semanas alternas.

Forma de administracion de la pluma

El paciente debe elegir una zona para poner la inyeccion: en la parte delantera de los
muslos o en la barriga (abdomen) al menos a 5 cm de distancia del ombligo. Cada
nueva inyeccion debe ponerse al menos a 3 cm de la zona de la Ultima inyeccion.

Para administrarse la inyeccion, el paciente debe seguir los siguientes pasos:

Mantener la pluma precargada con la tapa gris mirando hacia arriba.

Tirar de la tapa gris directamente para sacarla. Comprobar que el capuchén de
color negro de la aguja ha salido con la tapa.

Tire de la tapa de color ciruela para sacarla. La pluma precargada esta ahora lista
para su uso. Girar la pluma precargada de forma que la flecha blanca sefale hacia
el lugar de la inyeccion.

Apretar la piel en la zona de la inyeccion para hacer que se eleve y mantener
agarrada con firmeza. Apuntar la flecha blanca hacia el lugar de la inyeccién
(muslo o abdomen). Colocar la funda blanca de la aguja recta (en un dngulo de
90°) contra el lugar de la inyeccion. Sostener la pluma precargada de forma que
se pueda ver el visor de inspeccion.



Empujar y mantener la pluma precargada contra el lugar de la inyeccién. Apretar
el botén activador de color ciruela y contar lentamente hasta 15 segundos. Un
“clic"audible sefalard el comienzo de la inyeccion. Continuar empujando la pluma
precargada contra el lugar de la inyeccion. La inyeccién se ha completado cuando
el indicador amarillo ha dejado de moverse.

Cuando la inyeccion se haya completado, separar la pluma precargada con
lentitud de la piel. La funda blanca de la aguja cubrird la punta de la aguja.
Después de completar la inyeccién, colocar una bolita de algodén o una gasa
sobre la piel en el lugar de la inyeccion. No frotar.'”.

ETANERCEPT (ENBREL)

Es una proteina humana de fusion compuesta por el receptor p75 del factor de necrosis
tumoral y la fraccion constante (Fc) de la IgG1 humana, obtenida por tecnologia de
ADN recombinante a partir de un cultivo de células de ovario de hdmster chino. Se
une al TNFa y TNF@ (linfotoxina) y bloquea la interaccién de TNF con los receptores de
superficie celular.

Indicacion
Adultos: Artritis reumatoide, artritis psoriasica, espondiloartritis axial, espondilitis

anquilosante, espondiloartritis axial no radiogréfica, psoriasis en placas.

Pediatria: Artritis idiopética juvenil (desde los 2 afos), psoriasis en placas (desde los 6
anos).

Conservacion
Conservar en nevera (2°C - 8°C). No congelar.

Mantener las plumas precargadas en el embalaje exterior para protegerlas de la luz.

Después de retirar la pluma precargada de la nevera, esperar aproximadamente de 15
a 30 minutos para dejar que la solucién de Enbrel en la pluma alcance la temperatura
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ambiente. No calentar de ninguna otra manera. A continuacion, se recomienda el uso
inmediato.

Enbrel se puede conservar fuera de la nevera a una temperatura méxima de 25°C,
y durante un unico periodo de hasta 4 semanas; tras el cual, el medicamento no
se puede refrigerar de nuevo. Enbrel se debe desechar si no ha sido usado en las 4
semanas siguientes a su retirada de la nevera. Es recomendable anotar la fecha en
la que Enbrel se ha retirado de la nevera y la fecha a partir de la cual Enbrel se debe
desechar (no superior a 4 semanas desde la retirada del envase de la nevera).

Pauta de administracion

Adulto
Artritis reumatoide, artritis psoriasica, espondilitis anquilosante, espondiloartritis
axial no radiografica: la dosis habitual es de 25 mg administrados dos veces a la
semana o de 50 mg administrados una vez a la semana, en forma de inyeccién
bajo la piel.
Psoriasis en placas: la dosis habitual es de 25 mg dos veces a la semana o 50 mg
una vez a la semana. Alternativamente, pueden administrarse 50 mg dos veces a
la semana durante un maximo de 12 semanas, sequido de 25 mg dos veces a la
semana o 50 mg una vez a la semana.

Pediatria
Artritis idiopatica juvenil: 0,4 mg/kg (hasta un maximo de 25 mg por dosis), dos
veces a la semana, con un intervalo entre dosis de 3-4 dias, o de 0,8 mg/kg (hasta
un méximo de 50 mg por dosis) una vez a la semana.
Psoriasis en placas: 0,8 mg/kg (hasta un maximo de 50 mg por dosis) una vez a la
semana durante un periodo maximo de 24 semanas.

Forma de administracion de la pluma
El paciente debe elegir un lugar de inyeccion:

Ellugar recomendado de inyeccion es la parte delantera de los muslos. Si se prefiere,
puede alternativamente usarse la zona del estdmago, pero asegurandose de elegir
un lugar al menos 5 cm distante del ombligo. Si otra persona esta administrando la
inyeccion, también puede usarse la parte exterior superior del brazo. Cada nueva
inyeccion debe ponerse, al menos, a 3 cm del lugar de inyeccion previo.

No administrar la inyeccion en dreas de piel sensibles, contusionadas, enrojecidas
o endurecidas. Evitar las dreas con cicatrices o estrias.

Si el paciente tiene psoriasis, se debe intentar no inyectarlo directamente en
ninguna roncha de la piel abultada, gruesa, enrojecida o escamosa.



El paciente debe elegir un lugar de inyeccion:

Tomar la pluma vy retirar la tapa blanca de la aguja tirando fuerte en linea recta.
Para evitar dafar la aguja alojada dentro de la pluma, no curvar la tapa blanca de
la aguja mientras se retira y no volver a colocarla una vez que se haya retirado. Tras
la retirada de la tapa de la aguja, se verd un revestimiento violeta de seguridad
de la aguja que se extiende ligeramente desde el extremo de la pluma. La aguja
permanecera protegida dentro de la pluma hasta que se active la pluma. No usar
la pluma si se cae sin la tapa de la aguja.

La inyeccion puede resultar mas facil y comoda pellizcando ligeramente la piel
que rodea el sitio de la inyeccion entre los dedos pulgar e indice de la mano libre.
Sujetar la pluma en dngulo recto (90°) con respecto al sitio de la inyeccion. Empujar
el extremo abierto de la pluma de manera firme contra la piel, de forma que el
revestimiento de seguridad de la aguja se introduzca por completo dentro de la
pluma. Se vera una ligera depresion en la piel. La pluma solo puede activarse cuando
el revestimiento de la aguja esta introducido por completo dentro de la pluma.
Mientras se empuja la pluma de manera firme contra la piel para asegurarse de
que el revestimiento de seguridad de la aguja se ha introducido por completo
dentro de la pluma, presionar con su dedo pulgar el centro del botén gris situado
en la parte superior de la pluma para iniciar la inyeccion. Presionando el centro
del boton, se escuchara un click. Continuar sujetando la pluma de manera firme
contra la piel hasta que se escuche el segundo click, o hasta 10 segundos tras el
primer click (lo que acontezca primero).

Al escuchar el segundo “click” (o si no escucha el sequndo “click’, después de
que hayan pasado 10 segundos), la inyeccion estard completa. Ahora puede
levantarse la pluma de la piel. Cuando se levante la pluma, el revestimiento violeta
de seguridad de la aguja se extenderd automaticamente para recubrir la aguja.
La ventana de inspeccion de la pluma debe estar completamente violeta, lo que
confirma que la dosis se ha inyectado correctamente'®.
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Etanercept es una proteina humana compuesta por el receptor p75 del factor de
necrosis tumoral y la porcién Fc de la IgG1 humana, obtenida por tecnologia del
ADN recombinante a partir de un cultivo de células de ovario de hédmster chino
(CHO). Etanercept es una protefna dimérica construida genéticamente por fusion del
dominio extracelular soluble del receptor-2 del factor de necrosis tumoral humano
(TNFR2/p75), unido al dominio Fc de la IgGT humana. Este componente Fc contiene
la region bisagra, las regiones CH2 y CH3, pero no la region CH1 de la IgG1. Etanercept
contiene 934 aminodacidos y tiene un peso molecular aparente de aproximadamente
150 kilodaltons. La actividad especifica de etanercept es 1,7 x 106 unidades/mg.

Indicacién
Adultos: Artritis reumatoide, artritis psoriasica, espondiloartritis axial, espondilitis
anquilosante, espondiloartritis axial no radiogréfica y psoriasis en placas.

Pediatria: Artritis idiopatica juvenil (desde los 2 anos), psoriasis en placas (desde los 6
anos).

Conservacion

No usar este medicamento después de la fecha de caducidad que aparece en el
envase y la etiqueta de la pluma precargada SensoReady después de “CAD"/"EXP". La
fecha de caducidad es el Ultimo dia del mes que se indica.

Conservar en nevera (2 °C — 8 °C).No congelar.
Conservar las plumas precargadas en el embalaje exterior para protegerlas de la luz.

Erelzi se puede conservar fuera de la nevera a una temperatura maxima de 25°C, y
durante un Unico periodo de hasta 4 semanas; tras el cual, el medicamento no se
puede refrigerar de nuevo. Erelzi se debe desechar sino ha sido usado en las 4 semanas
siguientes a su retirada de la nevera. Es recomendable anotar la fecha en la que Erelzi
se ha retirado de la nevera y la fecha a partir de la cual Erelzi se debe desechar (no
superior a 4 semanas desde la retirada del envase de la nevera).

Pauta de administracién

Adulto
Artritis reumatoide, artritis psoriasica y espondiloartritis axial, incluida la espondilitis
anquilosante: la dosis habitual es de 25 mg administrados dos veces a la semana o
de 50 mg administrados una vez a la semana, en forma de inyeccién bajo la piel.



Psoriasis en placas: la dosis habitual es de 25 mg dos veces a la semana o 50 mg
una vez a la semana. Alternativamente, pueden administrarse 50 mg dos veces a
la semana durante un maximo de 12 semanas, seguido de 25 mg dos veces a la
semana o 50 mg una vez a la semana.

Pediatria
La dosis adecuada y la frecuencia de dosificacion dependeran del peso corporal y de
la enfermedad del nino o adolescente.

Artritis idiopatica juvenil: para poliartritis u oligoartritis extendida en pacientes
a partir de 2 afos de edad y con un peso igual o superior a 62,5 kg, o artritis
relacionada con entesitis o artritis psoridsica en pacientes a partir de 12 afos y
con un peso igual o superior a 62,5 kg, la dosis habitual es 25 mg dos veces a la
semana o 50 mg una vez a la semana.

Psoriasis en placas: en pacientes a partir de 6 afos de edad y con un peso igual o
superior a 62,5 kg, la dosis habitual es 50 mg una vez a la semana.

Forma de administracion de la pluma
El paciente debe elegir dénde se pondra la jeringa precargada:

Se recomienda utilizar la parte superior de los muslos. También se puede utilizar
la parte inferior de abdomen, pero no en un area de 5 cm alrededor del ombligo.
Elegir un lugar diferente cada vez que se ponga la inyeccion.

Si quien pone la inyeccion es la persona que cuida al paciente, entonces también
se puede utilizar la parte superior de los brazos.

No inyectar en zonas donde la piel sea sensible, esté danada, enrojecida,
descamada o endurecida. Evitar las zonas con cicatrices o estrfas. Si el paciente
tiene psoriasis, NO se debe administrar la inyeccion directamente en ninguna
zona o lesion de la piel abultada, gruesa, enrojecida o descamada (“lesiones
psoriasicas de la piel”).

Para administrarse la inyecciéon, deben seguirse los siguientes pasos:

Quitar la tapa solo cuando se esté listo para utilizar la pluma. Desenroscar la tapa
en la direccién de las manecillas del reloj. Una vez retirada, desecharla. No intentar
enroscarla de nuevo. Utilizar la pluma en los 5 minutos posteriores a haberle
quitado la tapa.

Sujetar la pluma a 90° del lugar de inyeccién desinfectado. Durante la inyeccion,
se oirdn 2 clics intensos. El Ter clic indica el inicio de la inyeccion. Después de unos
segundos, el 2° clic indicaré que la inyeccion esté a punto de finalizar.
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Mantener la pluma firmemente presionada contra la piel hasta que el indicador
verde llene la ventana y haya dejado de moverse. Ahora se puede retirar la pluma.
Verificar que el indicador verde llene la ventana: esto significa que el medicamento
ha sido administrado. Puede que haya un poco de sangre en el lugar de inyeccion.
Se puede presionar durante 10 segundos con un algodén o una gasa la zona de
inyeccion. No frotar el lugar de inyeccion. Se puede poner una tirita si se necesita'”.

JLUYIRAINNY
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Etanercept es una protefina humana compuesta por el receptor p75 del factor de
necrosis tumoral y la porcién Fc de la IgG1 humana, obtenida por tecnologia del
ADN recombinante a partir de un cultivo de células de ovario de hdmster chino
(CHO). Etanercept es una protefna dimérica construida genéticamente por fusion del
dominio extracelular soluble del receptor-2 del factor de necrosis tumoral humano
(TNFR2/p75), unido al dominio Fc de la IgG1 humana. Este componente Fc contiene
la region bisagra, las regiones CH2 y CH3, pero no la region CH1 de la IgG1. Etanercept
contiene 934 aminoacidos y tiene un peso molecular aparente de aproximadamente
150 kilodaltons. La actividad especifica de etanercept es 1,7 x 106 unidades/mg.

Indicacion
Adultos: artritis reumatoide, artritis psoridsica, espondiloartritis axial, espondilitis
anquilosante, espondiloartritis axial no radiogréfica y psoriasis en placas.

Pediatria: Artritis idiopatica juvenil (desde los 2 anos), psoriasis en placas (desde los 6
anos).

Conservacion

No utilizar este medicamento después de la fecha de caducidad que aparece en el
envase v la etiqueta de la pluma precargada después de “CAD". La fecha de caducidad
es el Ultimo dia del mes que se indica.



Conservar en nevera (entre 2°C y 8°C). No congelar.
Conservar las plumas precargadas en el embalaje exterior para protegerlas de la luz.

Benepali se puede conservar fuera de la nevera a una temperatura maxima de 25°C,
y durante un Unico periodo de hasta 4 semanas; tras el cual, el medicamento no se
puede refrigerar de nuevo. Benepali se debe desechar si no ha sido usado en las 4
semanas siguientes a su retirada de la nevera. Es recomendable anotar la fecha en la
que Benepali se ha retirado de la nevera y la fecha a partir de la cual Benepali se debe
desechar (no superior a 4 semanas desde la retirada del envase de la nevera).

Pauta de administracion

Adulto
Artritis reumatoide: 25 mg de etanercept administrados dos veces a la semana es la
dosis recomendada. Alternativamente, 50 mg administrados una vez a la semana.
Artritis psoridsica, espondilitis anquilosante y espondiloartritis axial no radiogréfica:
la dosis recomendada es 25 mg de etanercept administrados dos veces a la
semana, o 50 mg administrados una vez a la semana.
Psoriasisen placas:ladosisrecomendadade etanerceptes 25 mgadministrados dos
veces a la semana o 50 mg administrados una vez a la semana. Alternativamente,
pueden ser administrados 50 mg dos veces a la semana durante un periodo
maximo de 12 semanas, sequidos, si es necesario, de una dosis de 25 mg dos
veces a la semana o una dosis de 50 mg una vez a la semana.

Pediatria
La dosis adecuada y la frecuencia de dosificacion dependeran del peso corporal y de
la enfermedad del nino o adolescente.

Artritis idiopatica juvenil: para poliartritis u oligoartritis extendida en pacientes
a partir de 2 afos de edad y con un peso corporal de 62,5 kg o més, o artritis
relacionada con entesitis o artritis psoridsica en pacientes a partir de 12 afos y con
un peso corporal de 62,5 kg o més, la dosis habitual es de 25 mg administrados
dos veces a la semana o 50 mg administrados una vez a la semana.

Psoriasis en placas: en pacientes a partir de 6 afios de edad y con un peso corporal
de 62,5 kg o mas, la dosis habitual es de 50 mg administrados una vez a la semana.

Forma de administracion de la pluma
El paciente debe elegir dénde se pondra la jeringa precargada:

Se debe inyectar en el muslo, el abdomen o en la parte superior posterior del
brazo. Debe utilizarse un lugar diferente para cada nueva inyeccion. Si se inyecta
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en el abdomen, escoger un sitio que esté al menos a 5 cm del ombligo.

No administrar la inyeccion en dreas de piel enrojecidas, endurecidas,
contusionadas o sensibles.

Evitar las dreas con cicatrices o estrias.

Si el paciente tiene psoriasis, no inyectar el medicamento en ninguna roncha de
la piel abultada, gruesa, enrojecida o escamosa, ni en lesiones.

Para administrarse la inyecciéon, deben seguirse los siguientes pasos:

Retirar la tapa de la aguja tirando en linea recta y desechar en la basura o en el
recipiente para objetos punzocortantes. No retorcer ni curvar la tapa de la aguja
cuando se quite porque podria dafiar la aguja. No volver a colocar la tapa sobre la
aguja. Nunca cubrir de nuevo la aguja con la tapa.

Estirar con suavidad la piel limpia. Colocar la pluma precargada en un dngulo de
aproximadamente 90 grados con respecto a la piel. No pellizcar la piel. Al estirar la
piel se crea una superficie firme.

Empujar firmemente la pluma precargada hacia abajo en el lugar de la inyeccion
para comenzar la inyeccién. El dispositivo haré clic cuando comience la inyeccion.
Seguir manteniendo la pluma precargada firmemente presionada sobre el lugar
de la inyeccion. El dispositivo hara clic por segunda vez.

Después del segundo clic contar lentamente hasta 15 para asegurarse de que
la inyeccion se ha completado. No dejar de ejercer presion sobre el lugar de
la inyeccion hasta que la inyeccién se haya completado. No retirar la pluma
precargada durante la inyeccion.

Retirar la pluma vacia de la piel. El protector de la aguja la cubrird por completo.
Comprobar el vadstago de émbolo amarillo en la ventana para confirmar que se ha
administrado la dosis completa.

Si se produce un sangrado en el lugar de la inyeccion, presionar la zona con una
gasa. No friccionar el lugar de la inyeccién. Si fuera necesario, se puede cubrir el
lugar de la inyeccion con un apdsito'®.




Es un fragmento Fab’ de un anticuerpo humanizado recombinante contra el TNFa
expresado en Escherichia coli y conjugado con polietilenglicol (PEG).

Indicacion
Artritis reumatoide, espondilitis anquilosante, espondiloartritis axial sin evidencia
radiogréfica, artritis psorisica.

Conservacion

No utilizar este medicamento después de la fecha de caducidad que aparece en el
envase después de CAD y en la pluma después de EXP. La fecha de caducidad es el
ultimo dia del mes que se indica.

Conservar en nevera (2°C-8°C). No congelar.
Conservar la pluma precargada en el embalaje exterior para protegerla de la luz.

No usar este medicamento si la soluciéon esta descolorida, turbia o si puede ver
particulas en ella.

Pauta de administracion
La dosis de inicio es de 400 mg administrados en las semanas 0, 2 y 4. Esta dosis es
seguida de una dosis de mantenimiento de 200 mg cada dos semanas.

Forma de administracion de la pluma
Escoger un lugar de su cuerpo para poner la inyeccién:

Elegir una zona en el muslo o vientre.

Cada nueva inyeccion debe ponerse en una zona separada de la zona de la
ultima inyeccion. Nunca pincharse en una zona donde la piel esté enrojecida,
contusionada o endurecida. Limpiar la zona de inyeccién con una toallita con
alcohol, siguiendo un movimiento circular de dentro afuera. No volver a tocar esta
zona antes de la inyeccién.

Sostener firmemente la pluma precargada con una mano alrededor del mango
negro. Coger la tapa transparente con la otra mano y retirarla.

Inyectar en los 5 minutos siguientes tras retirar la tapa. No volver a colocar la tapa.
Aunque escondida de la vista la aguja estd ahora descubierta. No tratar de tocar
la aguja ya que esto podria activar la pluma precargada. Sostener la pluma
precargada directamente contra la piel (en un dngulo de 90°) que previamente ha
sido limpiada (“sitio de inyeccion”).
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Presionar firmemente la pluma precargada contra la piel. La inyeccion comienza
cuando se oye el primer “click”y desaparece la banda naranja de la parte inferior
de la pluma precargada.

Continuar sosteniendo firmemente en el lugar la pluma precargada contra la piel
hasta que se oiga un segundo “click”y se ve que el visor se vuelve naranja. Esto
puede ocurrir en 15 segundos. En este momento, la inyeccién estard completa.
Si el visor se vuelve naranja y se oye el segundo click esto quiere decir que se ha
completado la inyeccion.

La aguja se movera hacia atrds automaticamente dentro de la pluma vacia. No
tocar la aguja.

Ahora se puede retirar la pluma tirando directa y cuidadosamente de la pluma de
la piel.

Usando un poco de algodén, presionar sobre el lugar de la inyeccion durante
algunos segundos. No frotar el lugar de la inyeccion. Si fuera necesario, puede
cubrirse la zona de la inyeccion con una tirita adhesiva'.

Anticuerpo monoclonal IgG1k humano producido en una linea celular de hibridoma
murino mediante tecnologia de DNA recombinante.

Indicacion

Adultos:  Artritis  reumatoide, artritis  psoridsica, espondilitis  anquilosante
(espondiloartritis axial, espondiloartritis axial no radioldgica), artritis idiopatica juvenil,
colitis ulcerosa.

Pediatria:

Conservacion
Conservar en nevera.



No congelar.
Conservar la pluma precargada en el embalaje exterior para protegerlo de la luz.

Pauta de administracion
Adulto

Artritis reumatoide, artritis psoriasica, espondilitis anquilosante, o espondiloartritis
axial no radiolégica: se debe administrar Simponi 50 mg una vez al mes, el
mismo dia de cada mes. En pacientes con peso corporal superior a 100 kg y que
no alcancen una respuesta clinica adecuada después de 3 o 4 dosis, se puede
considerar el aumentar la dosis de golimumab a 100 mg administrados una vez

al mes.

Colitis ulcerosa: en pacientes con peso corporal inferior a 80 kg Simponi se
administra como una dosis inicial de 200 mg, seguido de 100 mg en la semana
2. Los pacientes que tienen una respuesta adecuada deben recibir 50 mg en la
semana 6 y posteriormente cada 4 semanas. En pacientes con peso corporal
superior o igual a 80 kg Simponi se administra como una dosis inicial de 200 mg

seguido de 100 mg en la semana 2, y posteriormente 100 mg cada 4 semanas

Pediatria

Artritis idiopatica juvenil poliarticular: la dosis recomendada es de 50 mg

administrada una vez al mes, en el mismo dia de cada mes.

Forma de administracion de la pluma:
Seleccion y preparacion de la zona de inyeccion:

El medicamento se inyecta habitualmente en la porciéon intermedia de la cara
anterior del muslo. También se puede hacer en el abdomen por debajo del
ombligo, excepto en la zona de aproximadamente 5 cm inmediatamente inferior

al ombligo.

No inyectar en zonas donde la piel esté sensible, magullada, roja, descamada o

dura, o presente cicatrices o estrias.

Si son necesarias multiples inyecciones para una unica administracion, las

inyecciones se administraran en diferentes zonas del cuerpo.

Si'es un cuidador quien administra la inyeccion, puede hacerlo también en la cara

externa de la parte superior de los brazos.

Inyeccion del medicamento:
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No retirar la tapa hasta que esté listo para inyectarse el medicamento. El
medicamento debe inyectarse en el plazo de 5 minutos desde que se retira la
tapa.

Cuando esté listo para inyectarse, girar ligeramente la tapa para romper el precinto
de seguridad. Desprender la tapa y deshacerse de ella después de la inyeccion. No
volver a poner la tapa porque puede dafar la aguja que hay dentro de la pluma
precargada. No utilizar la pluma precargada si se ha caido sin la tapa.

Empujar la pluma precargada firmemente contra la piel. Sujetar la pluma
precargada relajadamente con la mano. NO pulsar el botén en este momento.

Se puede elegir entre 2 modos de inyeccion. Se recomienda la inyeccién sin
pellizcar la piel. Sin embargo, si se prefiere, se puede pellizcar la piel para crear
una superficie mas firme para la inyeccion. Empujar el extremo abierto de la
pluma precargada firmemente contra la piel con un dngulo de 90 grados hasta
que el manguito de seguridad se deslice completamente al interior de la cubierta
transparente.

Pulsar el botdn de inyeccion. Mantener la pluma precargada apretada firmemente
contra la piel y presionar la parte saliente del botdn con los dedos o el pulgar.
No se podrd pulsar el botén a menos que la pluma precargada esté firmemente
apretada contra la piel y el manguito de seguridad se deslice dentro de la cubierta
transparente. Una vez apretado, el botén permanece pulsado y no es necesario
seguir presionandolo.

Se oird un sonido fuerte, un clic. El primer clic'indica que la aguja se ha insertado y
ha empezado lainyeccion. No levantar la pluma precargada de la piel. Si se retira la
pluma precargada de la piel, puede que no se inyecte la dosis completa. Mantener
la pluma precargada firmemente contra la piel hasta que oiga un segundo ‘clic’
Esto suele tardar entre 3 y 6 sequndos, pero pueden pasar 15 segundos hasta que
se oiga el segundo clic’ El sequndo clic’indica que la inyecciéon ha terminado y
que la aguja ha regresado a la pluma precargada. Levantar la pluma precargada
de la zona de inyeccion.

Después de la inyeccion, con una bolita de algodén o una gasa, presionar sobre la
zona de inyecciéon durante 10 segundos. Si es necesario, tapar la zona de la inyeccion
con un apésito adhesivo pequefo. No frotar la piel. Comprobar el visor: un indicador
amarillo confirma la administracion adecuada®.
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Coémo manejar al paciente no adherente o
mal cumplidor: detectar y manejar la falta
de adherencia a través de best practices
puede ser una alternativa

La adherencia esté definida como el “grado en el que la conducta de un paciente, en
relacion con la toma de medicacion, el seguimiento de una dieta o la modificacion de
habitos de vida, se corresponde con las recomendaciones acordadas con el profesional
sanitario”.

Como es sabido, la falta de adherencia conlleva una disminucion de la eficacia
y efectividad de los tratamientos, lo que implica graves consecuencias, clinicas
para el paciente y econémicas para el Sistema de Salud, debido a un aumento de
hospitalizaciones, visitas ambulatorias y de urgencias, aumentos o cambios de dosis y
realizacion de pruebas diagndsticas mas invasivas?”.

Podriamos categorizar la falta de adherencia en dos subtipos, el involuntario (por
olvido, complejidad del régimen terapéutico o problemas fisicos) y el intencional
(basado en la decisiéon del paciente de no tomar la medicacién)”.

La falta de adherencia al tratamiento suele presentarse durante el curso clinico de casi
todas las enfermedades crénicas y tiende a empeorar si el tratamiento es prolongado®.

Las enfermedades reumdticas se encuentran entre las enfermedades cronicas mas
comunes, siendo una causa importante de discapacidad en los paises desarrollados y
consumiendo una gran cantidad de recursos sanitarios y sociales. La artritis reumatoide
(AR), artritis psoridsica (APs) y espondiloartritis axial (ax-EspA) tienen un curso cronico,
requieren un tratamiento de por vida y causan un impacto negativo en la calidad de vida®.

Aunqgue no exista un modelo de referencia, la medicion de la adherencia a los
tratamientos es necesaria para hacer un buen manejo terapéutico de las enfermedades
y poder optimizar los mismos*’. Se puede medir de diferentes formas y/o métodos:



Mediante autoinformes del paciente: refiriéndose a la dificultad en la toma y a los
comprimidos olvidados en el Ultimo mes® ™.

Estimacion de los médicos: es un método no invasivo, pero no es del todo correcto
a la hora de medir el cumplimiento; suelen detectar la buena adherencia pero no
la parcial o mala™!,

Biomarcadores: la concentracion del farmaco en sangre u orina es mas sensible y
preciso, a la vez que més costoso'®.

Dispensacion en farmacia: permite conocer los datos de inicio y fin de un
tratamiento para un paciente determinado. A pesar de esto, no tendremos la
seguridad de que el paciente cumpla realmente el tratamiento 7.

Contaje de la medicacion oral: el recuento de comprimidos no utilizados nos dara
el porcentaje de cumplimiento en un periodo determinado, pero no asegura que
el paciente tome la medicacién de forma correcta®'.

Métodos electronicos: mediante dispositivos como electronic monitoring device/
medication event monitoring system (MEMS), que registra el momento en que el
paciente abre el frasco de medicacion, pero no dice sila ingiere correctamente”'13,
Custionarios/test.

Estos Ultimos, los cuestionarios/test, son los mas utilizados, ya que estan validados, son
de bajo coste econdmico, faciles y sencillos de aplicar y requieren escasos requisitos
de nivel sociocultural.

Como desventajas destacaremos que, por lo general, tienen un bajo valor predictivo
negativo, tienden a sobreestimar el cumplimiento y tienen baja sensibilidad. En la
practica clinica, pueden aplicarse diversos test'*!.

2.4.1. CQR: Cuestionario de cumplimiento en Reumatologia

Este cuestionario abarca varios aspectos de la adherencia's, permite la evaluaciéon de
la adherencia en pacientes con AR, polimialgia reumética o gota'”'®. Esta validado para
Espafa en su versién en castellano (sCOR) (Tabla 1)'.
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sCQR. Instrucciones para el paciente: en las siguientes paginas, usted encontrard un

numero de enunciados hechos por pacientes con una enfermedad reumética. Por favor indique
para cada enunciado hasta qué punto esta usted de acuerdo, rodeando con un circulo la opcién
que mejor refleja su opinion.

E e

11.
12.
13.
14.
15.

16.
17.

18.
19.

Si el reumatdlogo me dice que me tome los medicamentos, lo hago.

Tomo mis medicamentos anti-reuméticos porque luego tengo menos problemas.
Yo definitivamente no me arriesgo a saltarme mis medicamentos anti-reumaticos.
Si puedo ayudarme con terapias alternativas, prefiero eso a lo que mi reumatélogo
me prescribe.

Mis medicamentos estan siempre guardados en el mismo lugar, y por eso no me
olvido de ellos.

Tomo mis medicamentos anti-reumdaticos porque tengo completa confianza en mf
reumatdélogo.

La razon mdés importante para tomar mis medicamentos es que todavia puedo
hacer lo que quiero hacer.

A mi no me gusta tomar medicamentos. Si puedo estar sin ellos lo hago.

Cuando estoy de vacaciones, a veces ocurre que no tomo mis medicamentos.

Yo tomo mis medicamentos anti-reumaticos, de lo contrario jcudl es la razén de ir
al reumatélogo?

Yo no espero milagros de mis medicamentos anti-reumaticos.

Si'usted no soporta tomar medicamentos, usted podria decir: “Tiralos, da igual”

Si no tomo mis medicamentos anti-reumaticos regularmente, la inflamacion vuelve.,
Si no tomo mis medicamentos anti-reumaticos, mi cuerpo me avisa.

Mi salud esté por encima de todo lo demads, si tengo que tomar medicamentos para
mantenerla, lo haré.

Yo utilizo algiin método para no olvidarme de mis medicinas como un organizador
de dosis, pastillero, poner la alarma, recordatorio, ...

Lo que me dice el doctor, me quedo con ello.

Si no tomo mis medicamentos anti-reumaticos tengo mas quejas.

De vez en cuando, salgo el fin de semana y no tomo mis medicamentos.

Consta de 19 ftems: unos indican mayor adherencia (items 1-3, 5-7, 10y 13-18) y
otros menor adherencia (items 4, 8,9, 11, 12y 19), que se miden mediante una escala
de Likert de 0-3. El sCQOR definitivo se obtiene dividiendo la suma total de estos items
entre 0,57 (sCQR = NUmero de puntuacion de la prueba / 0,57)"°.

Puntuaciones mas altas indicarfan una mayor adherencia (0-100 puntos).

2.4.2. Test de Morisky-Green

Es considerado uno de los mejores métodos indirectos para medir la adherencia y, por
ello, uno de los mas utilizados?. Aunque ha sido validado para diversas patologias, aun
no esta validado en casos que involucran a farmacos modificadores de la enfermedad
(FAME) o AR?".



Consta de 4 preguntas de respuestas dicotdmicas (si/no) y nos puede proporcionar
informacion sobre las causas del incumplimiento (Tabla 2). Validado en su version
espanola por Val Jiménez y colaboradores®. Existe una variante de 8 items que ha
demostrado ser cualitativa y cuantitativamente similar al de 4 ftems?.

Cuestionario de Morisky-Green de 4 items.

iOlvida alguna vez tomar los medicamentos para tratar su enfermedad?
iToma los medicamentos a las horas indicadas?

Cuando se encuentra bien, ;deja de tomar la medicacion?

Sialguna vez le sienta mal, ;deja usted de tomarla?

E

El paciente es considerado cumplidor si responde de forma correcta a las 4 preguntas:
No/Si/No/No™.

2.4.3. Test de Batalla (conocimiento del paciente sobre la enfermedad)

Este test analiza el grado de conocimiento que el paciente tiene sobre su enfermedad,
asumiendo que un mayor conocimiento de ésta representa un mayor grado de
cumplimiento. Estas preguntas se pueden modificar y aplicar a otras enfermedades
cronicas (Tabla 3) '41°.

Test de Batalla.

1. ;Esla hipertension arterial una enfermedad para toda la vida?
2. ;Se puede controlar con dieta y medicacion?
3. (ite 2 0 mas 6rganos que pueden dafarse por tener la presion arterial elevada

2.4.4. Test de Haynes-Sackett o de cumplimiento autocomunicado

Se basa en preguntar al enfermo sobre su nivel de cumplimiento. Consta de dos
partes: en la primera se evita interrogar de forma directa al paciente sobre la toma
de medicacion creando un ambiente adecuado de conversacién, donde al paciente
se le comenta la dificultad de otros enfermos a la hora de tomar la medicacion; en la
segunda parte se hacen las preguntas referentes a su dificultad (Tabla 4) ',

2.4.5. Test de adherencia SMAQ

Validado para la poblacion espafiola* con sindrome de inmunodeficiencia adquirida.
Consta de 6 preguntas, 5 dicotémicas (si/no) y 1 semicuantitativa, mediante la cual
podemos asignar un porcentaje de cumplimiento segun la respuesta (Tabla 5)'“".
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Test de Haynes-Sackett.

La mayoria de pacientes tiene dificultades en tomar todos sus comprimidos
1. (Tiene usted dificultad en tomar los suyos? SI: Incumplidor
Si responde que NO:
2. iCémo los toma (todos los dfas, muchos dias, algunos dfas, pocos dfas o rara vez)?

3. Muchas personas tienen dificultad en seguir los tratamientos, ;por qué no me
comenta como le va a usted?

Test de SMAQ.

1. iAlguna vez olvida tomar la medicacion? (Si/No)
2. jToma siempre los farmacos a la hora indicada? (Si/No)
3. (Alguna vez deja de tomar los farmacos si se siente mal? (Si/No)
4. ;0lvidé tomar la medicacién durante el fin de semana? (Si/No)
5. Enladltima semana, jcudntas veces no tomd alguna dosis?

a. ninguna (95-100%)

b.  1-2 (85-94%)

c. 3-5 (65-84%)

d. 6-10(30-64%)

e.  masde 10 (<30%)
6. Desde la Ultima visita, jcudntos dias completos no tomo la medicacién? (Dias;___)

En los enfermos con patologias crénicas el grado de adherencia es muy variable, con
una tendencia demostrada a la baja adherencia, ya que no siguen el tratamiento
de forma adecuada: se calcula que entre el 30-80% en AR"'62125% entre el 7-72% en
enfermedad inflamatoria intestinal °?”y entre el 33 - 78% en psoriasis®?,

Existe una asociacion entre la falta de adherencia vy las recaidas clinicas o brotes de
la enfermedad. El impacto clinico de la falta de adherencia depende del tipo de
incumplimiento, la enfermedad a tratar y las propiedades del farmaco utilizado’.

Se cree que los pacientes son los Unicos responsables de tomar su tratamiento y esto
es confuso, ya que existen otros factores que afectan al comportamiento y la capacidad
de las personas para cumplir su tratamiento’.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) nos dice que la adherencia es un fené-
meno determinado por la interaccién entre cinco dimensiones o factores (Figura 1)'.



FACTORES
RELACIOHADOS COHEL

FACTORES SOCIALES
= SISTEMA O EL EQUIPO
Y ECONOMICOS DE ASISTENCIA
SANITARIA

Las cinco dimensiones
de la adherencia terapéutica.
Adaptada de: Adherence to long
term therapies: evidence for ac-
tion 2003. World Health Orga-

FACTORES
RELACIONADOS CON
LA ENFERMEDAD

FACTORES
RELACIONADOS CON
EL TRATAMIENTO

FACTORES nization-WHQ]. Available from:
RELACIONADOS CON www-who.int/chp/knowledge/
EL PACIENTE . .
publications/adherence_full_re-
port.pdf.

Algunos factores que tienen un efecto significativo en la adherencia son: la pobreza,
el analfabetismo, el bajo nivel de educacion, las condiciones de vida inestables, el
desempleo, etc. Diversos estudios demuestran que los pacientes no adherentes tenian
un nivel de educacién mas bajo??'?6:2°,

Segun la OMS' hay cinco barreras principales para la falta de adherencia relacionadas
con el sistemay el equipo:

Falta de concienciaciéon y conocimiento acerca de la adherencia.

Falta de herramientas clinicas que ayuden a los profesionales a evaluar e intervenir
sobre la adherencia.

Falta de herramientas comportamentales que ayuden a los pacientes a desarrollar
comportamientos saludables o modificar los probleméticos.

Carencias en la prestacion de atenciéon para los procesos cronicos.

Comunicacién suboptima entre los pacientes y los profesionales de la salud?.

Algunos factores que determinan la adherencia terapéutica son los relacionados con
la gravedad de los sintomas, el grado de discapacidad (fisica, psicoldgica, social), la
progresion de la enfermedad y la disponibilidad de tratamientos efectivos.
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Su impacto depende de como influyen en la percepcion del riesgo de los pacientes, la
importancia de seguir el tratamiento y la prioridad asignada a la adherencia.

Las comorbilidades, los trastornos cognitivos, la depresiony el abuso de sustancias son
modificadores importantes de la adherencia®*##62%,

Muchos de estos influyen sobre la adherencia, los més significativos son: los efectos
adversos, la complejidad del régimen terapéutico®’, la duracion del tratamiento, el
fracaso de tratamientos anteriores, cambios frecuentes de tratamiento, el tipo de
tratamiento (intravenoso, subcuténeo, etc. )*', la dosificacion y la inmediatez de los
efectos beneficiosos'+2630,

Algunas veces la falta de adherencia viene dada por la falta de creencia en la
efectividad del tratamiento (no entender los beneficios), falta de conocimiento sobre
la enfermedad, falta de autoeficacia en la administracién, miedo a la dependencia, falta
de motivacion, etc.'4,

Las buenas practicas estan basadas en la mejor evidencia cientifica disponible para
apoyar la toma de decisiones de los profesionales y pacientes. La practica basada
en la evidencia debe servir de referencia para la unificacion de criterios en la toma
de decisiones clinicas. Esto supone la utilizacion de la mejor evidencia cientifica
disponible, unida a la experiencia practica del profesional, las caracteristicas del
entorno y la opinion de los pacientes®.

Baséndonos en todo lo anteriormente escrito, podemos decir que:

La responsabilidad de la adherencia debe ser compartida entre el profesional, el
paciente y el sistema de salud. Se deberfa tener en cuenta la opinién del paciente
a la hora de decidir un tratamiento*.

Mejorando la adherencia deberia mejorar la eficacia de los tratamientos (entre
ellos los tratamientos bioldgicos para AR)*.

Debemos realizar intervenciones para mejorar la adherencia adaptadas a cada
individuo®.



Realizacion de programas de ayuda domiciliaria (mejoran la adherencia a través
del soporte social)**.

Terapia familiar (implicacion de la familia y/o amigos en el control de la enfermedad
y la medicacion)'* .

Grupos de apoyo (promueven el intercambio de experiencias. El apoyo entre
pacientes puede mejorar la adherencia)'®?.

Educacion dirigida al profesional sanitario (mediante técnicas de comunicacion,
sesiones formativas, etc)">34%,

Monitorizacion del paciente (mediante la utilizacion de cuestionarios/test,
dispositivos electrénicos)'®.

Identificacion de factores predictores (abordar medidas preventivas con los pacientes) .
Recordatorios para el profesional (con la ayuda de la farmacia hospitalaria,
deteccion del paciente no adherente)'

Ayuda para que los profesionales adapten sus intervenciones a las necesidades
del paciente (tiempo en consulta, mejorar la comunicacion con el paciente)'?,

Tratar las comorbilidades que afecten a la adherencia (por ejemplo: depresion,
afectacion cognitiva)>*,

Controlar los sintomas de la enfermedad (por ejemplo: como controlar el dolor,
control del sobrepeso, etc.)'”.

Manejo de las ayudas en caso de dependencia (como solicitar la ayuda en
domicilio en caso de dependencia fisica, como solicitar las prestaciones en caso
de minusvalia)'~.

Simplificacién del régimen terapéutico pautas mas simples como formulaciones
semanales o mensuales)?°.

Adaptaciéon de las pautas de tratamiento con los héabitos de vida del paciente
(por ejemplo: administracion de la medicacion en mi rutina diaria, elegir el mejor
horario compatible, como viajar con la medicacion, etc.)"*.

Manejo de los efectos adversos: saber identificarlos y qué debemos hacer ante su
aparicion 123,
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©  Envases con calendarios: ayudan a que la dispensacion sea mds facil, sirven de
recordatorio, se pueden preparar para viajar (Figura 2)33%4°,

Figura 2. Envases con calen-
darios. Tomada de Pixabay.
com

°  Calendarios de cumplimiento: se pueden poner en un lugar visible de la casa y
nos ayudan como recordatorio, validos para marcar el lugar de inyeccion 4,

©  Recordatorios de la medicacion: mediante mensajes de texto, llamadas telefénicas,
dispositivos electrénicos, etc. (Figura 3) 343840,

Figura 3. Dispositivos elec-
trénicos. Tomada de Pixabay.
com

4.5. Intervenciones relacionadas con el paciente

*  Informacion individualizada (oral, escrita, por correo, por teléfono)?®.

°  Sesiones educativas grupales: intercambiar experiencias ayuda a mejorar
la adherencia, se pueden realizar sesiones de ejercicio, control del riesgo
cardiovascular, tipos de medicacion, etc.?3,



Materiales de apoyo: explicacion e informacion mediante folletos, videos, etc.?*.
Mejorar la motivacion de los pacientes: sesiones didacticas orientadas a que el
paciente adopte voluntariamente una actitud positiva frente a la medicacion'?.
Mejorar la autoeficacia: autoadministracion de los tratamientos, desarrollo de
habilidades: por ejemplo la proteccién articular®,

Intervenciones de refuerzo y recompensa: reconocer al paciente los esfuerzos que
hace para ser adherente®%,

Las estrategias de intervencién deben actuar sobre varias causas de la falta de
adherencia e ir combinadas (realizar varias intervenciones de forma paralela), para que
éstas sean eficaces "%,
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Grupos focales con
colectivos de pacientes

La técnica de grupo focal es un método de investigacion cualitativa basado en la
entrevista grupal y que tiene por objeto obtener informacion sobre un tema, conocido
por los participantes, mediante la interaccion que se genera entre los miembros de un
grupo a partir de su experiencia individual. Dicha informacion seria mas dificil de
conseguir sin esa interaccion.

No se obtienen cifras cuantificables, lo que interesa es la informacién obtenida.

El grupo es conducido por un moderador que sigue un guién establecido con las
areas y los temas a investigar. No obstante, puede formular preguntas especificas,
hacer sondeos complementarios o dar claves que ayuden a mejorar y profundizar las
respuestas’.

Kitzinger? lo define como “forma de entrevista grupal que pone su atencion en la
comunicacién generada entre los participantes de la investigacion para generar datos”
La interaccion grupal es parte del método: en vez de preguntar de uno en uno se
anima a los participantes a que hablen entre sf, haciendo preguntas, intercambiando
anécdotas y comentando experiencias y puntos de vista. Y se puede examinar no sélo

lo que piensan sino cémo piensan y por qué lo piensan asi*>.

Segun Kitzinger, la interaccién grupal se puede utilizar para conseguir siete objetivos
principales:

Destacar las posturas, prioridades, lenguaje y comprension de los participantes.
Animarles a generar y descubrir sus propias preguntas y que analicen sus
experiencias comunes.

Estimular la comunicacién de los participantes aprovechando las diversas formas
de comprension.

Ayudar a identificar normas de grupo y valores culturales.

Proporcionar una idea de los procesos que sigue el grupo social en la articulacion
del conocimiento, por ejemplo, examinando qué informacion censura o silencia
el grupo.



Estimular la conversacion abierta sobre temas embarazosos y permitir la critica.
Facilitarla expresion deideasy experiencias que podrian quedar poco desarrolladas
en la entrevista y para aclarar sus perspectivas por medio del debate en grupo.

En general, la informacién que se obtiene mediante entrevista grupal es mas rica y
profunda que la obtenida mediante entrevistas individuales*. Tan importantes son las
experiencias comunes de los participantes como las diferentes. No se pretende que
haya consenso’.

Esta técnica tiene su origen en la década de los 30, en el campo de la investigacion
social, cuando se cuestiond sobre la precision de los datos obtenidos, ya que podian
verse afectados por la influencia del observador y también si las preguntas cerradas
podian ser limitantes y, por tanto, aportar datos incompletos. Al principio, la técnica
de grupos focales se utilizé en el drea laboral para aumentar la productividad y en la
psicoterapia para favorecer el andlisis®.

Fueron Merton y colaboradores los que la introdujeron a mediados del siglo XX, pero
no se usaria hasta la década de los 70 en los estudios de mercado para evaluar los
efectos de las peliculas, los anuncios de television o el lanzamiento de productos
nuevos'**”. Su uso se basa en que todas las empresas, incluso las sanitarias, tienen que
escuchar a sus potenciales usuarios.

En las Ultimas décadas es una técnica muy utilizada en el campo de la salud,
probablemente debido aque los servicios de salud publicos han pasado a considerarse
“proveedores de servicios"y se preocupan por cuestiones antes propias del marketing
tales como satisfaccion del cliente, eficiencia o calidad’.

Este tipo de investigacion cualitativa se diferencia de la investigacion cuantitativa
en que su objetivo es comprender la realidad desde el punto de vista de los indivi-
duos que la viven (realidad subjetiva), a través de la comunicacion entre ellos. Utiliza
un diseno flexible y obtiene datos cualitativos.

En lainvestigacion cuantitativa se parte de hipotesisy se buscan causasy efectos que las
corroboren. Requiere un disefo objetivo y obtiene datos cuantitativos comprobables.
La eleccién de una u otra dependerd del objetivo que se persiga. Asi, si se quiere
investigar, por ejemplo, las experiencias que tienen los pacientes sobre su enfermedad
se optara por el enfoque cualitativo. Si se busca la frecuencia y distribucion de esa
enfermedad en una poblacién habra que elegir el enfoque cuantitativo.

Sin embargo, ambos pueden ser enfoques complementarios®.
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El grupo focal se puede utilizar por si solo o como complemento de otros métodos
cualitativos o cuantitativos como, por ejemplo, aclarar resultados ambiguos de una
encuesta cuantitativa.

Estd especialmente indicado para temas novedosos o poco conocidos, o cuando
se quiere conocer y entender en profundidad como afectan ciertas situaciones o
determinados fendmenos y las experiencias y perspectivas de sus integrantes en
un determinado contexto, con el objetivo de encontrar posibles soluciones a los
problemas, tanto individuales como colectivos.

También estd indicado cuando se quiere elaborar un cuestionario o mejorar uno
existente, o cuando el investigador tiene muchas preguntas abiertas y quiere animar a
los participantes a que expongan los temas que son importantes para ellos, usando su
propio lenguaje y haciendo sus propias preguntas, segun su prioridad?.

Esta técnica proporciona mayor comprensiéon de las actitudes, creencias y opiniones
de los participantes. Ademads, es una fuente importante de informacion de realidades
sociales, valores o normas de determinados grupos o minorias étnicas®.

Se ha usado en época de reformas como forma de ver el comportamiento del
ciudadano ante el cambio: su conocimiento y actitudes, opiniones, expectativas,
capacidad de asumir innovaciones, etc’.

También en el campo publicitario para generar ideas ante el lanzamiento de un nuevo
producto o mejorar su posicionamiento.

No excluye a las personas que no sepan leer o escribir.

Puede animar a que participen aquéllos que son reacios a las entrevistas
individuales porque les intimida la formalidad y el estar solos con el entrevistador.
Incluso los que consideran no tener nada que decir se animan a participar al estar
en grupo?.

Estimula la generacion de ideas y la espontaneidad.

Su caracter abierto y flexible facilita hablar de otros temas que no estaban previstos
inicialmente y los participantes son libres de contestar o no.

Ofrece informacion subjetiva muy valiosa, ya que respeta las opiniones y los tér-
minos que usan los participantes (incluso lenguaje coloquial, chistes o anécdotas).



Es relativamente rdpida y menos costosa que otras técnicas, pues genera gran
cantidad de datos en un periodo relativamente corto®.

Elambiente de grupo minimiza las opiniones extremas y favorece hablar de temas
taby, fomentando el debate relajado’.

No requiere un nimero elevado de participantes.

Requiere una cuidadosa planificacién y un liderazgo experto.

El grupo puede silenciar a los que disienten.

Algunos participantes se pueden sentir coartados por la presién del grupo o por
otros miembros o verse comprometida la confidencialidad (el investigador la
asegura pero no puede garantizar que también lo hagan el resto de los parti-
cipantes).

Algunas respuestas pueden estar influidas por la opinién de otros.

Los participantes tienen tiempo limitado para exponer su opinién por lo que no
pueden dar mucha informacion individual.

La muestra no tiene representatividad estadistica (por estar formada por repre-
sentantes de cada grupo elegidos segun los fines de la investigacion).

Puede haber cierta dificultad para unificar criterios.

La flexibilidad y el caracter abierto pueden facilitar divagaciones, pérdida del
objetivo, etc,, por lo que se requiere un moderador experto.

El andlisis de datos puede ser complejo, se debe interpretar dentro del contexto
del grupo vy a veces requiere el uso de datos recogidos por otros métodos***7.

A modo de ejemplo:

Permite evaluar los mensajes sobre educacion para la salud y examinar el
conocimiento que tienen los usuarios sobre la enfermedad asi como sus
costumbres sobre salud.

Conocer la influencia de las costumbres culturales en el uso de los servicios
sanitarios.

Conocer las necesidades de los pacientes y sus preferencias.

Conocer las necesidades percibidas por cuidadores de personas dependientes.
Se ha utilizado ampliamente para conocer las experiencias de la gente sobre su
enfermedad y evaluar el uso, la calidad y grado de satisfaccion con los servicios
de salud.

Establecer dreas de mejora.
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Para el disefio de campanas de promocién de la salud.

Identificar facilitadores y barreras.

Muy utilizado en el campo de la salud mental.

Para examinar las actitudes y necesidades del personal de los servicios sanitarios.
Evaluar el grado de satisfaccion de los trabajadores.

Manejo de estrés.

Para el estudio de las relaciones laborales entre las diferentes categorias
profesionales o la relacion entre los tutores y residentes.

En la educacion de los profesionales de la salud y para evaluar los programas de
ensenanza.

En investigacion, para el desarrollo de cuestionarios adaptados a una poblacién
diana, etC.2’3’5'6'8'9'1O'H

Los grupos focales son muy variados en cuanto a temas elegidos, nimero ideal
de participantes, organizacion y ejecucion, sin que exista consenso en la revision
bibliografica®*>%12,

El disefio establece la estrategia a seqguir para lograr el objeto de la investigacion.
Consta de una serie de actividades organizadas y técnicas de recogida y analisis de los
datos obtenidos.

Es de gran importancia la informacién conseguida tras una adecuada revision
bibliogréfica.

El disefio es flexible, es decir que esté abierto durante todo el proceso pudiéndose
modificar, segun el contexto y en funciéon de los resultados que se vayan logrando,
para que se adapte a la realidad que es objeto del estudio.

Antes de comenzar se deben establecer los objetivos de la investigacion y elaborar un
guién que contenga las preguntas clave, garantizando la recogida de la informacién
necesaria, y que facilite la direccién del grupo y estimule el debate, sin perjuicio de
que el moderador pueda hacer otras preguntas o comentarios que puedan ayudar a
conseguir los objetivos.

Las preguntas seran pocas y abiertas, irdn de lo general a lo especifico, de menos a
mas comprometidas, siguiendo una secuencia loégica y evitando las que se contesten



u_rn

con un’si"0“no”. Se busca consequir la participacion de todos los miembros del grupo
desde el principio.

No se precisa un numero elevado de participantes. Lo que interesan son sus
experiencias, como las viven y el sentido que les dan, es decir, se centra mas en la
calidad de la informacién que en el nimero de participantes. Por tanto, interesan
sujetos bien informados respecto al tema de estudio, capaces de expresarse y que
quieran compartir sus conocimientos o experiencias’.

Se recomienda hacer una cuidadosa seleccion de los miembros del grupo, para
que se sientan cémodos y se genere debate, ya que la obtencion de la informacion
buscada dependera de la interaccion entre sus miembros, a los que se considerara
como “expertos”. Debe tener una estructura similar a la de la poblacién general,
de manera que las opiniones recogidas sean similares a las que se producirian
en otro grupo (“grupo natural”) que no se hubiera formado expresamente para la
investigacion.

Se puede recurrir a registros, bases de datos o a informantes clave (aquéllos que
conocen bien a la poblacion requerida y nos pueden aportar la informacion necesaria).

El ndmero de participantes en cada grupo oscila entre 6 y 10 miembros, lo
suficientemente grande para obtener diferentes puntos de vista y lo suficientemente
pequefio para que no haya desérdenes ni se fragmente. Los grupos pequefios generan
mas debate y se puede obtener mas informacién individual, pero si son demasiado
pequenos puede haber mas tensién o pasividad.

Deben ser homogéneos en cuanto a edad, sexo, ocupacion, clase social, etc,, para
recabar experiencias compartidas y que no se conozcan para que se expresen
libremente, aunque algunos autores indican que un cierto grado de conocimiento
entre ellos facilita hablar de determinados temas. También se admite cierto grado de
heterogeneidad que dé lugar a diferentes puntos de vista.

La homogeneidad facilita la compenetracion; la heterogeneidad, una informacion mas
rica.

El nimero de grupos focales necesarios dependeré de los objetivos del proyecto y
de los recursos disponibles. Algunos autores sugieren que tiene que haber como
minimo dos grupos focales por cada tema de investigacion para poder contrastar los
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resultados obtenidos, o hasta que se produzca “saturacion de la informacion’, es decir,
cuando ya no se logren opiniones nuevas.

Serd quien dirija la reunién, explicando los objetivos y las normas del debate, siguiendo
un guion prefijado, aunque abierto a novedades que puedan surgir.

Presentard a los intervinientes y fomentara el didlogo, tratando de intervenir sélo lo
necesario.

Es importante que conozca el tema a tratar, se exprese con claridad, ponga el foco
en los puntos importantes, haga sentirse comodos a los participantes, mantenga una
actitud de escucha activa, sea objetivo y neutral y tenga sensibilidad y tacto al tratar
determinadas cuestiones que puedan resultar incomodas.

Debe ser habil para reconducirlos ante posibles desviaciones de los objetivos y evitar
que algunos acaparen el didlogo o traten de imponer sus puntos de vista. En caso de
discrepancias debe animarlos a aclarar sus opiniones.

La presencia de un observador puede ser muy Util para registrar aspectos tan
importantes como la comunicacion no verbal o los datos subjetivos observados.

Es importante realizar un estudio piloto para ver cémo funciona y poder hacer los
cambios necesarios antes de aplicarlo al grupo.

Se acordard una fecha con los participantes y se les llamard unos dfas antes como
recordatorio y para asegurarnos su asistencia. Puede ser conveniente citar un nimero
ligeramente mayor y que cubra los posibles huecos que dejen los que no asistan.

Se recomienda que quien contacte con ellos no sea el moderador a fin de evitar que
los participantes tengan informacion previa que pueda influir en sus respuestas.

Se elegird un lugar de facil acceso, comodo y con las condiciones técnicas adecuadas
(aislamiento, sin interrupciones, etc.): con ambiente neutro en lo estructural y simbo-

lico, relajado y que propicie la comunicacion.

Se comprobara previamente todo el material necesario.



La sesion consta de tres etapas'®: presentacion de los temas a debatir, discusion y
cierre, con un resumen de lo tratado.

Generalmente se sienta a los intervinientes en una mesa redonda.

Se les pedird su consentimiento informado, explicandoles la necesidad de
grabar la entrevista, habitualmente en video y grabadora, para poder ser
analizada posteriormente, garantizandoles su confidencialidad y que sdélo se
usarad para la investigacion. La entrevista suele durar 1 ¢ 2 horas, hasta que se
traten los temas planteados. Dependera de la complejidad del tema de estudio,
del nimero de participantes y de preguntas. La duracién debe ser conocida por
los participantes.

Para finalizar, el moderador hace un resumen y les agradece su participacion.

Tiene por objeto encontrar el significado de los fendmenos y aumentar la comprension
de la realidad vista como un todo'.

Los grupos focales no sélo generan gran cantidad de datos, sino que ademas pueden
ser complejos, por lo que habra que reducirlos desechando aquéllos que se alejen del
objetivo y sean irrelevantes, es decir, el proposito del estudio es el que debe guiar el
analisis'?.

Se trata de captar e interpretar vivencias colectivas.

El primer paso es la transcripcion literal de las grabaciones, clasificando por categorias,
codificando la informacién obtenida e interpretando los resultados.

Kitzinger? opina que es importante usar categorias especiales para ciertos tipos de
discurso tales como chistes o anécdotas o para diferentes formas de interaccién como
preguntas, discrepancias, censura o cambios de opinion.

Hay que distinguir entre opiniones individuales y opiniones compartidas por el grupo
y prestar atencion a las opiniones minoritarias o a ejemplos que no encajan con la
teorfa general del investigador.

Es imprescindible indicar el impacto que tiene la dindmica grupal y analizar la
informacion obtenida teniendo en cuenta la interaccién entre los participantes.
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Asimismo, considera que en los informes no se deben usar porcentajes y que es
preferible incluir ejemplos que ilustren la conversaciéon entre los participantes antes
que citas aisladas sacadas de contexto.

En el informe final el investigador reflejard la descripcion e interpretacién de los datos
en su contexto a partir de los significados que le han dado los participantes'.

El sujeto de los cuidados enfermeros es el individuo, sano o enfermo, pero también lo
son la familia, el grupo o la comunidad. La atencion del individuo se aborda con una
perspectiva integral teniendo en cuenta la diversidad cultural y el entorno en el que
se desenvuelve.

La enfermeria tiene una vision holistica del paciente y de los cuidados, por eso
le interesa saber no sélo lo eficaz que es un abordaje sino también como afecta al
individuo o colectividad y las oportunidades de mejora™.

La investigacion cualitativa ha proporcionado a enfermeria una manera de aumentar
los conocimientosy aplicarlos a la practica diaria con una vision diferente a la tradicional.

El abordaje holistico se usa cada vez mas en la investigacién de cuidados ya que
pretende la busqueda en profundidad de los fenémenos tal como ocurren en su
contexto, desde la interpretacion subjetiva que le dan quienes los experimentan y no
desde una teorfa preconcebida. Los conocimientos asi adquiridos nos permiten medir
el impacto de los cuidados y adaptarlos a las necesidades de las personas a los que se
le aplican®.

Permite también que investiguemos objetivos relacionados con los aspectos
fenomenologicos de la salud-enfermedad, relativos a la gestion y planificacion
sanitaria, vivencias de los pacientes sobre su enfermedad o los factores de riesgo, las
relaciones enfermera-paciente, etc'.

Amezcua considera que ‘el auge de la investigacion cualitativa en el campo de la
salud se debe en gran parte a enfermeria pues cada vez se valora mds intervenir sobre
las dimensiones social y cultural que afectan a los problemas de salud” Pero hace una
llamada de atencion a los profesionales de la salud pues cree que es la técnica en
la que existe mas distancia entre investigador y sujeto de estudio. Por tanto, ya que
pretende conocer su subjetividad, se deberfa complementar con otras técnicas que
reduzcan esa distancia cultural entre paciente y profesional’.



Para Sanhueza ‘potenciar la investigacion cualitativa en enfermeria remitird irrevo-
cablemente a lo humano y ello contribuird a satisfacer la necesidad de humanizar el
cuidado de las personas” >.

Rodriguez Garcia MJ, Del Castillo Arévalo F. Enfermeras de Atencion Primaria opinan,
analizan y proponen mejoras en el manejo de la adherencia farmacolégica'.

Objetivo:
Conocer la percepcién y abordaje de la adherencia farmacolégica por enfermeras de
Atencién Primaria e identificar dreas de mejora.

Tres grupos focales de nueve enfermeras cada uno.

Conclusiones:

Lasenfermerasdedican mucho tiempoy esfuerzoa lafaltade adherenciafarmacolégica.
Demandan mayor formacién para un mejor manejo y la participacién de un equipo
multidisciplinar (enfermeras, médicos, farmacéuticos, trabajadores sociales, psicélogos
clinicos y responsables de gerencia), pacientes y familiares para llevar a cabo estrategias
que optimicen los resultados.

Guix Oliver J, et al. Pacientes, médicos y enfermeros: tres puntos de vista distintos
sobre una misma realidad. Actitudes y percepciones ante los derechos de los
pacientes'.

Objetivo:
Analizar las actitudes y percepciones de pacientes, enfermeros y médicos sobre los
derechos de los pacientes de los hospitales publicos de Reus (Tarragona).

Tres grupos focales de pacientes dados de alta, cuatro de enfermeros y dos de médicos.

Conclusiones:

Los derechos de los pacientes son poco conocidos.

Se valora mas el derecho a la informacion que el derecho de ejercicio de la autonomia.
Los tres colectivos tienen actitudes y percepciones diferentes ante situaciones similares.

Almodovar R, et al. Necesidades informativas de los pacientes con espondiloartritis
sobre su enfermedad'.
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Objetivos:

Describir la informacion recibida o buscada por los pacientes con espondiloartritis
axial y artritis psoriasica. Analizar formulas de mejora.

Dos grupos focales con pacientes y uno con reumatologos.

Conclusiones:

El reumatologo es la fuente de informacion de referencia.

Son temas de interés las caracteristicas de la enfermedad y sus tratamientos, evolucion,
prondstico, ayudas sociales o administrativas.

Son necesarios cambios en el contenido, formato y fuentes de informacién (Enfermeria,
Atencion Primaria, asociaciones, Internet).

Hewlett S, et al.'I'm hurting, | want to kill myself’: rheumatoid arthritis flare is more
than a high joint count-an international patient perspective on flare where medical
help is sought™.

Objetivo:
Explorar las perspectivas de los pacientes con artritis reumatoide (AR) en brote, lo que
les llevaba a pedir una revision médica o un cambio del tratamiento.

Catorce grupos focales con 67 pacientes de AR de cinco pafses (Reino Unido, Estados
Unidos, Alemania, Canada y Australia).

Conclusiones:

Los pacientes usan el término “brote” para multiples sucesos y buscan ayuda cuando
aparecen un conjunto de sintomas complejos, intensos y espontaneos que no pueden
manejar y que no se reflejan necesariamente en el recuento articular o en la valoracion
global por el paciente en escala analdgica visual.

Se necesitaria investigar mas para llegar a un consenso entre profesionales y pacientes
ya que el término “brote”y su definicion tienen implicaciones para la practica clinica y
los ensayos.

Las enfermedades reumatoldgicas, la mayoria de ellas cronicas, producen un gran
impacto tanto en el paciente como en la familia y la sociedad.

El dolor crénico y la discapacidad afectan su calidad de vida y la de su familia,
de ahf la importancia de conocer sus opiniones, vivencias y actitudes frente a su
enfermedad.



Los grupos focales nos ayudan a conocer al paciente y su entorno familiar y
cultural. Los enfoques cuantitativos no lo permiten pues obvian los aspectos
socioculturales.

Dado que la caracteristica principal de la investigacion cualitativa es obtener
respuestas sobre lo que significa la enfermedad tanto para el paciente como para
su familia se debe usar como complemento de los estudios experimentales y
cuantitativos tan predominantes en el area clinica'®.

“Cuando a la sensibilidad de las enfermeras hacia las necesidades humanas se una
la habilidad para encontrar y usar la opinién de expertos, la habilidad para encontrar
resultados de investigacion y aplicarlos a su prdctica, y cuando ellas mismas utilicen el
método cientifico de investigacion, no existen limites a la influencia que pueden teneren el
cuidado de la salud mundial”

Virginia Henderson
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Dermatologia

En el siglo XXI no se entiende el abordaje de los pacientes con psoriasis con otro enfoque
que no sea el multidisciplinar. Sin olvidar que la piel es el principal érgano diana de
esta enfermedad, los avances realizados en el conocimiento de la etiopatogenia de la
psoriasis y la revolucién terapéutica en la tltima década nos hacen abogar por este
enfoque multidisciplinar en todos los pacientes que lo requieren, siendo el papel de
la enfermeria dermatolégica fundamental para consequir los estdndares de calidad
asistencial adecuados. Consecuentemente, en el presente capitulo de esta guia
desarrollaremos los conceptos necesarios para que éste se lleve a cabo.

La psoriasis en una enfermedad inflamatoria cronica de la piel cuya manifestacion
extracutanea principal es la articular, asocidndose frecuentemente también a otras
comorbilidades.

Se estima que la prevalencia mundial de psoriasis esta en torno al 2% de la poblacién.
Esto significa que, en Espaia, cerca de 1 millon de personas estan afectadas, de ahf la
importancia de conocer esta patologia'. La psoriasis se caracteriza por presentar un
curso en brotes, con periodos de remision y exacerbaciones. Sabemos que existen
diferentes formas clinicas de presentacién, siendo la més frecuente la conocida como
psoriasis vulgar, que se manifiesta principalmente con placas eritematoescamosas
localizadas en zonas de extension de las extremidades, principalmente en codos y
rodillas, que afectan también el tronco, y no siendo infrecuente la localizaciéon en
cuero cabelludoy ufas. La variabilidad clinica que presentan estos pacientes, asi como
los diferentes grados de afectacion por la enfermedad a nivel cutdneo, justifican la
necesidad de objetivar la gravedad de la psoriasis de un paciente en un momento
dado, lo cual nos permitird poder evaluar la respuesta al tratamiento, asi como
compartir un lenguaje comun a la hora de cuantificar el grado de afectacion, hecho
aun mas relevante en las formas moderadas-graves de la enfermedad? . Esto hace que
en la mayorfa de unidades de psoriasis realicemos la evaluacion del paciente a través
de herramientas validadas para objetivar la gravedad de la enfermedad y que también
utilicemos cuestionarios que reflejen el grado de afectacién de la calidad de vida de
los pacientes por la enfermedad.



Existen multiples escalas que nos permiten evaluar el grado de gravedad de la
psoriasis que afecta a nuestro paciente (PASI, SAPASI, PASS, PGA, BSA, NAPSI, SPI...), asi
como diferentes cuestionarios de calidad de vida (DLQI, PDI...), si bien los méas usados
actualmente son el PASI, BSA y DLQI que pasaremos a explicar a continuacion?.

En nuestra practica clinica hemos diseflado una consulta propia de enfermeria
que valora al paciente previamente a la asistencia prestada por el dermatélogo,
procediendo a la cuantificacion del grado de afectacion de la enfermedad y la mejorfa
en su caso obtenida con el tratamiento realizado. Pasemos a comprender y entender
las diferentes herramientas que nos permiten realizar esa valoracion:

El indice PASI es el més usado en la practica clinica dermatolégica para evaluar la
afectacion de la psoriasis en la piel de un paciente. Valora tres pardmetros de las lesiones
de psoriasis: el grado de eritema, de infiltracion y de descamacion, que se cuantifican
de 0 a4 (siendo O=ninguno, 1=leve, 2=moderado, 3=marcado, 4=muy marcado). Esos
parametros se evallan en cuatro localizaciones anatémicas distintas (cabeza, tronco,
extremidades superiores y extremidades inferiores) y se estima el porcentaje de area
afectada de cada una de esas localizaciones, otorgandoles una puntuacion del 0 al
6 dependiendo del porcentaje de superficie cutdnea afectada (siendo O: ausencia,
1= <10 %, 2= 10-30 %, 3= 30-50%, 4= 50-70 %, 5= 70-90 % y 6= 90-100%). Hoy en
dia, por suerte, existen multiples herramientas, referidas como calculadoras PASI, que
permiten calcularlo de forma sencilla y rapida (Figura 1)* y que se presentan como
paginas web o aplicaciones preparadas para el teléfono mévil o la tableta.

El BSA determina la extensién de la enfermedad al medir el porcentaje de superficie
corporal afectada. Para ello se considera como unidad de referencia la mano del propio
paciente (incluyendo los dedos), representando ésta el 1% de la superficie corporal. De
esta forma se ha clasificado a la psoriasis en leve si la BSA<3%, moderada si la BSA esta
entre 3-10% y grave si es >10%. Como principales limitaciones de esta herramienta de
medicién nos encontramos:

La no discriminacién entre las areas afectadas (es mas invalidante una afectacion
del 5% a nivel palmo-plantar que a nivel de tronco, pero el BSA puede arrojar el
mismo valor numérico).
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En las formas de psoriasis en gotas, al ser multiples lesiones de pequefo tamano,
dispersas por todo el cuerpo, la evaluacion del porcentaje de superficie afectada
se hace mas compleja .

Es un cuestionario especifico de especialidad que evalla el impacto de las
enfermedades dermatoldgicas en la calidad de vida de los pacientes. No es especifico
para los pacientes con psoriasis, si bien es el usado mayoritariamente y esta validado,
por lo que se ha convertido en referente dentro de nuestra especialidad.

2.3.1.;Como podemos realizar el DLQI en la consulta de enfermeria dermatolégica?
Contiene 10 preguntas que intentan evidenciar como afecta la enfermedad a la calidad
de vida del paciente, desde el picor hasta como interfiere la enfermedad en las esferas
laborales, personales o familiares del paciente. Existe una version adaptada para nifos.
Las respuestas del paciente recibirdn una puntuacion de 0 a 3 (siendo 0=No, nada
en absoluto, 1=un poco, 2=mucho, 3=muchisimo) (Tabla 1). Una vez que el paciente
ha respondido a las 10 preguntas, obtendremos una puntuacion total que oscilara
entre 0y 30. El impacto en la calidad de vida serd mayor cuanto més alto sea el valor
obtenido, considerdndose puntuaciones iguales o superiores a 6 como una afectacion
moderada y superiores a 20 como afectacion extrema®.

Una vez que hayamos realizado el PASIy el DLQI a nuestros pacientes, su combinacion
e interpretacién nos permite clasificar la psoriasis que padecen en:

Leve: PASI < 7y DLQI < 7;
Moderada: PASI 7-15y DLQI 7-15 (grave en caso de localizaciones de dificil acceso
para tratamientos o que supongan impacto psicosocial importante);



*  Grave: PASI >15 6 DLQI>15 con PASI 7-15.

Tabla 1. Cuestionario DLQI en espafol.

Factor de riesgo Definiciéon

Muchisimo O

1. Durante la Ultima semana, ;ha sentido picazén, dolor o ardor | Mucho O

en la piel o la ha tenido dolorida? Un poco O

Nada O

Muchisimo O

2. Durante la Ultima semana, ;se ha sentido avergonzado/a o | Mucho ]

cohibido/a debido a su piel? Un poco O

Nada O

Muchisimo O

3. Durante la Ultima semana, jle ha molestado su condicion de | Mucho ]

la piel para hacer las compras u ocuparse de la casa o el jardin? | Un poco ]

Nada O

Muchisimo O

4. Durante la dltima semana, ;ha influido su condicion de la piel | Mucho ]

en la eleccion de la ropa que lleva? Un poco O

Nada O

Muchisimo O

5. Durante la Ultima semana, ;ha influido su condicion de la piel | Mucho ]

en alguna actividad social o recreativa? Un poco O

Nada O

Muchisimo O

6. Durante la Ultima semana, jha tenido dificultad para practicar | Mucho ]

deportes debido a su condicién de la piel? Un poco ]

Nada O

7. Durante la Ultima semana, jle ha impedido su condicion de la | Si ]

piel trabajar o estudiar? No O

Si la respuesta es “No’, durante la ultima semana, ;cudnta | Mucho O

dificultad le ha ocasionado su condicién de la piel en el trabajo | Un poco O

o en sus estudios? Nada O

e ) . ) Muchisimo O

8. Durante la Ultima semana, jsu condicion de la piel le ha Mucho 0
ocasionado dificultades con su pareja, amigos intimos o Un

familiares? poco -

Nada O

Muchisimo O

9. Durante la Ultima semana, jcudnta dificultad le ha ocasionado | Mucho O

su condicion de la piel en su vida sexual? Un poco O

Nada O

10. Durante la Ultima semana, jcuanta dificultad le ha ocasionado migpgmo E

su tratamiento de la piel, por ejemplo, ocupandole tiempo o U
. n poco ]
ensuciando o desordenando su casa? Nada O
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En lamisma medida, es muy Utilenlas unidades de psoriasis la realizacion de iconografia
de la situacién del paciente, ya que nos permite de una forma“gréafica” ver la evolucion
de los pacientes, asi como la respuesta a las distintas medidas terapéuticas instauradas.
Una buena fotografia en dermatologia es aquella que maximiza la informacién clinica
y prescinde de los datos distractores e irrelevantes &,

La orientacion de la foto debe ser en la medida de lo posible en horizontal.

Las fotos deben tomarse con un dngulo de 90° respecto a la lesion.

Uno de los elementos mas importantes es el fondo de la fotografia, que debe ser
uniforme, sin brillo y sin arrugas. Los colores que mas se usan en dermatologfa
como fondo son el negro, el azul o el verde.

Hay que evitar elementos distractores como puedan ser las joyas, los relojes, las
gafas, el maquillaje..., asi como elementos que pueden permitir reconocer al
paciente como pueden ser los tatuajes &

Como hemos comentado anteriormente, los pacientes con psoriasis son pacientes
que demandan un abordaje multidisciplinar al presentar un riesgo aumentado de
tener multiples comorbilidades. El conocimiento de éstas Ultimas ayuda a aumentar
el grado de sospecha y realizar una anamnesis dirigida que facilite un diagndstico
y tratamiento precoz de las mismas, con la consiguiente mejorfa en el prondstico y
calidad de vida de estos pacientes.

Clasicamente, se consideraba la psoriasis como una enfermedad exclusivamente
cutdnea, pero como ya hemos expuesto previamente sabemos que se puede
asociar a otras patologias extracutdneas. La asociacion mas frecuente y la mas
aceptada es la articular, artropatia psoriasica, si bien gracias al mayor conocimiento
de la etiopatogenia de la psoriasis, sabemos que también se relaciona con patologias
digestivas, psiquiatricas, oftalmolégicas y cardiovasculares principalmente (Tabla 2)°.

Se estima que entorno al 20-30% de los pacientes con psoriasis puede desarrollar
afectacion articular a lo largo de su vida. Ademas hasta el 80% de los casos, la afectacion
cutanea precede a la afectacién articular, de ahi la importancia de conocer los sintomas



Tabla 2. Comorbilidades y enfermedades asociadas a la psoriasis. Modificada de Puig-Sanz L'°.

Patogenia comun

Artropatia psoridsica

Enfermedad de Crohn

Activacion persistente de linfocitos T cutaneos

Linfomas cutaneos de células T

Inflamacion sistémica cronica

Sindrome metabdlico: - Hipertension
- Dislipemia
- Resistencia a la insulina y diabetes mellitus
- Obesidad abdominal
- Predisposicion enfermedades tromboembdlicas

Esteatosis hepdética no alcohdlica

Relacionadas con pérdida de calidad de vida

Depresion, ansiedad, ideas suicidas. ..

Habitos téxicos (tabaquismo, alcoholismo, drogadiccion)

Relacionadas con el tratamiento

Nefrotoxicidad, hepatotoxicidad, cdncer cutdneo, dislipemia. ..

de ésta que nos permitan identificarlos precozmente y realizar una derivacion y control
precoz de la enfermedad por parte del reumatoélogo. Existen hasta cinco patrones clinicos
distintos (oligoarticular, poliartritis simétrica, afectaciéon de interfaldngicas distales,
espondiloartitis y artritis mutilante), siendo la afectacion mas frecuente en los pacientes
psoridsicos el patrén oligoarticular. A pesar de las diferencias en cuanto a presentacion
clinica, todas tienen unas caracteristicas comunes que deben ser identificadas '

4.1.1. Signos y sintomas de la artritis psoridsica que debemos saber identificar

e Artritis, con inflamacion articular que reduce la movilidad articular.

°  Rigidez de predominio matutino y que dura mas de media hora.

°  Dolor que empeora con el reposo y mejora con la actividad fisica suave. Puede
impedir el descanso nocturno.

°  Se acompanfa de tendinitis, entesitis, dactilitis. ..

°  Afectacion ungueal, mas frecuente en el caso de afectacion de las articulaciones
de la mano. La psoriasis ungueal puede ser un signo predictor de afectacion
articular.
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La enfermedad de Crohn es una enfermedad inflamatoria intestinal, crénica, que
cursa en brotes y se manifiesta por dolor abdominal, diarrea, fiebre... y puede llegar
a provocar fistulas y obstruccion intestinal. Se ha visto que tanto la psoriasis como
la artropatia psoridsica y la enfermedad de Crohn comparten patogenia comun con
alteracion a nivel del factor de necrosis tumoral alfa, de ahf que exista mayor inciden-
cia de enfermedad inflamatoria intestinal en los pacientes con psoriasis. El control
precoz de lainflamacion a nivel intestinal puede prevenir secuelas como la obstruccion
y las fistulas, por lo que es importante la detecciéon y derivacion al gastroenterélogo en
caso de sospecha %12,

4.2.1. ;Qué caracteristicas deben hacernos sospechar enfermedad de Crohn en
nuestro paciente?
Diarrea que cursa en brotes, con multiples deposiciones diarias con productos
patolégicos (moco, sangre o pus).
Dolor abdominal intenso de tipo célico.
Pérdida de peso, malestar general y fiebre™.

El sindrome metabdlico estd compuesto por obesidad abdominal, glucosa basal
alterada o diabetes mellitus, hipertensién arterial y dislipemia. Se diagnostica cuando
el paciente presenta tres de esos criterios (Tabla 3). Se considera obesidad abdominal
cuando el perimetro abdominal es superior a 88 cm en la mujer y 102 cm en el
hombre, siendo una medida antropométrica muy facil de medir en consulta y que da
mucha informacion en cuanto a riesgo cardiovascular. Son multiples los estudios que
demuestran la relacion entre psoriasis y aumento de la morbimortalidad cardiovascular.
Se piensa que el estado proinflamatorio que existe en la psoriasis, por la desregulacion
de citoquinas inflamatorias con el factor de necrosis tumoral alfa, juega un papel en
ese aumento del riesgo cardiovascular®™.

La piel es el érgano mas extenso del cuerpo asi como el mas visible. Eso hace que
las enfermedades dermatoldgicas puedan tener un gran impacto en la calidad de
vida de los pacientes. La psoriasis puede alterar la percepcién del esquema corporal
y derivar en baja autoestima y consecuentemente alteraciones relacionales. Muchos
pacientes con psoriasis se sienten avergonzados y rechazados por su patologia, por
lo que tienden al aislamiento con la consiguiente repercusion a nivel laboral, social,



e

personal... Se han visto factores que determinan una mayor afectacion en la calidad
de vida:

©  El sexo femenino y la edad, siendo la repercusién inversamente proporcional a
la edad.

°  El porcentaje de zona afectada; mayor repercusion en psoriasis mas extensas.

«  Area anatémica; siendo las peores toleradas la afectacion de la cara, de los
genitales y las lesiones localizadas en palmas de las manos y plantas de los pies.

*  El curso crénico-recurrente de la enfermedad: el hecho de que no exista una
“cura definitiva” puede generar al paciente un sentimiento de desesperacion y
frustracion que se puede traducir en ansiedad .

Se ha comprobado la relacién entre psoriasis y un aumento de la prevalencia de
depresion, ansiedad e incluso de ideas suicidas.

Tabla 3. Criterios diagnésticos del sindrome metabdlico seguin NCEP-ATP [I1°,

Factor de riesgo Definicién

1- Obesidad abdominal Circunferencia de cintura
Hombres >102 cm
Mujeres >88cm
2-Triglicéridos > 150 mg/dl
3- Nivel de colesterol HDL
Hombres <40 mg/d|
Mujeres <50 mg/d!
4- Presion sanguinea > 130/85 mmHg
5- Glucosa en ayunas > 110 mg/dl

Tomada de: Moreno-Giménez JC, Jiménez-Puya R, Galan-Gutiérrez M. Comorbilidades en psoriasis.
Actas Dermosifiliogr. 2010;101(Supl. 1):55-61.

4.4.1. ;Qué sintomas deben hacer sospechar una depresién?

* Insomnioy falta de motivacién para levantarse por la manana,
°  Apatiay falta de energia,

*  Pérdida de interés en las aficiones,

«  Dificultad para concentrarse y realizar las tareas cotidianas'®.
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Algunos estudios afirman que puede existir una mayor prevalencia de habitos toxicos
(tabaquismo, alcoholismo,...) en los pacientes con psoriasis que en la poblacion
general. Este hecho estd relacionado con los aspectos psicolégicos de la enfermedad,
por eso un buen control de la psoriasis y el abordaje multidisciplinar ayudan a intentar
prevenir esos habitos. Por otra parte, es importante preguntar al paciente por éstos, ya
que repercuten negativamente en su patologia e incluso en la respuesta al tratamiento
farmacolégico propuesto. Son multiples las publicaciones que concluyen que tanto el
tabaco como el alcohol:

Pueden precipitar la aparicién de psoriasis.

Si'ya existe psoriasis, agravan el curso de la enfermedad.

El disminuir o dejar su consumo ayuda al control de la enfermedad.

Ademas, pueden limitar el arsenal terapéutico disponible al no poder usar ciertos
farmacos (como el metotrexate, acitretino...) por riesgo a danar érganos vitales
como el higado entre otros.

Aumenta el riesgo de eventos cardiovasculares en unos pacientes que ya tienen
una mayor morbi-mortalidad cardiovascular por su patologia de base'”'®,

Por todo eso, es importante identificar el consumo de esos toxicos y adoptar las
medidas adecuadas para ayudar a los pacientes, derivando al especialista oportuno
en caso necesario.
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Reumatologia

La Reumatologia es la especialidad médica que se encarga de prevenir, diagnosticar
y tratar las enfermedades musculoesqueléticas y autoinmunes sistémicas. Se trata
de una de las especialidades que mds avances en diagndstico y tratamiento ha
experimentado en los Ultimos afnos’.

Las enfermedades reumdticas se caracterizan por su elevada incidencia, tendencia a la
cronicidady un gran potencial para inducir distintos grados de discapacidad e invalidez'?.

Alo largo de su formacion, el especialista en reumatologia tiene que adquirir diferentes
competencias. Estas competencias que se incluyen en el perfil profesional del
reumatdlogo son las siguientes®>.

Representan el campo maés importante de la especialidad de Reumatologia y se
dirigen a proveer a los pacientes de una asistencia de alto nivel cientifico de una
manera accesible, humana y eficiente, que da sentido y viabilidad a la especialidad.

Entre las competencias asistenciales nos encontramos con:

La aplicacion de distintos tipos de prevencion de las enfermedades reumaticas
tanto a nivel de la poblacion general sana, como de aquellos pacientes que ya han
desarrollado sintomas o enfermedades.

El diagnostico de pacientes con enfermedades reumaticas, mediante el uso de
los actuales sistemas de diagndstico y clasificacion, y la incorporacion de aquéllos
que en el futuro demuestren su utilidad.

El tratamiento de pacientes con enfermedades reumaticas, en cualquiera de los
niveles asistenciales, con las terapias mas adecuadas a cada situacion.

La educacion de pacientes individuales y de la poblacion en general, con el fin
de promover estilos de vida saludable, el auto cuidado y el mantenimiento de su
independencia



Las competencias docentes son cualitativamente muy relevantes para garantizar la
transmisién del conocimiento referente a la especialidad. Incluyen:

Formacién continuada de los especialistas en reumatologia para actualizar sus
conocimientos, asi como los de profesionales de Asistencia Primaria y de otras
especialidades incluidas en el drea asistencial en la que esté actuando.

Formacion especializada de residentes, mediante la supervisién de los mismos
por reumatoélogos de plantilla.

Formacién de pregrado a través de la participacion de reumatologos en las
actividades de los alumnos de medicina y de otros graduados universitarios.

Investigacion: los especialistas en reumatologia deben tener una amplia base en
técnicas de investigacion que permita garantizar los niveles de competitividad y
excelencia de la reumatologfa, asi como su rdpida adaptacién a los permanentes
cambios sociales, cientifica y organizativa.

Finalmente, hay que tener en cuenta que el perfil competencial del especialista
en reumatologia se inscribe en el marco de los principios de interdisciplinariedad
y multidisciplinariedad de los equipos profesionales en la atencién sanitaria que
consagra la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones
sanitarias.

Estas competencias son relativamente recientes y estdn adquiriendo una gran
importancia. El objetivo de las mismas es que el Sistema Nacional de Salud ofrezca
un marco de relacion adecuada entre los diferentes facultativos y otros profesionales
con la poblacion que atienden, de manera que se consiga una asistencia excelente,
eficiente y coordinada. Esto es un punto clave para lograr el beneficio tanto
individual como del marco general del Sistema Nacional de Salud y del Estado del
bienestar?3.

Esta forma de manejo del paciente reumético por un equipo multidisciplinar, donde
cada profesional tiene un rol definido e integrado, permite obtener mejores resultados
de salud, resultando muy eficaz en la conservacion de la funciény la productividad de
estos pacientes*>.
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Las competencias del especialista en reumatologia en el ambito de la gestion se
corresponden con el disefio y la aplicacion de acciones dirigidas a garantizar la calidad
y eficiencia asistencial, incluyendo las siguientes competencias especificas®:

La estandarizacion de actuaciones clinicas para el diagnéstico y tratamiento
de las enfermedades clinicas méas prevalentes y de mayor impacto individual o
social. Para ello contamos con protocolos, recomendaciones y guias de practica
clinica tanto nacionales”" como internacionales'”” en el manejo de las diferentes
enfermedades inflamatorias mediadas inmunologicamente (IMID).

La coordinaciéon entre niveles asistenciales, favoreciendo la continuidad de los
cuidados entre la atencién primaria y la atencién especializada hospitalaria
y extrahospitalaria. En este contexto, se realizan cursos y reuniones locales de
formacion continuada enfocados a especialmente a médicos de Atencion
Primaria. También se han llevado a cabo programas de formacion en artritis y
espondiloartritis (programa ESPeranza)'®, promovidos desde la Sociedad Espafola
de Reumatologia para que, ante la sospecha de una IMID, se lleve a cabo una
pronta derivacion al reumatodlogo para conseguir un diagnéstico precoz de dichas
patologfas.

La coordinacion con otros profesionales que proveen de cuidados sanitarios
a pacientes con enfermedades reuméticas (enfermeros, rehabilitadores, trauma-
télogos fisioterapeutas, dermatélogos, digestivos, oftalmdlogos, nefrélogos,
infectélogos, terapeutas ocupacionales, farmacéuticos. . .).

Como propone el modelo biopsicosocial™, que se considera el modelo mas
eficiente en el manejoy tratamiento de la enfermedad reumética, los profesionales
de la salud deberian trabajar de forma conjunta para abordar de la mejor manera
posible la problematica del paciente.

En este contexto, como se comentd con anterioridad, son necesarias las
relaciones multidisciplinares con aquellos especialistas que intervienen en el
cuidado y manejo de las manifestaciones articulares y extraarticulares de nuestros
enfermos, debiendo contar con un profesional de referencia en cada una de estas
especialidades con el que poder contactar de forma preferente, telefénicamente
0 por interconsulta urgente, ante determinados casos que nos encontremos en
las consultas y que precisen de una rapida actuacion multidisciplinar.

También es importante la coordinacion con otros profesionales proveedores
de cuidados no asistenciales a pacientes con enfermedades reuméaticas, tanto



del dmbito sociolaboral como del sociosanitario (p. e]. psicologos, salud laboral,
ergonomistas, trabajadores sociales, Inserso...).

Un ejemplo delaimportancia de la coordinacion de estos profesionales es el papel
del psicélogo. Entre las caracteristicas distintivas de las enfermedades reumaticas
se encuentran la cronicidad, el dolor y la discapacidad; secundariamente, el
paciente con una enfermedad crénica, como es el caso de las enfermedades
reumaticas, suele presentar un proceso de adaptacion a la misma, como ansiedad,
depresion o pérdida de autoestima. En este contexto, un psicoélogo especializado
puede distinguir si estos criterios forman parte de la normalidad o si se trata de un
proceso disfuncional.

El psicologo, por tanto, puede ayudar al paciente al mejor manejo y afrontamiento
de la enfermedad y sus posibles consecuencias®.

En enero de 2013, se crea en nuestro hospital la consulta monografica de terapia
bioldgica (formada por 2 reumatélogos y 1 enfermera) con el objetivo de llevar a cabo
un mejor control de nuestros pacientes que se encuentran en tratamiento con terapia
bioldgica y realizar un mejor manejo de estos tratamientos. Esta gestion del riesgo del
tratamiento con terapias bioldgicas, aunque debe ser dirigida por el médico que la
haya indicado o por el que éste haya designado, deberia implicar a todo el personal
sanitario, incluyendo enfermeria, médico de familia y farmacia hospitalaria e incluso al
propio paciente (NE 5; GR D; GA 100%)*".

4.1. Protocolo previo

En nuestra Unidad, cuando cada reumatélogo de forma individual decide que un
paciente cumple criterios para recibir terapia bioldgica segun los consensos actuales,
es sometido a una evaluacion previa para estimar y prevenir los posibles riesgos,
siguiendo el consenso de la Sociedad Espafola de Reumatologia (SER)?.

Estos pacientes son presentados en una sesion clinica especifica, enfocada a la
valoracién de casos que van a iniciar terapia biolégica. Se trata de una sesion que
se realiza una vez a la semana en nuestra Unidad de Gestion Clinica. En esta sesion,
se decide de forma consensuada entre todos los facultativos de la unidad, y tras
valorar de forma individual el caso, el tratamiento mas adecuado y seguro para cada
paciente.
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Posteriormente, estos pacientes aceptados en sesion clinica para iniciar terapia
bioldgica se presentan en la Comisién Asesora Local que se relne una vez al mes,
donde intervienen, entre otros, una farmacéutica, con la que estamos en continuo
contacto ante cualquier incidencia con los pacientes que van a iniciar o contindian con
alguna terapia bioldgica.

A esta consulta de terapia bioldgica, llegan dos tipos de pacientes:

Pacientes que van a iniciar una nueva terapia biolégica o
Pacientes que acuden a revision de un tratamiento bioldgico ya iniciado con
anterioridad.

Todos los pacientes, cuando llegan, pasan por la consulta de enfermeria reumatolégica,
donde nuestra enfermera les toma constantes, les pregunta acerca de cualquier duda
sobre el tratamiento y también les invita a completar, si no los habian realizado, los
cuestionarios para la visita.

Posteriormente, los pacientes pasan a la consulta del reumatélogo, donde son
evaluados clinica y analiticamente, se les hace una exploracion completa general y
articulary se les pasa un ‘check list”de seguridad?®".

En la primera visita se realiza una historia clinica completa donde se recogen las
siguientes variables: antecedentes personales y familiares, comorbilidades, patologia
de base y caracteristicas clinicas de enfermedad de base (fecha de diagnostico e
inicio de sintomas, inmunologia, virus, mantoux y quantiferon [valores y fechal),
tratamiento profilactico de tuberculosis si ha precisado, radiologia, tratamientos
recibidos, vacunacion, actividad de la enfermedad, infecciones, y efectos adversos/
complicaciones.

En visitas posteriores se realiza una gestion del riesgo como indican los consensos
sobre el tratamiento con bioldgicos?'. Se debe prestar una atencion muy especial
al posible desarrollo de infecciones durante el tratamiento. En esta situacion, el
diagndstico y el tratamiento precoces, asi como la supresion temporal de la terapia
bioldgica, son fundamentales. Una vez resuelta la infeccion, se puede reiniciar el
tratamiento bioldgico (NE 2b; GR B; GA 100%).

Si se trata una visita de inicio de la terapia bioldgica, al terminar la visita con el
reumatoélogo pasan por la consulta de enfermeria, donde realizan educacion del



paciente: Le explican forma de autoadministrar el tratamiento, como conseguir
una mejora del cumplimiento terapéutico y le informan de posibles signos de
alerta de efectos adversos.

Complementan informacion que le ha dado el reumatdlogo al paciente sobre la
propia enfermedad y aclaran posibles dudas.

En cuanto a factores de riesgo y enfermedades concomitantes: intervienen en
prevenciéon de obesidad, tabaquismo y alerta de sintomas de enfermedades que
agravan la enfermedad reumética.

Fomentan que el paciente realice ejercicio y una dieta saludable, destacando la
importancia de evitar el sobrepeso.

Realizan talleres grupales donde ensefian al paciente medidas coadyuvantes
para el control del dolor, como técnicas de relajacion diversas y medidas de
proteccion articular y economia articular (realizar las actividades de la vida diaria
con el menor esfuerzo articular posible), explican la utilizacion y el beneficio de las
ayudas técnicas y dan pautas de ergonomia articular

Con la aparicion de las terapias biologicas, el rol de la enfermera en Reumatologia ha
cobrado auin mayor importancia, por la necesidad de contar con un personal formado
en el manejo de estos tratamientos, en la monitorizacion y evaluacion sistémica del
enfermo, y en el control de efectos adversos®.

La consulta de Enfermeria constituye un apoyo en las revisiones periddicas del
paciente: seguimiento analitico, evaluacion periddica del enfermo, resolucion de
dudas y cuestiones simples; evitando asf, la saturacién de las agendas de citacion? 2,

La enfermera especializada puede:

Facilitar la cumplimentacion de cuestionarios.

Colaborar en la monitorizacion de los efectos adversos de FAMEs, u otros
farmacos.

Colaborar con el reumatélogo en técnicas especificas de la especialidad.
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La enfermera especializada proporciona un cuidado integral a los pacientes
reumaticos, atendiendo no sélo las manifestaciones clinicas propias de su enfermedad
sino también los problemas derivados de la incapacidad y/o la falta de apoyo laboral o
familiar, logrando asf un cuidado mas efectivo?.

La enfermera podria proporcionar mayor accesibilidad y continuidad en la
atencion. La naturaleza imprevisible de las enfermedades reumaticas hace que los
pacientes valoren especialmente la posibilidad de acceder de un modo rapido y
eficiente a los servicios que garanticen la resolucién de su problema?.

La enfermera especializada proporciona informacién y formacion al paciente
sobre su enfermedad y para el seguimiento de ciertos medicamentos .

Tenemos un contacto cercano con los diferentes especialistas que se encargan de las
diferentes patologfas asociadas de nuestros pacientes. Contamos, por otro lado, con
interconsultas preferentes en las diferentes especialidades.

En estos momentos tenemos un contacto cercano con: digestivos, oftalmdlogos,
dermatdlogos, infectélogos, traumatélogos , nefrélogos y rehabilitadores.

La creacién de nuestra consulta de terapia bioldgica ha llevado a una mejora de
la gestion del riesgo de estos tratamientos. El realizar un seguimiento estrecho
y sistematizado ayuda a minimizar los efectos adversos de cualquier farmaco, a
adecuar dosis de tratamiento cuando el paciente permanece en remisién o a cambiar
de terapia de forma precoz cuando sea necesario por pérdida de eficacia o efecto
adverso.
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El fisioterapeuta y el terapeuta
ocupacional en reumatologia

Las personas afectadas por las enfermedades reumaticas suelen presentar tanto
problemas fisicos como psicolégicos que afectan al correcto desempeno de sus
actividades bésicas de la vida diaria (ABVD), como son: aseo, bafio, higiene, cuidado de
los dispositivos de atencién personal, alimentacion, comer, etc,, y de sus actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD), como: cuidado de otros y de mascotas,
gestion financiera, movilidad en la comunidad, gestién y mantenimiento de la
salud, preparacion de la comida, comprar, etc. Ademas, existen interferencias en las
diferentes dreas ocupacionales de la persona como el descanso y suefo, el trabajo, el
ocio y tiempo libre y la participacion social de individuo.

Debido a las caracteristicas de la enfermedad reumatica, comienzan a aparecer
modificaciones en las destrezas de ejecucion, motoras y praxis, sensoriales vy
perceptuales, de regulacion emocional, cognitivas o de comunicacion’.

Las destrezas motoras y sensitivas son aquellas que tienen relacion directa con la
manera en que la persona se mueve, manipula, interactua, siente y moviliza los objetos
de la tarea mientras la estd ejecutando. Aqui se incluyen acciones como la postura,
movilidad, coordinacion, fuerza y esfuerzo, ademas de un correcto feedback sensitivo.

Todas estas alteraciones conducen a una modificacién progresiva en los patrones de
ejecucion, como son los habitos o comportamientos automaticos que permiten a la
persona funcionar en el dia a dia, es decir, las rutinas o patrones de comportamiento
que dan estructura a la vida diaria del individuo. Asimismo, conllevan una modificacion
en los roles ocupacionales que la persona desempena, lo que repercute de forma
negativa en la calidad de vida del individuo.

El fisioterapeuta y el terapeuta ocupacional prestan sus servicios dentro de las
competencias profesionales especificas de cada especialidad, con la finalidad de
mantener la salud y mejorar la calidad de vida de los pacientes. Ambos profesionales
intervienen en el proceso de una forma fluida y dindmica, de manera que, tanto ellos
como el resto de los integrantes del equipo multidisciplinar, operen con un enfoque
progresivo hacia los resultados esperados. A la vez, adaptan el plan general de
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intervencion, reevaluando y modificando aquellas acciones del tratamiento que asi lo
requieran, para ir acomodandose a los nuevos desarrollos y descubrimientos dentro
del propio proceso.

Se hace necesario para poder mejorar la calidad asistencial de los pacientes, la creacion
de unidades que incluyan a profesionales de ambas especialidades, con formacion
especifica para el manejo y tratamiento de los pacientes reumaticos.

Elfisioterapeuta en reumatologia es el profesional sanitario que, mediante la aplicacion
de medios fisicos, utilizados de forma combinada, actla sobre la sintomatologia
derivada de estas enfermedades. Orienta su intervencion a reducir el dolor y la fatiga,
a prevenir tanto la limitacion articular como la atrofia muscular e interviene en la
reeducacion de los pacientes para conseguir la maxima recuperacion funcional.

La Confederacion Mundial de Fisioterapia (WCPT) realiza la siguiente definicion, que
fue suscrita por la Asociacion Espafiola de Fisioterapeutas (AEF) en 1987:La fisioterapia
es el conjunto de métodos, actuaciones y técnicas que, mediante la aplicacion
de medios fisicos, curan, previenen, recuperan y adaptan a personas afectadas de
disfunciones somaticas o a las que se desea mantener en un nivel adecuado de salud™.

Incluir programas de fisioterapia especificos para reumatologiafavorece la participacion
activa del paciente en su proceso de recuperacion. En estos programas se promueve la
actividad fisica adaptada a las diferentes fases de la enfermedad para romper el circulo
vicioso de inactividad que genera el dolor y la fatiga.

Las intervenciones incluyen técnicas de terapia fisica en sus diferentes modalidades
para aliviar la sintomatologfa dolorosa e inflamatoria. Estas intervenciones mejoran la
adherencia terapéutica, ya que se favorece el aprendizaje de medidas de autocuidadoy la
correcta realizacion de ejercicios para evitar impactos negativos sobre el cartilago articular.

Algunas de las funciones del fisioterapeuta en reumatologia son:

2.1.1. Realizar la valoracion fisioterdpica

Incluye un examen subjetivo del dolor junto con un examen objetivo de la postura;
una exploracion de las articulaciones y musculos periféricos para conocer balances
articulares y musculares; una evaluacion de las alteraciones de la fuerza y la sensibilidad;



comprobar los reflejos osteotendinosos, sudoracion, temperatura y estado de la piel;
realizar una palpacion delos relieves 6seosy partes blandas para descubrir contracturas
y cémo se encuentra el tono muscular.

Todo esto se lleva a cabo mediante el uso de entrevistas, observacion clinica directa,
el uso de herramientas de medicion (gonidometros, cintas métricas, dinamémetros,
etc.), pruebas funcionales o test estandarizados propios de fisioterapia para conocer
el comportamiento de los distintos segmentos corporales, pruebas o test que no son
propios de fisioterapia y pruebas formales estructuradas.

Tras una evaluacién completa se determinan cudles van a ser los objetivos a conseguir
dependiendo tanto de las caracteristicas de la enfermedad como de la fase en la que
se encuentre, y de las caracteristicas propias del paciente. Algunos de los objetivos
generales que se plantea el fisioterapeuta con los pacientes reumaticos son:

Reducir o aliviar el dolor y la inflamacion.

Recuperar y/o mantener la movilidad evitando la sobrecarga articular.

Disminuir las retracciones y contracturas para evitar deformidades.

Mantener y recuperar fuerza muscular.

Educar al paciente sobre la importancia de la economia articular, el trabajo de
conservacion de la energia y la importancia de la adquisicion de habitos de vida
saludable, como la realizacion de una actividad fisica adaptada.

2.1.2. Desarrollar un plan de intervencion

Este plan debe desarrollarse en colaboracion con el resto del equipo y el paciente para
poder llevar a cabo las acciones para conseguir los objetivos planteados. Algunas de
las intervenciones se consensuan con otros integrantes del equipo multidisciplinar
para optimizar los recursos y no duplicar informacion.

Las sesiones en la intervencion deben de planificarse en funcién de la persona y
del proceso en el que se encuentre. De esta forma, durante las fases agudas de la
enfermedad se centra el tratamiento en el control de dolor y la inflamacion, mientras
que durante las etapas no agudas, donde estos sintomas se encuentran mas estables
y controlados, se recomienda un tratamiento de mantenimiento y prevencion.

Dentro de las intervenciones de fisioterapia que se pueden llevar a cabo con el
paciente reumatico nos encontramos con:

Movilizaciones pasivas y activas para el trabajo de la movilidad articular, ejercicios
isométricos y diferentes técnicas de potenciacion muscular mediante un progra-
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ma de ejercicios terapéuticos especificos con el propdsito mantener una adecuada
funcién musculoesquelética y restituir, conservar y mejorar la fuerza, la elasticidad
y la coordinacion. Esto, en combinacion con periodos de reposo para equilibrar el
periodo de actividad.

Masoterapia, estiramientos musculotendinosos y técnicas de relajacion, para
disminuir contracturas y favorecer la elongacion de las diferentes estructuras.
Termoterapia en sus diferentes modalidades (parafinas, parafangos, paquetes
calientes) utilizada para disminuir el dolor en fase no activa de la enfermedad,
ademas de por su accién relajante y como técnica previa a las movilizaciones.
Crioterapia superficial por su efecto analgésico, antiinflamatorio y su accién
relajante.

El uso de electroterapia en sus diferentes modalidades por sus efectos térmicos,
analgésicos o antiinflamatorios. Aqui se incluye el ultrasonido, TENS (estimulacién
eléctrica transcutanea) o la ldmpara de infrarrojos®.

Laserterapia utilizada principalmente por su efecto antiinflamatorio, analgésico y
tréfico.

Magnetoterapia por su efecto tréfico y antiinflamatorio*.

Hidroterapia indicada para mejorar los arcos de movilidad e incrementar la
resistencia.

Programas de educacién de los pacientes para promover la recuperacion
funcional, el reacondicionamiento fisico y la tolerancia al ejercicio; recomendar
la realizacion de actividades aerdbicas como caminar, nadar, bicicleta, golf, etc,
que se llevaran a cabo graduando la intensidad y la duracion de forma progresiva,
dependiendo de la tolerancia al ejercicio; trabajar con técnicas de conservacién
de energia y simplificacion del trabajo para reducir la fatiga, el manejo del dolor
e incrementar la resistencia funcional progresivamente; utilizar principios de
economiay proteccion articular y cuidados posturales.

El terapeuta ocupacional en reumatologia es el profesional sanitario que evalda la
capacidad funcional del individuo, cuando éste ve afectado su potencial para lograr un
correcto desarrollo en su desempefio ocupacional. Sus intervenciones estan basadas
en la utilizacién de actividades funcionales significativas, adaptadas y/o graduadas de
forma individualizada, ademas del uso de modificaciones en el entorno®®.

Lafinalidad de la intervencion es poder restaurar, mantener y/o desarrollar las destrezas
necesarias que permitan a la persona funcionar con el maximo nivel de autonomfa y
satisfaccion en su desemperio ocupacional para, de esta forma, integrarse y participar
en su esfera biopsicosocial mejorando asi su calidad de vida.



Algunas de las funciones del terapeuta ocupacional en reumatologia son las siguientes:

3.1.1. Elaborar el perfil ocupacional

Debe elaborar el perfil ocupacional del paciente para conocer la historia y experiencias
ocupacionales de la persona, sus patrones de vida diaria, intereses, valores vy
necesidades. De esta forma, puede identificarlos problemas para llevar a cabo sus
ocupaciones y actividades de la vida diaria teniendo en cuenta sus prioridades.

3.1.2. Analizar la ejecucién ocupacional

También debe analizar la ejecucién ocupacional del individuo mediante instrumentos
de valoracion que miden y examinan aquellas destrezas que favorecen o limitan de
desempenfo ocupacional. Se tienen en cuenta las caracteristicas propias del paciente,
el contexto, el entorno vy la actividad en si. Se lleva a cabo mediante el uso de
entrevistas, observacion clinica directa, pruebas o test estandarizados propios de
la terapia ocupacional, pruebas o test que no son propios de terapia ocupacional y
pruebas formales estructuradas.

Tras una evaluacion completa se conoce la capacidad funcional global y especifica de
la persona, sus destrezas y cuales son las dreas ocupacionales que requieren mayor
atencioén para la posterior intervencién. Seguidamente, se determinan cudles van a ser
los objetivos a conseguir, dependiendo tanto de las caracteristicas de la enfermedad y
la fase en la que se encuentre como de las caracteristicas del paciente.

Algunos de los objetivos generales que se plantea el terapeuta ocupacional con los
pacientes reumaticos son:

Mantener la capacidad funcional evitando la aparicién de inflamacién o dolor.
Prevenir o corregir el desarrollo de deformidades.

Consequir concienciar y educar al paciente sobre la importancia de la proteccién
articulary el trabajo de conservaciéon de la energfa.

Ofrecer alternativas, adaptaciones, las ayudas técnicas pertinentes y su correcto
uso y cuidado, para poder llevar a cabo sus actividades.

3.1.3. Desarrollar un plan de intervencion

Debe desarrollar el plan de intervencion en colaboracién con el resto del equipo y el
paciente para poder llevar a cabo las acciones para conseguir los objetivos planteados.
Algunas de las intervenciones se consensuan con otros integrantes del equipo
multidisciplinar para optimizar los recursos y no duplicar informacion.
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Dentro de las intervenciones de terapia ocupacional que se pueden llevar a cabo nos
encontramos con (Figura 1)

PLAN 9.
Il

INDIVIDUALIZADO DE '
TRATAMIENTO DE t

TERAPIA OCUPACIONAL

Cepillo adaptado con engrosamiento
del mango para facilitar la actividad de  Dosier personalizado.
peinado.
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Intervenciones de terapia ocupacional. (R. navas)



Programas de ejercicios técnico-terapéuticos (ETT) y actividades encaminadas
a mejorar la sintomatologia y mejorar la coordinacion, rangos articulares, fuerza
muscular, resistencia funcional, patrones de movimientos, gestos, etc; ETT
generales para los miembros superiores, cuando actien de forma coordinada con
el resto del cuerpo, como por ejemplo, en los alcances y traslados de objetos’;
ETT especificos para la mano, cuando se realizan las diferentes presas, pinzas o la
manipulacion de los distintos objetos y herramientas durante la ejecucion de las
actividades.

Confecciony disefo de ortesis o férulas personalizadas y adaptadas para mantener
la alineacion de los segmentos y prevenir las deformidades; ayudar a reducir tanto
el dolor como lainflamacion; mejorar la funcién; ensefar a los paciente su correcta
colocacion, uso y mantenimiento de las mismas®.

Entrenamiento y educacion de los pacientes para fomentar su independencia
y autonomia personal, mediante técnicas de conservacion de energia y
simplificacion del trabajo para reducir la fatiga, el manejo del dolor e incrementar
la resistencia funcional progresivamente; principios de economia y proteccion
articular que optimicen los movimientos durante la realizacién de actividades; y
cuidados posturales®.

Asesoramiento tanto a los pacientes como a los familiares sobre la importancia
del mantenimiento de los roles dentro de la familia y de su entorno; continuar
con la realizacion de las actividades cotidianas alentando a realizar cambios en la
programacién de las actividades diarias y semanales; modificar hdbitos e incluir
actividades placenteras; conocer y llevar a cabo los programas de actividades
especificas orientadas a movimientos no incluidos en las rutinas; comprender la
importancia de saber delegar tareas e incluir a la familia y entorno mas cercano en
las responsabilidades delegadas

Planificacion, confeccion y entrenamiento en el uso de adaptaciones tanto en el
hogar como en la escuela o el trabajo.

Realizacion de intervenciones especificas como visitas puntuales y concretas
en el hogar, la escuela o el trabajo si fuese necesario, al igual que programar
intervenciones grupales de pacientes y familiares para compartir e intercambiar
experiencias y enriquecer el conocimiento sobre aspectos importantes a tener
en cuenta durante todo el proceso (uso de compensaciones, suefo, sexualidad,
actividades deportivas, viajar, etc.).
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Farmacia

Cada profesional sanitario puede tener mayor facilidad o capacidad para hacer
determinadas tareas o disciplinas vy, por tanto, podemos aportar mucho cuando
formamos parte de un equipo de trabajo, aungue nos sintamos muy diferentes al resto
del grupo. La busqueda de la complementariedad no sélo mejora el resultado final
sino que también optimiza los recursos empleados en el proceso.

El trabajo multidisciplinar es un fundamental para poder optimizar el tratamiento con
medicamentos biolégicosen pacientes conenfermedades crénicaseinmunomediadas,
como la artritis reumatoide.

Existen distintos modelos de atenciéon multidisciplinar implantados que tienen
como objetivo intentar mejorar la atencion del paciente, la eficiencia del sistema y la
colaboraciéon entre especialistas’.

Para poder implantar un modelo que funcione se requiere una buena planificacion del
proceso. En este sentido, resulta crucial que los integrantes tengan interés en el tema
y buena sintonia.

Por otro lado, en las ultimas décadas se estd viendo un cambio en la forma en que las
personas gestionan sus procesos de salud y enfermedad, y en la manera en que se
relacionan con los profesionales sanitarios y hacen uso de los recursos y prestaciones
sanitarias. Todo el equipo sanitario debe estar preparado ya que los pacientes van
asumiendo mas responsabilidad y participacion en los procesos de recuperacion y
mejora de su calidad de vida.

En lo que se refiere a la farmacia hospitalaria, se ha pasado de trabajar para lograr un
adecuado control clinico y econémico a través del uso correcto de los medicamentos,
a un nuevo enfoque mdas centrado en la persona. Se configura el farmacéutico
hospitalario como el enlace entre el paciente y sus resultados farmacoterapéuticos y el
sistema sanitario con la mayor eficiencia posible?.

Ejemplo de gestion de un paciente con patologia reumatica en el servicio de
farmacia:
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En nuestro centro hospitalario hay creada una Comisién Asesora Local (CAL) Para el
tratamiento de las Enfermedades Reumaticas®

Estd formada por la Direccion Médica y dos facultativos: un médico especialista en reu-
matologfa, en nuestro caso el jefe de servicio y un farmacéutico especialista en far-
macia hospitalaria.

La frecuencia de reuniones es una vez al mes. Sus funciones son:

Evaluar todas las solicitudes de inicio, cambio y seguimiento de los tratamientos
con terapia bioldgica.

Emitir el correspondiente informe de evaluacion.

Establecer sistema de auditorias de historias clinicas.

Verificar los resultados de las auditorias con la periodicidad y metodologfa que
establezca y emitir el informe con resultados.

En esta comision se revisa de forma individualizada cada paciente que va a recibir terapia
con un FAME biolégico. Se realiza una optimizacion de los recursos y desarrollo de
estrategias de intervencion adecuadas a las necesidades especificas de cada paciente.

Aprobado el tratamiento por la CAL el médico responsable del paciente lo prescribe
en el programa de prescripcion electronica, que se valida por el farmacéutico
responsable del drea de pacientes externos. Se procede, entonces, a la dispensacion
de la medicacion y el paciente acude la consulta de tratamientos bioldgicos.

En el servicio de farmacia, en el drea de atencion farmacéutica al paciente externo
enfocamos determinadas intervenciones para obtener los mejores resultados en salud
en nuestros pacientes. Para ello, se identifican aquellos pacientes cronicos que mas
se puedan beneficiar de las intervenciones vy, entre ellos se encuentran los pacientes
reumaticos pluripatolégicos.

Nos basamos en el modelo de atencion farmacéutica al paciente cronico de la
Sociedad Espafola de Farmacia Hospitalaria (SEFH).

Con este tipo de pacientes se trabaja para conseguir:

Incremento de la efectividad y seguridad de los tratamientos.

Incremento de la eficiencia de los tratamientos.

Contribucién a la obtencion de mejores resultados en salud y calidad de vida de
los pacientes.



Optimizacion de la farmacoterapia y uso de medicamentos de los pacientes
cronicos.

Corresponsabilizacion del paciente con su propio tratamiento a través de la
informacion y la educacion sobre el autocuidado

Prevencién, identificacién y manejo de los problemas relacionados con los
medicamentos (PRM).

Aumento de la adherencia a los tratamientos.

Las actuaciones de atencion farmacéutica en las que trabajamos comprenderan tres
grandes ambitos:

Seguimiento farmacoterapéutico: revision de la adecuacion, efectividad y
seguridad de los tratamientos.

Formaciény educacion al paciente: informacién sobre la medicacién, apoyoa la
tramitacién administrativa de los tratamientos y fomento de la corresponsabilidad
en el resultado del tratamiento.

Coordinacion con el equipo asistencial: elaboraciéon de protocolos, guias,
procedimientos normalizados de trabajo (PNTs), comisiones, docencia,
unificacion de criterios entre los diferentes profesionales sanitarios y niveles
asistenciales, documentacién/historia clinica compartida, etc.

En funcion de las necesidades de cada paciente se interviene de manera adaptada:

Revision y validacion del tratamiento: seguridad, efectividad, adecuaciéon seguin
pardmetros clinicos, farmacocinética, etc,, individualizando la farmacoterapia.
Conciliaciéon del tratamiento si el paciente sufre transiciones asistenciales (ingreso,
alta, urgencias, ingreso en centro sociosanitario).

Desarrollo de planes de accién entre niveles asistenciales para asegurar la
adecuacion y adherencia a los tratamientos de los pacientes:

Identificacion de la persona responsable de la gestion de la medicacion del
paciente.

Contacto interniveles: en los pacientes institucionalizados, con la farmacia
comunitaria, farmacia de atencién primaria, etc.

Sistemas personalizados de planificaciones horarias de los diferentes
farmacos prescritos.

Seguimiento de la correcta utilizacion de dispositivos de administracion de
la medicacion.
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Educacion a través del desarrollo de informacion personalizada y presencial, oral y
escrita, a los pacientes (y/o cuidadores)

Informacion y apoyo sobre la tramitacion administrativa de los tratamientos en los
Casos en que sea necesario.

Desarrollo de programas de abordaje de pacientes cronicos junto con las unidades
clinicas (estrategias de desprescripcion®, simplificacions, etc.).

Participacion en los equipos de gestion de casos para la discusion y abordaje
especifico de determinados pacientes.

Integracion con el equipo asistencial para la evaluacion de resultados en salud.
Coordinacion con las oficinas de farmacia, médicos y farmacéuticos de atencién
primaria, enfermeria y centros de asistencia social.

Establecimiento de procedimientos de trabajo conjuntos con el resto del equipo
asistencial para potenciar la autonomia de los pacientes.

Trabajo conjunto con el trabajador social en caso de ser necesario.

Integracion de la informacion e intervenciones en la historia clinica electronica de
los pacientes.

Finalmente, aunque actualmente necesitamos de mas datos sobre la eficiencia
de modelos de atencion multidisciplinar, parece claro que podemos mejorar el
manejo de los pacientes con AR, dudas diagnosticas o de tratamiento, asi como los
resultados del sistema sanitario, todo ello, fomentando la colaboracion entre distintos
profesionales de la salud. La atencion multidisplinar centrada en la persona, excelencia
en el conocimiento y evaluacién de resultados.
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Patologia digestiva en el
paciente con artropatia inflamatoria

El paciente con espondiloartritis (SpA) de cualquier localizacién puede presentar
sintomatologia digestiva cuyo sintoma guia serd la diarrea cronica. Aunque en la
mayoria de los casos, la etiologia estard relacionada con la enfermedad inflamatoria
intestinal (Ell), existen otras patologias de la esfera digestiva que hay que tener en
cuenta en estos pacientes (Tabla 1).

Tabla 1. Patologias digestivas en el paciente con SpA. (Patricia Romero)

Enfermedad de Crohn

Colitis ulcerosa

2. Otras patologias

Etiologia infecciosa (c. difficile en inmunodeprimidos)

Colitis microscopica (AINES)
Farmacos (Arava, MTX, AINES)
Enfermedad de Whipple

Sindrome del intestino irritable

Celiaquia
CCR

1. Enfermedad inflamatoria intestinal
1.1. Introduccion

El término enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) engloba tres entidades clinicas
cuya caracteristica principal es la inflamacion cronica del tubo digestivo en diferentes
localizaciones: enfermedad de Crohn (EC), colitis ulcerosa (CU) y colitis indeterminada
(Cl), también denominada colitis no clasificada. La Ell es una enfermedad crénica que
cursa con periodos de actividad inflamatoria llamados brotes y periodos de remision
en los que el paciente estd libre de sintomas.
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La etiologia de la Ell es desconocida. La teoria etiopatogénica mas aceptada apunta
a la alteracion de la homeostasis inmune de la mucosa, en personas genéticamente
susceptibles, dando lugar a una alteracion en el procesamiento de antigenos,
activacion de linfocitos T patégenos e inflamacion crénica junto con un papel esencial
de la microbiota entérica’.

Los sintomas y la gravedad de cada una de estas entidades dependeran de la
localizacion, extension de la enfermedad, fenotipo, grado de actividad inflamatoria y
asociacion de manifestaciones extraintestinales entre otros factores.

La colitis ulcerosa se caracteriza porque la inflamacion afecta exclusivamente a la
mucosa del colon mientras que en la enfermedad de Crohn la afectacion es transmural
(de todas las capas de la pared) y puede estar afectado cualquier tramo del tracto
gastrointestinal. Aunque diferentes entre si, comparten rasgos que pueden hacer
dificil el diagnostico diferencial. En la siguiente Tabla 2 se destacan las diferencias entre
ambas entidades.

Tabla 2. Diferencias entre colitis ulcerosa y enfermedad de Crohn?. (Patricia Romero)

Colitis ulcerosa Enfermedad de Crohn

Afectacion de recto Afecta recto con menor frecuencia
Mayor o menor afectacion de colon Cualquier segmento de boca a ano
Afectacion continua y simétrica Afectacion segmentaria asimétrica
Afectacion mucosa Afectacion transmural
Engrosamiento capa muscular “Envoltura grasa”

No habitual estenosis ni fistulas Desarrollo de fistulas y estenosis
Rara enfermedad perianal Enfermedad perianal

Raros abscesos Abscesos intraabdominales

Pérdida del patrén vascular, edemas, Ulceras | Ulceras serpiginosas, empedrado

Histologfa: - Abscesos en criptas Histologfa: - Granulomas
- Lesiones continuas - Lesiones discontinuas
- Distorsion arquitectural - Fibrosis
- Deplecion de mucina - Agregados linfoides

1.2. Epidemiologia

La epidemiologia de la Ell es compleja. No sélo han cambiado la incidencia y la
prevalencia de esta enfermedad a lo largo del Ultimo medio siglo, sino que la poblacién
afectada es cada vez mas joven®.
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Las tasas de incidencia y prevalencia se han estabilizado o incluso descendido en los
paises occidentales. Sin embargo, la Ell se ha convertido en una enfermedad prevalente
en pafses con unas tasas de incidencia previas bajas de Asia y Europa oriental. La
hipdtesis mas aceptada que explica este fendmeno es la occidentalizacion del estilo
de vida que el desarrollo econdmico ha traido a estos paises, junto con una mejora en
las herramientas diagndsticas y acceso a la sanidad.

Las tasas de incidencia globales en el mundo para EC y CU en poblacién adulta
varfan entre 0,1-16/100.000 habitantes y 0,5-24/100.000 habitantes respectivamente®.
La European Crohn’s and Colitis Organization (ECCO) ha realizado un estudio
epidemioldgico prospectivo en el que participd la region de Vigo como Unico centro
espafiol y cuyos datos se publicaron en 2015. En esa cohorte espafola de 2010 la tasa
deincidencia de EC fue de 10,8/100.000/habitantes y de CU de 9,4/100.000/habitantes’.
La prevalencia en Estados Unidos es de 201 y 238 casos por 100.000 habitantes de EC
y CU, respectivamente.

Hasta la fecha, el factor medioambiental que se ha hallado que tiene un papel
significativo tanto en la fisiopatologfa de la EC como de la CU es el tabaco, que es un
factor de riesgo para desarrollar EC mientras que juega un papel protector en la CU*.

En la actualidad, existe evidencia para creer que la enfermedad se desarrolla en sujetos
genéticamente susceptibles, por una regulacién defectuosa de la homeostasis entre la
microflora comensal entérica y otros factores ambientales y la capacidad de respuesta
inmune del paciente (la cual estd regulada hacia la perpetuacion del proceso inflamatorio).

Aunque clasicamente se habia considerado que existia una alteracion de la inmunidad
adquirida, en la actualidad es conocido que la inmunidad innata estd alterada
inicialmente y es la responsable de que la adquirida perpetue el proceso inflamatorio
al responder a lo que ocurre en la interacciéon flora-ambiente-inmunidad innata de
forma patoldgica’.

Los sintomas guia de la CU son: diarrea mucosanguinolenta diurna y/o nocturna, dolor
abdominal cdlico, sangrado rectal, con o sin urgencia defecatoria y tenesmo rectal.
La diarrea asociada a la emision de sangre en las heces es el sintoma més frecuente.
El cuadro clinico puede ser muy variable, estando relacionado con la extension y
gravedad de la actividad inflamatoria de la enfermedad. En los casos de inflamacién
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rectal intensa, se produce la emision de “pujos” rectales que consisten en la emision
escasa pero frecuente de moco y sangre asociada o no a la presencia de heces
liquidas. La afectacion rectal también es la responsable de la urgencia e incontinencia
defecatoria. En el caso de colitis extensa se pueden asociar rectorragia (que de forma
infrecuente serd grave) y sintomas generales tales como el dolor abdominal, la fiebre
o la pérdida de peso.

No existe un hallazgo clinico o de las pruebas complementarias que sea patogno-
maonico y que, por tanto, permita establecer el diagnodstico por si mismo de colitis
ulcerosa. Es porello que en 1989 se propusieron unos criterios diagnésticos (criterios de
Lennard-Jones) que permiten realizar el diagndstico de la enfermedad excluyendo de
forma razonable otras causas de colitis para lo que se precisa descartar principalmente
el origen infeccioso® (Tabla 3).

Tabla 3. Criterios diagndsticos de la colitis ulcerosa. (Patricia Romero)

Criterios diagnésticos  Colitis ulcerosa

Clinicos Rectorragia, diarrea cronica, dolor abdominal, manifestaciones
extraintestinales.

Radioldgicos Mucosa granular, Ulceras espiculares, pseudopdlipos.

Estrechamiento de la luz, acortamiento del colon, pérdida de
haustracion.

Endoscopicos Mucosa eritematosa, granular, edematosa y/o friable, exudado o
ulceraciones, hemorragia al roce o espontanea.

Polipos y pseudopolipos. Afectacion mucosa continua.

Lesion casi constante del recto.

Anatomopatoldgicos Mayores:inflamacion exclusiva de lamucosa, Ulceras superficiales,
distorsion de las criptas, microabscesos, deplecion de las células
caliciformes.

Menores: infiltrado inflamatorio créonico, aumento de la
vascularizacién mucosa, metaplasia de las células de Paneth,
atrofia mucosa, hiperplasia linfoide.

Enfermedad definida 2 criterios

La enfermedad se clasifica en base a su extension y gravedad de las lesiones siguiendo
la clasificacion de Montreal (Tabla 4)”.

1.5. Clinica y diagnéstico de la enfermedad de Crohn

Los sintomas clasicos de presentacion son dolor abdominal, pérdida de peso y diarrea
cronica. Esta triada se da en el 25% de los casos al diagnostico de la enfermedad.
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Tabla 4. Clasificacion de Montreal de la colitis ulcerosa. (Patricia Romero)
EXTENSION (E) GRAVEDAD (S)

E1: proctitis ulcerosa S0: colitis en remision

S1: colitis leve: igual o menos de 4 deposiciones

E2: colitis distal (hasta el &ngulo esplénico) )
al dia con sangre

N S2: colitis moderada
E3: colitis extensa: desde recto

hasta pasado el dngulo esplénico S3: colitis grave: igual o mas de 6 deposiciones
al dia 'y signos de toxicidad sistémica

La diarrea es el sintoma mas frecuente y puede ser multifactorial. El tipo de dolor
abdominal estd relacionado con la localizacion de la enfermedad y patréon de la
misma. Mientras que los pacientes con EC de ileon terminal y patron estenosante
presentaran dolor célico asociado a distension abdominal, aquellos que presenten EC
de localizacion gastrointestinal alta referiran dolor de tipo ulceroso asociado a vomitos.
La localizacion en colon suele provocar dolor de tipo continuo en hipogastrio. Si la
enfermedad se complica con perforacion intestinal, el dolor asociard signos de
irritacion peritoneal y fiebre. La pérdida de peso es mas frecuente en la EC que en la
CU, siendo la manifestacioén inicial en dos tercios de los pacientes pediatricos. Entre el
5y el 10% de pacientes presentan enfermedad perianal al diagnostico (este porcentaje
sube al 20% a lo largo de la evolucion del proceso, incluso al 40% si se trata de EC
de localizacion colorrectal) y consiste en la aparicion de fisuras anales atipicas y/o
fistulas y abscesos perianales. La enfermedad perianal puede preceder a la aparicion
de sintomas intestinales en anos. Respecto a la fiebre, ésta suele ir acompanada de
otros sintomas ya que suele deberse a actividad inflamatoria grave o complicaciones ®.

Dado que en la EC, al igual que en la CU, no existen unos hallazgos patognomonicos
que permitan realizar el diagnostico de la enfermedad, por los mismos motivos se
desarrollaron también los criterios de Lennard-Jones para la EC que se detallan en la
Tabla 5°¢.

La EC se clasifica atendiendo a la edad al debut del paciente, la localizacion de la
enfermedad y su fenotipo mediante la clasificacion de Montreal”.

1.6. Manifestaciones extraintestinales (MEI)

La Ell debe considerarse una enfermedad sistémica, ya que entre el 10y el 50% de los
casos segun las series asocian manifestaciones secundarias a la afectacion de otros
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6rganos. Los érganos mas frecuentemente afectados son las articulaciones, la piel, los
0jos v la via biliar. Se pueden clasificar atendiendo a su etiologia en dos grupos: de
origen inmune y de origen no inmune.

Dentro de las primeras, se pueden dividir dos grupos: reactivas a la Ell (aparecen
durante los brotes de actividad inflamatoria) y autoinmunes independientes de la Ell.

°  Reactivas: estomatitis aftosa, artritis, eritema nodoso, pioderma gangrenoso,
uveitis, iritis, etc.

* Independientes: espondilitis anquilopoyética, artritis reumatoide seropositiva,
colangitis esclerosante primaria, diabetes mellitus tipo 1, pancreatitis autoinmune,
cirrosis biliar primaria, etc.

En el concepto de MEI no inmunes se incluyen aquellas que aparecen en el curso de
la Ell debidas a anormalidades anatoémicas o metabdlicas relacionadas directamente
con la Ell o por efectos secundarios de los farmacos empleados en su tratamiento
(por ejemplo, osteoporosis, anemia ferropénica, pancreatitis aguda, trombosis venosa
0 pancreatitis secundaria a azatioprina).

Tabla 5. Criterios diagndsticos de la EC. (Patricia Romero)

Criterios diagndsticos Enfermedad de Crohn

Clinicos Dolor abdominal recurrente, diarrea, pérdida de peso, masa
abdominal, fiebre, enfermedad perianal, fistulas, manifestaciones
extraintestinales.

Radioldgicos Ulceras aftoides, longitudinales, pélipos inflamatorios, edema de
las vélvulas conniventes.

Estenosis, dilatacion, fistulas, asimetria de las lesiones.

Endoscopicos Colon: aftas, ulceraciones lineales profundas o serpiginosas,
aspecto en empedrado, estenosis, orificios fistulosos,
pseudopdlipos y pdlipos; lesiones segmentarias, de extension
variable con recto preservado.

lleon: aftas, Ulceras, estenosis.

Anatomopatolégicos | Mayores: inflamaciéon transmural, granulomas no caseificantes,
agregados linfoides sin centro germinal.

Menores: inflamacion de caracter discontinuo, inflamacién de la
submucosa con arquitectura epitelial conservada, retencién de
moco con inflamacién crénica, fisuras.

Enfermedad definida | Granulomas y otro criterio o ausencia de granulomas y tres
criterios.

Dos criterios en ausencia de granulomas.
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Tabla 6. Clasificacion de la EC. (Patricia Romero)

Edad al diagndstico (A)

A1:alos 16 anos o antes

A2:entrelos 17y 40 afos
A3: > 40 anos

Localizacion de la enfermedad (L)

L1: fleon terminal

L2: colon

L3:ileony colon

L4: se le ahadird a las anteriores si hay afectacion proximal a fleon

Fenotipo (B)

B1:inflamatorio

B2: estenosante

B3: fistulizante

“p": se afadird a las anteriores si existe enfermedad perianal

1.7.Relacioén espondiloartritis y Ell

La frecuencia con la que el paciente con SpA padece Ell se sitUa entre el 5y 10%.
Sin embargo, hasta el 60% de los casos puede presentar lesiones endoscépicas
tanto agudas como cronicas sin haber desarrollado clinica digestiva’. Los pacientes
con mayor riesgo de desarrollar Ell son los que no presentan el antigeno leucocitario
humano (HLA) B27°.

Como se ha comentado anteriormente, el espectro clinico de la CU, pero sobre todo
de la EC, es muy amplio y el diagnéstico de ambas enfermedades puede ser complejo.
Ademas, el paciente con SpA, como se comentard mas adelante, puede presentar
otras entidades clinicas del aparato digestivo que justifiguen sus sintomas. No existen
recomendaciones ni criterios definidos que permitan identificar a los pacientes con
SpA asintomaticos, desde el punto de vista digestivo, en los que estaria indicada la
realizacion de estudio dirigido para descartar Ell. En el caso del paciente con sintomas
cronicos sugestivos de Ell, se recomienda la realizacion de marcadores fecales de in-
flamacion (calprotectina fecal) para seleccionar a aquellos que se beneficiarian de un
estudio endoscopico y/o radiolégico y que serfa conveniente que fueran derivados al
gastroenterdlogo para estudio''.



El tratamiento de estas entidades es complejo y depende principalmente del fenotipo,
extension y gravedad. Se diferencian dos fases de tratamiento en funciéon de la
actividad de la enfermedad: tratamiento en el brote y tratamiento de mantenimiento
de la remision. Ademads, hay que considerar que, tanto en la EC como en la colitis
ulcerosa, el tratamiento no es exclusivamente médico, habiendo en la actualidad, a
pesar de las terapias bioldgicas, diversos escenarios que van a precisar cirugia electiva
o urgente.

1.8.1. Aminosalicilatos
Mesalacina: ha demostrado su eficacia en el tratamiento de la colitis ulcerosa
leve-moderada, pero su uso no estd avalado por la evidencia cientifica en
el caso de la EC, por lo que no se recomienda'. No es Util en la SpA axial ni
periférica.

Sulfasalazina: es Util para las formas precoces de SpA periférica, pero el hecho de
que se administre a dosis fragmentadas, su perfil de efectos adversos y las dosis
a las que se usa en los pacientes con SpA hacen que no sea adecuada para el
tratamiento de la colitis ulcerosa’.

1.8.2. Esteroides
Clasicos: a dosis de T mg/kg/dia, estan indicados para el tratamiento del brote
moderado por via oral y brote grave por via intravenosa. Por su perfil de efectos
adversos y no haber demostrado eficacia, no estan indicados como tratamiento
de mantenimiento.

Toépicos (budesonida y dipropionato de beclometasona): debido a un elevado
metabolismo de primer paso hepético tienen un perfil de tolerancia mejor que
los anteriores. Se usan por via oral y rectal en el caso de brote leve-moderado de
EC ileal o CU izquierda™.

1.8.3. Inmunomoduladores

Azatioprina: las tiopurinas son el pilar del tratamiento inmunomoduladoren Ell. En
un metaandlisis realizado por la Cochrane Database se describe una eficacia global
del 54% y del 71% para inducir y mantener la remision en EC, respectivamente.
Revisiones recientes indican que, aproximadamente, el 50% de los pacientes con
Ell son tratados con tiopurinas. La dosis recomendada por la European Crohn’s
and Colitis Organization (ECCO) es 1,5-2,5 mg/kg/dia de azatioprina y 0,75-1,5 mg/
kg/dia de 6-mercaptopurina®.
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Metotrexate: el metotrexate (MTX) es un farmaco antifélico que fue disefado
como terapia antineoplésica. Sin embargo, se ha convertido en el farmaco
inmunomodulador de referencia de la artritis reumatoide y es usado en otras
enfermedades de base inmunoldgica como la Ell y la psoriasis. Recientemente
la Cochrane Database ha publicado una revisién analizando la eficacia de MTX en
este escenario clinico que se fundamenta en dos ensayos clinicos. En el primer
estudio, publicado por Feagan en 1995, se concluyé que MTX a dosis de 25 mg
semanales era mas eficaz que placebo en inducir la remision: se mantuvieron en
remision libre de esteroides el 40% de pacientes frente al 16% de los controles
en un periodo de seguimiento de 16 semanas. En el segundo estudio, que
publicéd el mismo autor en 2000 como continuacién del anterior, se comprobd
que los pacientes que habian mantenido la remisién durante 16 semanas, 15 mg
semanales de MTX conseguian mantener la remisién mejor que placebo en un
periodo de seguimiento de 40 semanas 16. La evidencia de la eficacia de MTX en
colitis ulcerosa es mucho mas limitada.

1.8.4. Terapia bioldgica

Se llama tratamiento bioldgico a aquel que tiene un origen biotecnoldgico y surge a
partir de proteinas derivadas de ADN y procesos de hibridacion, los cuales requieren de
organismos vivos como parte fundamental del proceso de produccion. En la actualidad,
las terapias bioldégicas aprobadas en Ell son en funcion de su diana terapéutica.

Anti-TNF: actualmente hay cuatro anticuerpos monoclonales (AcM) anti-TNF-alfa
disponibles para el tratamiento de la Ell. Infliximab es una anticuerpo monoclonal
quimérico bivalente IgG1 (porcion Fab murina unida a porcion Fc de una
anticuerpo IgG1 humano). Adalimumab y golimumab son anticuerpos totalmente
humanizados bivalentesIgG1y certolizumab es un fragmento Fab de un anticuerpo
IlgG1 totalmente humanizado monovalente unido a polietilenglicol. Infliximab
y adalimumab han demostrado su eficacia en la induccion y mantenimiento de
la remision en la EC tanto luminal como perianal y CU activa moderada-grave
refractaria o con intolerancia a terapia convencional. También han demostrado su
eficacia en la profilaxis de la recurrencia posquirtrgica del paciente con factores
de mal prondstico. Golimumab esté aprobado para la induccion y mantenimiento
de la remision sélo en la colitis ulcerosa activa moderada-grave refractaria o con
intolerancia a terapia convencional. El uso de certolizumab estéd fuera de ficha
técnica en Europa, al no estar aprobado por la Agencia Europea del Medicamento™.

AcM anti IL-12 e IL23: el ustekinumab ha demostrado su eficacia en la induccion
y mantenimiento de la remisién en la EC activa moderada-grave refractaria o con
intolerancia a terapia convencional y/o anti-TNF'®,



AcM anti-integrina a4p7:el vedolizumab ha demostrado su eficaciaenlainduccion
y mantenimiento de la remision en la EC y colitis ulcerosa activa moderada-grave
refractaria o con intolerancia a terapia convencional y/o anti-TNF'°.

En el paciente en el que coexista Ell y SpA es imprescindible el abordaje multidisciplinar
para decidir tanto la terapia biolégica con mayor probabilidad de éxito para ambas
enfermedades como la dosis de induccién y mantenimiento a emplear

La complejidad de la Ell hace que sea preciso el abordaje de esta entidad desde
multiples puntos de vista, tanto en el contexto del diagndstico y tratamiento de la
afectacion intestinal como en el contexto de las patologias sistémicas acompafnantes
o del abordaje psicosocial. En la actualidad, se aboga por una atencién sanitaria de
calidad, individualizada y centrada en el paciente que, en el caso de esta enfermedad,
ademas precisa una alta especializacion y una atencion que con frecuencia es urgente.
Es por ello que, en la actualidad, el especialista en Ell precisa mantener una estrecha
colaboracion con otras especialidades implicadas. Dentro de la propia esfera intestinal,
la colaboracién entre Digestivo, Radiologia y Anatomia Patoldgica es crucial a la
hora del diagndstico preciso de extension y actividad de la enfermedad. En cuanto
al tratamiento, no debemos olvidar que la cirugfa tiene un papel fundamental en la
enfermedad perianal y sigue siendo necesaria (a pesar del desarrollo de la terapia
bioldgica) en la enfermedad refractaria al tratamiento médico, por lo que la estrecha
colaboracion entre el Digestivo y el equipo de Cirugfa es obligada.

El paciente con Ell, o bien como parte de manifestaciones extraintestinales o bien
como comorbilidades autoinmunes, va a presentar sintomas/enfermedades de
otros érganos, precisando atencién sanitaria en otras especialidades tales como
Reumatologfa y Dermatologia principalmente. Es por ello que hoy en dia se esta
favoreciendo el desarrollo de la atencién multidisciplinar en Ell con la existencia en
muchos centros hospitalarios de consultas en las que el paciente es atendido a la
vez por diferentes especialidades. El interés creciente en la implementacion de estas
consultas esta en relacion, entre otros factores, al hecho de que diferentes patologias
autoinmunes comparten terapias bioldgicas, por lo que es preciso el acuerdo entre los
diferentes especialistas a la hora de elegir farmaco y posologia.

No debemos dejar de llamar la atencién sobre el hecho de que la Ell impacta
negativamente en la calidad de vida del paciente, afectando tanto a su esfera social
como laboral, dado que el diagnostico suele realizarse a edades en las que el paciente
estad en pleno desarrollo en ambos sentidos. El impacto emocional, social y laboral
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requiere en la mayoria de los casos de ayuda psicolégica especializada, siendo
inestimable el poder contar en las Unidades de Ell con la ayuda de un/a psicélogo/a.

Dentro del manejo multidisciplinar del paciente, hay que destacar el papel de
enfermerfa. Las gufas europeas de Ell establecen que una unidad de Ell que atienda
un drea de 250.000 habitantes deberfa tener 1,5 enfermeros especializados en Ell.
Este profesional debe de estar entrenado en habilidades tanto conceptuales como
operativas: nexo de unién entre el paciente y el equipo médico, monitorizacién de
la adherencia al tratamiento, identificacién precoz de efectos adversos, educacion
sanitaria e informacion sobre la enfermedad tanto al paciente como a su familia,
de soporte emocional y ser accesible en casos de actividad de la enfermedad. Las
habilidades que mas valora el paciente son la facil disponibilidad, la amabilidad y
empatia, habilidad para comunicary para reforzar la confianza del paciente.

No todos los pacientes con SpA y sintomas gastrointestinales cronicos van a presentar
Ell. EI diagndstico diferencial es amplio y debe tener en cuenta principalmente las
siguientes entidades:

Etiologia infecciosa: el paciente presentara diarrea aguda (< 4 semanas de
duracion). Esta indicado el estudio microbioldgico de heces para descartar, entre
otras, infeccion por el C. difficile (sobre todo en el paciente inmunocomprometido).

Colitis microscopica: el paciente presentara diarrea crénica acuosa abundante. El
diagndstico es anatomopatoldgico ya que la colonoscopia no muestra hallazgos
de interés. Entre otros factores, se ha asociado al uso de AINEs cuyo consumo es
frecuente en el paciente reumatoldgico.

Celiaquia: entra dentro del diagndstico diferencial del paciente con diarrea
cronica. Al tratarse de una entidad autoinmune es mas frecuente en los pacientes
con Ell u otras patologias de naturaleza autoinmune.

Sindrome del intestino irritable: su alta prevalencia en la poblacién general hace
de esta entidad la posibilidad diagnostica mas frecuente en el paciente con SpAy
diarrea crénica sin signos inflamatorios asociados (calprotectina normal).

Enteropatia por AINEs: el espectro de sintomas o lesiones a lo largo de todo el
tracto digestivo que provocan estos farmacos es amplio, siendo en ocasiones
dificil el diagnéstico diferencial con la Ell.



Enfermedad de Whipple: es una rara enfermedad sistémica provocada por la
bacteria Tropheryma whippelli, cuyos sintomas principales son la artritis, el dolor
abdominal, la diarrea y la pérdida de peso. Para su diagnéstico precisa biopsia de
intestino delgado.

Antes de derivar al paciente a Digestivo para estudio, el reumatélogo/a debe
considerar la duracion de los sintomas. En el caso de que superen las 4 semanas se
aconseja solicitar estudio de heces (microbioldgico y calprotectina fecal) y analitica
previa derivacién a digestivo.
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Enfermeria

Las enfermedades reumaticas siguen siendo desconocidas entre la poblacion, a pesar
de que uno de cada cuatro espafoles padezca alguna. Es importante saber que estas
enfermedades no sélo afectan al aparato locomotor sino que, de hecho, algunas de
ellas, afectan a otros 6rganos y sistemas como los ojos, la piel y el aparato digestivo. Por
esta razon, es importante el abordaje multidisciplinar de estas patologfas’.

Los modelos de atencién multidisciplinar estan enfocados a mejorar la atencién de los
pacientesy la eficiencia del sistema sanitario. Son modelos desarrollados desde finales
del siglo XXy que se han convertido en un cambio de paradigma en el cuidado del
paciente crénico, en nuestro caso reumatico.

La Sociedad Espanola de Reumatologia recomienda que en todo Servicio de
Reumatologia exista una consulta de Enfermerfa?.

También aconseja la incorporacion activa de Enfermeria desde el inicio, para colaborar
en la evaluacion de la actividad inflamatoria de la enfermedad, facilitar la deteccién
precoz de efectos secundarios y comorbilidad, y mejorar la educacion relacionada con
la salud. En este sentido, la enfermera juega un rol fundamental en la capacitacion del
paciente para su autocuidado y en la promocion de la salud®.

Con la apariciéon de los nuevos tratamientos (bioldgicos, FAMEs especificos) el papel de
la enfermera “experta”’en Reumatologia cobra mucha mds importancia, para el manejo,
la monitorizacion y control de los efectos adversos de los mismos?.

El estudio SCORE realizd una revision de las diferencias entre las Unidades de
Reumatologia con o sin consulta de enfermeria, siendo éstas Ultimas las que tenian mas
calidad segun los pacientes, realizaban mas actividades educativas para los pacientes,
descargaban de tareas al reumatoélogo y realizaban actividad investigadora especifica
de enfermeria. Ademds, tener consulta especifica de enfermerfa reumatoldgica
mejoro algunos resultados clinicos, a disminuir las consultas en primaria y a mejorar la
productividad laboral de los pacientes con enfermedades reuméticas que disponian
de enfermera especializada®.
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Segun los estandares de calidad asistencial, las Consultas de Enfermerfa de las Unidades
de Reumatologfa:

Aumentan la satisfaccién de los pacientes.

Contribuyen a mejorar la calidad asistencial en Reumatologfa.
Reducen los tiempos de espera.

Son costo/efectivas para el sistema.

Mejoran los resultados clinicos de los pacientes®.

Laenfermera puede colaboraren el equipo multidisciplinar proporcionando al paciente
una atencién holistica y con una funcion de enlace entre los diferentes especialistas y
el paciente. La funcion de enlace es muy importante con varios actores en el cuidado
de paciente reumdtico como: fisioterapeuta, farmacéutico, enfermera gestora de
casos, trabajador social, psicélogo o terapeuta ocupacional. Esta funcion de enlace se
hace desde una posicién privilegiada en contacto directo con el reumatélogo y desde
el consenso en el plan terapéutico del paciente.

El equipo multidisciplinar se compone de distintos profesionales con roles definidos
que trabajan en sinergia para el correcto cuidado y acompafamiento en el proceso de
enfermedad del paciente reumatico. El quipo multidisciplinar mejora los resultados y
es eficaz manteniendo la funcionalidad y productividad de los pacientes®.

Es imprescindible, en este contexto, la elaboraciéon de protocolos para mejorar la
atencion de paciente reumadtico, reducir duplicidades y optimizar el cuidado.

Las ventajas de tener una enfermera “experta” en las consultas multidisciplinares son:
Para el paciente:

Proporciona un cuidado integral al paciente reumdtico, atendiendo no solo
a las mani-festaciones clinicas de la enfermedad sino también a los problemas
derivados de la incapacidad y/o falta de apoyo laboral o familiar, consiguiendo asi
un cuidado mas efectivo.

Proporciona mayor accesibilidad y continuidad en la atencion al paciente.
Proporciona la formacion e informacion al paciente sobre su enfermedad, la
administracion y seguimiento de su tratamiento’.

Para el facultativo:

Es un apoyo en las revisiones del paciente: seguimiento de controles analiticos,



evaluacion de la evolucion del paciente, resolucion de dudas simples; para asf
evitar la saturacion y presion en las agendas de consultas®.

Puede colaborar en la cumplimentacion de los cuestionarios.

Puede realizar los recuentos articulares y recoger los pardmetros incluidos en la
evaluacion clinica del paciente.

Colaborar en la monitorizacion de los efectos adversos derivados del tratamiento
con FAMEs y otros farmacos.

Colaborar con el facultativo en las técnicas especificas de la especialidad:
capilaroscopias, infiltraciones articulares, ecografia, artrocentesis, etc.’.

Para la sociedad:

La intervencién de la enfermera experta puede hacer més eficaz y eficiente la
interconexion entre las distintas especialidades (Reumatologia-Dermatologia,
Digestivo, Oftalmologia).

La inclusién de enfermeras expertas en el cuidado del paciente reumatico
consigue un mejor control de los sintomas y de la actividad de la enfermedad, lo
gue permite una gran reduccion en los costes directos e indirectos derivados de
la misma, al disminuir el nimero de visitas a la consulta del facultativo e ingresos
hospitalarios, el mal usoy consumo de farmacos, y los dias de incapacidad laboral ™.

Bésicamente son cuatro: asistencial, de gestion, docente e investigadora.

Se realiza con los pacientes en el hospital.

Evaluacion global de la enfermedad, mediante escalas visuales analégicas o
numericas.

Recuentos articulares: nimero de articulaciones tumefactas y dolorosas.
Recogida de las variables incluidas en la evaluacién clinica sistematica del paciente,
tanto en manifestaciones articulares como extraarticulares.

Toma de constantes, PA, frecuencia cardiaca, temperatura.

Cumplimentacién de cuestionarios de valoracion de la actividad, de la calidad de
vida o funcionalidad de la enfermedad.

Realizar los procedimientos especificos del hospital de dia (administracion de
tratamientos).
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Realizar controles analiticos, inyecciones intramusculares y subcutaneas, Mantoux.
Colaborar en el control analitico para monitorizar los afectos adversos derivados
del tratamiento con farmacos como FAMEs y tratamientos bioldgicos, a si como
para valorar la adherencia terapéutica.

Colaborar en las técnicas diagndsticas del Servicio.

Transmitir los conocimientos adquiridos y la experiencia profesional a otros
profesionales, alumnos de enfermerfa, residentes y otros profesionales sanitarios.

La enfermera experta en Reumatologfa puede ocuparse de la educacién al paciente
a nivel individual, grupal (pacientes y familiares), comunitario (con actividades
de promocion de la salud en centros de salud, asociaciones o centros sociales) y
mediante elasesoramientoaasociacionesde pacientes.Elobjetivonoesséloobtener
conocimiento, sino saber qué hacer ante diferentes situaciones. La educacion al
paciente incluye aquellas actividades orientadas a aumentar los conocimientos del
paciente sobre temas afines a la salud, y por lo tanto, el automanejo'".

Los programas de educacion al paciente son de informacion y de formacion sobre
los diversos aspectos relacionados con su enfermedad, como:

Informacion sobre propia enfermedad: complementando la dada por el
facultativo y aclarando las dudas que pudiera tener.

Factores de riesgo: obesidad, tabaquismo.

Enfermedades concomitantes: alerta de sintomas de enfermedades que
pueden agravar la enfermedad reumética.

Educacion y formacién para el auto-tratamiento de farmacos biolégicos y
no biolégicos subcutédneos, para la mejora en la adherencia y cumplimiento
terapéutico, asi como en los signos de alerta de efectos adversos.

Dieta: adecuando la misma a la patologia.

Ejercicio fisico: adaptandolo a la enfermedad y las caracteristicas individuales
del paciente.

Control del dolor: asesorando en el uso adecuado de los analgésicos
prescritos y con técnicas de relajacion'.

Aunque no en todos los hospitales, en algunos Servicios de Reumatologia ya
existen consultas de enfermerfa con agenda propia en las que realizan sus
procedimientos, educacién al paciente, consultoria y consultas monograficas. En
ellas, la enfermera gestiona sus tiempos de ejecucion’™,



La enfermera es clave en la continuidad de cuidados del paciente por:

Es el profesional que revisa las pruebas solicitadas por el facultativo y prioriza
las citas segun el estado del paciente.

Establece las conexiones en algunos casos entre los diferentes especialistas,
con las enfermeras de primaria y con la enfermera de enlace.

Consulta telefénica para resolucion de dudas sobre la medicacion, gestiéon de
citas y pruebas complementarias y dudas sobre su enfermedad.

Explicar los informes sobre las necesidades del paciente en materia de
cuidados, asi como asesorar sobre los mismos (ayudas econdmicas o
asistenciales en el domicilio y en su dmbito familiar).

Las enfermeras participan activamente en proyectos de investigacion, tanto
propios como en colaboracion con el facultativo. Es imprescindible presencia
en estos proyectos, ya que es la encargada de toma de constantes vitales, asf
como de la toma de muestras, procesamiento y registro de las mismas. También
administrany monitorizan medicacion teniendo la responsabilidad de la seguridad
del paciente’.

Los proyectos de enfermerfa crecen cada afo, al igual que los profesionales que
llegan al nivel de doctor en ésta y otras muchas especialidades. Esto favorece
la presencia de enfermeros como investigadores principales de proyectos con
financiacion publica y/o privada, sin contar los proyectos de enfermeria que se
desarrollan a coste 0y que son la mayoria de los que se realizan en nuestro pafs.
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Dudas frecuentes de los pacientes
en la consulta de enfermeria

Hoy en dia las nuevas tecnologias ofrecen acceso rapido a una gran cantidad de
informacion, muchas veces sin contrastar o de fuentes poco fiables, que consiguen
el efecto contrario al buscado, desinformando o, lo que es peor, mal informando a los
pacientes. Aunque el consejo del profesional es insustituible por el feed-back que se
produce, es necesario poder ofrecer fuentes de informacién de confianza donde los
pacientes puedan ampliar conocimientos que les permitan aumentar la capacidad de
automanejo de su patologia, lo que redundara en un mejor control de su enfermedad,
y una reduccion de costes y presion asistencial.

Dependiendo de la organizacion de cada centro, los pacientes llegan a la consulta
de enfermeria de diferente forma y cada uno en una situacion diferente frente a la
enfermedad. Algunos son recién diagnosticados y otros llevan tiempo de evolucion.
Algunos estan preparados para adoptar modificaciones en sus habitos y otros ain no.
En la mayoria de los casos hay que evaluar en qué estado se encuentra el paciente,
cuales son sus expectativas y sus conocimientos y experiencias previas y, a partir, de ahi
dosificar la cantidad de informacion que puede recibir el paciente en la misma visita.
Suele sercomun un numero elevado de dudas en las visitas sucesivas al diagnéstico o al
anuncio de la necesidad de iniciar algun tratamiento, sobre todo si la via es parenteral,
y no en la propia visita donde le han comunicado este punto de inflexién, ya que los
pacientes tardan un tiempo en asimilar e interiorizar la informacion. Es habitual que
acudan a nosotros habiendo consultado por su cuenta informacién, en internet sobre
todo, y debemos ser capaces, si es necesario, de corregir aquella informacién errénea
y ofrecer la correcta.

La intencion de este Capitulo es realizar un pequefo compendio de las dudas mas
frecuentes que nos hacen nuestros pacientes en la consulta de enfermerfa y sus
respuestas para funcionar a modo de “gufa rdpida de respuesta’ Estamos seguros
que, en el dia a dia, los pacientes plantean muchas més preguntas que las que
hemos recogido aqui, pero serfa imposible responder absolutamente todas las dudas
que a cada uno de nuestros pacientes les surgen a lo largo de la evolucion de una
enfermedad crénica, como son algunas de las patologfas reuméticas. Hemos querido



hacernos eco de las que, a nuestro parecer, son las mas recurrentes. Si bien es cierto
que la propia patologfa suscita muchas dudas sobre la evolucion de la misma, el
grueso de las preguntas se centra en los tratamientos, efectos secundarios y manejo
de la propia medicacion.

Debe quedar claro que son dos diagndsticos diferentes.

La artrosis es una patologia reumética que lesiona el cartilago articular mientras
que la artritis, que puede ser de distintos tipos (reumatoide, reactiva,.....), afecta a la
membrana sinovial de la articulacion’.

En la artrosis es el desgaste del cartilago el que produce la enfermedad, mientras que
en la artritis es el propio liquido contenido en la membrana sinovial el que produce la
inflamacion por una respuesta andémala de procesos normalmente implicados en las
respuestas inmunes e inflamatorias normales'.

En ambas se produce dolor, rigidez e incapacidad funcional, pero en la artrosis el
dolor es de tipo mecanico (mejora con el reposo) y en la artritis es de tipo inflamatorio
(mejora con la actividad)'.

No. A pesar de que las enfermedades reumaticas tienen ciertos componentes
genéticos asociados no puede decirse que sean hereditarias.

La contribucion de los factores genéticos a las enfermedades reuméticas mds
comunes es compleja. Existen variantes genéticas que condicionan la aparicion y
gravedad de la enfermedad, y es por ello que es necesario realizar estudios analiticos
que permitan saber si somos portadores de dichos genes o no, pero estas variables
no son determinantes por si solas'. Es necesaria una combinacién de factores, entre
los que se incluyen factores ambientales, para poder explicar la aparicion de la
enfermedad'.

La presencia de ciertos genes puede predisponernos a padecer la enfermedad si se
da la combinacién de factores adecuada, pero no nos asegura que esto tenga que
suceder en todos los casos’.
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Esta es una pregunta muy recurrente en nuestros pacientes ya que, por ejemplo, en
el caso de la artritis reumatoide la incidencia es 3 veces superior en mujeres frente a
varones'.

Ciertos farmacos ampliamente utilizados en el manejo de ésta y otras enfermedades
reumaticas pueden condicionar el momento y la planificacién de un futuro embarazo
pero no es algo que esté deba descartar por completo el embarazo?®.

Es importante que los embarazos se planifiquen con el equipo de reumatologia para
decidir, junto con las pacientes, el momento mas idéneo teniendo en cuenta lo estable
que se encuentre la actividad de la enfermedad, qué farmacos se estan tomando y, el
periodo de lavado de dichos farmacos si fuese necesario. ..

El tener una enfermedad reumatica no quiere decir per se que no se pueda seguir
trabajando.

Hoy en dia, gracias a los tratamientos mucho mas efectivos que en décadas pasadas,
nuestros pacientes se acercan cada vez mas a desarrollar una vida normal y mantener
su puesto de trabajo.

Cada caso debe ser evaluado de manera individual.

No todos los puestos de trabajo son iguales y algunos convivirdn mejor con la
enfermedad que otros.

Hay que tener en cuenta que, como comentabamos anteriormente, es el grado de
discapacidad vy las limitaciones permanentes que se hayan producido y no el diag-
noéstico en si de la enfermedad el que va a determinar el porcentaje de discapacidad.

Las competencias en esta materia han sido transferidas a cada comunidad auténo-
ma, de manera que los procedimientos para iniciar dicho tramite pueden variar
ligeramente de una comunidad a otra®.



Los farmacos biolégicos han demostrado un buen perfil de seguridad y una alta
eficacia en el control de la enfermedad, llegando en muchos casos al punto de hablar
de “remision de la enfermedad” o “baja actividad de la misma" ",

En cualquier caso, es cierto que hay que tener ciertas precauciones a la hora de su
uso. Sobre todo, dado el efecto inmunomodulador de estos farmacos, se debe prestar
especial atencion a la presencia de infecciones activas en cuyo caso se debe posponer
la administracion del mismo hasta que el proceso infeccioso haya desaparecido.

La presencia de fiebre o un cansancio excesivo sin justificacion pueden ser signos de
alarma a tener en cuenta'®.

El médico de familia debe conocer en todo momento la totalidad del tratamiento que
el paciente esté tomando. Debe ser, por tanto, conocedor de los tratamientos que han
sido pautados por el reumatdélogo.

Sélo en casos muy concretos, como una préxima intervencién por parte del dentista,
se pauta antibidtico de forma profilactica sin presencia de infeccion.

En cualquier caso, la toma de antibidticos no tiene porque contraindicar la
administracion del tratamiento habitual pautado por el reumatélogo aunque, como ya
comentdbamos en la pregunta anterior, lo que si va a contraindicar la administracion
de algunos de nuestros tratamientos es la presencia de infeccion activa'® para la que
quiza se haya pautado algun antibidtico. Por este motivo, algunos pacientes establecen
una relaciéon errénea entre la contraindicacion de tomar antibiotico y administrarse su
tratamiento biolégico.

Debe quedar claro que lo que contraindica la administracion de un farmaco biolégico
es la infeccion activa'® y no el tratamiento antibidtico que, en cualquier caso, debe
ser administrado tan pronto como sea pautado para controlar y eliminar la infeccién
activa que esté provocando el retraso en la administracion del tratamiento biolégico
en condiciones éptimas de seguridad para el paciente.
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El metotrexato es un farmaco ampliamente utilizado en el campo de la reumatologia
con muchos afos de experiencia y muy buenos resultados'.

Al inicio del tratamiento, y durante todo el periodo en el que se mantenga su
administracion, se deben vigilar posibles alteraciones del hemograma (leucopenia,
trombopenia y anemia macrocitica), usualmente leves o moderadas, que mejoran
al reducir la dosis vy alteraciones del perfil hepético (elevacién de las transaminasas)
mediante andlisis de sangre’.

Alrededor del 60% de los pacientes presenta efectos adversos gastrointestinales leves
y reversibles al reducir la dosis, administrarla por la noche o sustituir la via oral por la
parenteral’.

Por parte del paciente, es importante realizarse dichos andlisis y acudir a las consultas
de seguimiento.

Por nuestra parte, es importante hacer ver al paciente que la ingesta de alcohol puede
contribuir a provocar estas alteraciones. Mas alla de otras complicaciones que pueden
asociarse al consumo de alcohol, recientes publicaciones establecen menos de 14
unidades de bebida semanales como el limite permitido en el que, en combinacion
con la administracion de metotrexato, no se producirian alteraciones del perfil
hepéatico'.

Otro aspecto a tener en cuenta es la necesaria ingesta de acido félico por parte del
paciente para reducir los efectos secundarios del metotrexato'.

En el caso de que el metotrexato se administre de forma inyectada, las jeringas deben
ser desechadas en su correspondiente contenedor para residuos citostaticos y la
normativa que regula el procesado y eliminacion puede variar en cada comunidad
auténoma. Una buena solucién puede ser depositar los envases en el punto SIGREde
la farmacia habitual del paciente'?,

Las infecciones son una importante causa de morbimortalidad en personas con
enfermedades inflamatorias autoinmunes como las reumatolégicas. En estos pacien-
tes el riesgo de sufrir una infeccion es 1,7 veces superior al de la poblacion general y el



de terminar hospitalizado 1,8 veces superior'*'6. Nuestros pacientes tienen un riesgo
aumentado de sufrir gripe 0 neumonia'*'®,

La vacunacién sistematica en pacientes inmunomodulados e inmunosuprimidos ha
demostrado ser un método muy eficaz para prevenir este tipo de infecciones y es
por esto que las recomendaciones actuales incluyen la vacunacion anual de la gripe
y la correcta vacunacion contra el neumococo incluyendo las vacunas polisacarida y
conjugada'™’®,

Si. Desde el comienzo del uso de farmacos inmunosupresores, sobre todo los
farmacos biolégicos como anti-TNF, las vacunas de virus vivos o atenuados estan
contraindicadas' .

Es muy importante interesarnos por el calendario vacunal de nuestros pacientes y en la
medida de lo posible completarlo o actualizarlo antes de comenzar con tratamientos
inmunosupresores, aunque este escenario choca en numerosas ocasiones con la
estrategia del treat-to-target y el establecimiento precoz del régimen terapéutico.

Enelcasode que nosea posible vacunara nuestros pacientes, quiza exista la posibilidad
de explorar el calendario vacunal de su nucleo familiar y entorno mas cercano para
asegurarnos que se encuentra actualizado, con el fin de brindar una mayor proteccién
a nuestros pacientes.

En algunos paises es necesario el visado en caso de haber recibido ciertas vacunas de
virus vivos para que se admita nuestra entrada'”.

En el caso de que el destino elegido sea uno de estos paises, el organismo competente
en cada comunidad puede extender un certificado de exencién de dicho visado por
estar contraindicado en el paciente (pero, por supuesto, esto no reduce el riesgo de
que un paciente inmunocomprometido viaje a una zona de riesgo de contagio de una
infeccion que pueda terminar con un desenlace fatal). Este tipo de viajes sélo deberfa
realizarse en estas condiciones sopesando muy bien los riesgos y los beneficios.

Si nuestro paciente quisiera vacunarse de alguna vacuna de virus vivos deberia
suspender el tratamiento inmunosupresor durante un periodo de tiempo suficiente,
que variard dependiendo del farmaco en cuestion para evitar riesgos'>'®.
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Lo recomendable es siempre planificar el viaje con antelacién para poder corroborar
estos puntos.

Por otro lado, es importante tener en cuenta que la mayor parte de los tratamientos
biolégicos actuales deben mantenerse refrigerados, también durante el viaje, lo que
puede condicionar el tipo de viaje que se quiera realizar.

Si'se va a viajar en avion la medicacion no debe facturarse. Debe viajar con el paciente
en todo momento por dos motivos principalmente: al facturar el equipaje puede
suceder que se extravie la maleta y, con ello, la medicacion y hay que tener en cuenta
que la temperatura de la bodega del avién a menudo es extremadamente baja, lo que
puede suponer que llegue a congelarse la jeringa y, por tanto, estropearse.

Por otro lado, no podemos olvidar las medidas de seqguridad de las compariias aéreas y
aeropuertos, ya que vamos a transportar objetos punzantes en la cabina de pasajeros.

Lo recomendable es llevar un informe sellado por el hospital, a ser posible escrito en
inglés, ademas de en espanol, donde figure el tipo de medicacion que se transporta
y, si es posible, contactar con la compafia previamente para asegurar que no habra
ningun tipo de impedimento a la hora de embarcar.

Una vez embarcados en el avidn, si el viaje es lo suficientemente largo podemos
pedirle al personal de vuelo que custodien la medicacion en una zona refrigerada de
la aeronave (no congelada).

Como norma general se debe administrar la dosis olvidada cudnto antes'™.

Depende de cuanto tiempo falte para la siguiente dosis, puede que se mantenga el
régimen terapéutico establecido sin ninguna modificacion o habra que reajustar el
tratamiento.

La ficha técnica de cada farmaco establece unas recomendaciones concretas'® que,
si bien van encaminadas siempre en la misma linea, pueden tener ligeras variaciones.
Hay que evaluar cada caso concreto.



Asi, por ejemplo, en el caso de abatacept subcutdneo semanal, si el retraso es inferior a
3 dias no se modificaré la pauta y si es superior a 3 dias el reumatélogo puede decidir
ajustar las dosis™.

Lo recomendable es que el paciente contacte con el servicio de reumatologia para
poder evaluar de forma pormemorizada cada caso.

No. Como ya hemos comentado anteriormente el riesgo de infecciones activas se
encuentra aumentado en nuestros pacientes''°.

Uno de los principales sintomas de infeccion activa es la fiebre, por tanto si alguno
de nuestros pacientes presenta fiebre no debe administrarse el tratamiento bioldgico.
Debe acudir a su médico de atenciéon primaria para averiguar cudl es la causa de la
fiebre. En caso de ser provocada por un agente infeccioso serd tratado, si es necesario,
para controlar la infeccién.

Solo cuando este proceso infeccioso se haya resuelto podra volver a recibir tratamiento
bioldgico.

Hasta la fecha todos los agentes biolégicos deben mantener refrigerados entre 2 y 8
grados'®.

Cada farmaco especifica unas condiciones de conservacién determinadas en su
ficha técnica. Algunos farmacos tienen condiciones de conservacién mas tolerantes
respecto al frio que otros'®.

No es objeto de esta guia hablar de farmacos concretos, pero si nos parece necesario
poder ofrecer un recurso en el que cualquier enfermero pueda consultar de forma
rapida este punto.

Para ello recomendamos revisar el “Manual de terapias parenterales y procedimientos
en el paciente reumatolégico - 2018" publicado por el grupo de trabajo de enfermeria
de la sociedad espafola de reumatologia - GTESER.

En cualquier caso, sino tenemos acceso a esta informacion podemos recurrir al servicio
de farmacia hospitalaria de nuestro centro.
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La biotecnologia ha hecho posible el desarrollo de tratamientos para diversas
enfermedades graves. Los primeros medicamentos bioldgicos llegaron al mercado en
la década de los 80 y actualmente su patente ha expirado o lo hard proximamente.
Esto ha dado lugar a la aparicion de los medicamentos biosimilares'™.

Un medicamento bioldgico es el que estd formado por uno o mas principios
activos derivados de una fuente bioldgica (fluidos, tejidos humanos o animales,
microorganismos. ..)'%181,

Los principios activos de los medicamentos biolégicos son més complejos que los de
los medicamentos no bioldgicos y, por tanto, su forma de produccion puede provocar
cierto grado de variabilidad en las moléculas de un mismo principio activo e incluso
entre distintos lotes del mismo medicamento'® .

Debido a la complejidad y heterogeneidad de estos medicamentos (bioldgicos de
referencia y biosimilares), la UE ha desarrollado un marco regulatorio especifico para
ellos basado en unos principios diferentes y mas complejos que para los medicamentos
genéricos %181,

Un medicamento biosimilar es un medicamento bioldgico que se considera similar,
pero no idéntico, a otro que ya ha sido autorizado y cuya patente ha caducado. La
variabilidad que se permite al medicamento biosimilar respecto al de referencia es la
misma que se permite al medicamento de referencia entre sus distintos lotes.

Los biosimilares son una alternativa equivalente y mas eficiente que los medicamentos
de referencia. Su utilizacion contribuye a la sostenibilidad del sistema sanitario publico
y favorece el acceso de los pacientes a las nuevas terapias bioldgicas'®™.

Se debe vigilar con mucha atencién todos los tratamientos ‘complementarios” por
las posibles interferencias con los farmacos pautados, ya sea porque interfieran en la
liberacién y absorciéon reduciendo su eficacia o porque lo hagan en el metabolismo y
eliminacion del farmaco aumentando su toxicidad.

En cualquier caso, quedan desaconsejadas las terapias “alternativas” que proponen la
sustitucion de los farmacos pautados por el servicio de reumatologia (con eficacia y



seguridad probada mediante ensayos clinicos) por otras terapias de dudosa eficacia o
con un menor control sobre los métodos de produccion y comercializacion.

Por otro lado, si una vez evaluado el tratamiento alternativo que propone el paciente
éste no supusiera ninguna interaccion farmacoldgica o riesgo para el paciente
l6gicamente no deberemos prohibirlo, ya que se deben respetar las creencias y valores
particulares de todos nuestros pacientes.

Existe alguna revision publicada sobre el efecto placebo en pacientes con artritis
reumatoide en el que se observa cémo dicho efecto produce efectos beneficiosos en
el control de dolory el nimero de articulaciones tumefactas y dolorosas?, pero hay que
tener en cuenta que el dafo estructural no se vera afectado por este efecto placebo.

Las recomendaciones dietéticas para pacientes con patologias inflamatorias autoin-
munes no se alejan de las de la poblacion general.

Es cierto que cada vez parece mas claro el papel que los acidos grasos omega 3y
omega 6 juegan en el proceso inflamatorio y, por tanto, se recomienda el consumo
de alimentos ricos en omega-3 (presente sobre todo en pescado y el aceite de oliva
virgen extra) y evitar los omega-6 (presente en carnes rojas y alimentos procesados
como embutidos) por su posible efecto proinflamatorio?'*.

Estudios mas antiguos postulaban que el consumo de carnes rojas podria influir
negativamente en la patogenia de la artritis reumatoide; sin embargo, estudios mas
recientes refutan estas teorfas®?.

El paciente debe tener claro que no debe sustituir medicaciones como el dcido folico
por suplementos nutricionales o alimentos ricos en este compuesto sin hablarlo antes
con su reumatoélogo.

Se debe controlar la ingesta caldrica para evitar el sobrepeso y sufrimiento afiadido
de las articulaciones, asi como los niveles de colesterol y triglicéridos, por el riesgo
anadido de enfermedades cardiovasculares en nuestros pacientes.

Aunque algunos estudios han explorado la supresién de ciertos grupos de
macronutrientes en la dieta (como la aplicacion de dietas cetogénicas o las que son
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libres de almidon), lo cierto es que la dieta mediterrdnea es un potente aliado en el
control de nuestras patologias.

Desde la consulta de enfermeria podemos realizar un gran trabajo en el control
de peso, gestion de riesgo cardiovascular e implementacién de habitos dietéticos
saludables.

Aunque la calidad de la evidencia que examina la actividad fisica y el ejercicio para el
dolor crénico es baja, principalmente por el tamafio de la muestra y el poco poder
estadistico de los estudios realizados, los resultados de estos estudios apoyan la
hipdtesis de que el ejercicio, al menos, no es perjudicial y podria mejorar en cierta
manera el dolory la calidad de vida asi como otros aspectos psicolégicos?.

La practica de algun deporte adaptado a las capacidades y circunstancias de cada
paciente ayuda a controlar el dolor, mejorar la rigidez y aumentar la flexibilidad de las
articulaciones?’.

Ademas, nos ayudara con el control de peso vy el riesgo cardiovascular que, como ya
hemos contestado en la pregunta anterior, son dos aspectos a tener muy en cuenta
en nuestros pacientes.

No todos los deportes son igual de recomendables. Asi, nuestros pacientes deberdn
evitar deportes de impacto y elegir algunos mas suaves como caminar, yoga, pilates o
simplemente ejercicios de estiramiento articular.

La natacion aporta la ventaja de reducir el peso que soportan las articulaciones al
realizarse dentro del agua.

Nuestros pacientes pueden acudir a personal especializado como graduados en
ciencias de la actividad fisica y el deporte que, en combinacién con fisioterapeutas
especializados, pueden pautar planes de ejercicios adaptados como excelentes
resultados.

Web del Grupo de trabajo de Enfermeria de la Sociedad Espafiola de Reumatologia-
GTESER: http://gteser.ser.es
Fundacion Espafiola de Reumatologia - FER: https://inforeuma.com



Coordinadora Nacional de Pacientes con Artritis Reumatoide - CONARTRITIS:
http://www.conartritis.com

Liga Reumatoldgica Espanola - LIRE: http://www.lire.es

Federacién Espafola de LUPUS - FELUPUS: http://www.felupus.es

Bibliografia

Canete Crespillo JD, et al, editores. Manual Ser de las enfermedades reumdticas 5%d.
Buenos Aires; Madrid. Médica Panamericana, 2008

Forger F. Treatment with biologics during pregnancy in patients with rheumatic diseases.
Reumatologia. 2017;55(2):57-58.

de Steenwinkel FDO, Dolhain RJEM, Hazes JMW, Hokken-Koelega ACS. Does prednisone
use or disease activity in pregnant women with rheumatoid arthritis influence the body
composition of their offspring? Reprod Toxicol. 2017;71:118-23.

Van den Brandt S, Zbinden A, Baeten D, Villiger PM, @stensen M, Forger F. Risk factors for
flare and treatment of disease flares during pregnancy in rheumatoid arthritis and axial
spondyloarthritis patients. Arthritis Res Ther. 2017;19:64.

Vagelli R, Tani C, Mosca M. Pregnancy and menopause in patients with systemic lupus
erythematosus and/or antiphospholipid syndrome. Practical messages from the EULAR
guidelines. Pol Arch Intern Med. 2017;127(2):115-21.

Seguridad Social: Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el
reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de discapacidad. [Internet]. Seguridad
Social; c2018 Disponible en: http://www.seg-social.es/Internet_1/Normativa/097360
D’Angelo S, Tramontano G, Gilio M, Leccese P, Olivieri |. Review of the treatment of psoriatic
arthritis with biological agents: choice of drug for initial therapy and switch therapy for
non-responders. Rheumatol Res Rev. 2017; 9:21-8.

Liu W, Wu Y, Zhang L,Liu XY, Xue B, Liu B, et al. Efficacy and safety of TNF-a inhibitors for
active ankylosing spondylitis patients: Multiple treatment comparisons in a network meta-
analysis. Scientific Reports. 2016,6:32768.

da Mota LMH, Cruz BA, Brenol CV,Feldman Pollak D, da Rocha Castelar Pinheiro G, Magalhaes
Laurindo IM, et al. Safe use of biological therapies for the treatment of rheumatoid arthritis
and spondyloarthritides. Rev Brasil Reumatol (English Edition). 2015;55(3):281-309.

Grupo de trabajo de Enfermeria de la SER — GTSER. Manual de terapias parenterales y
procedimientos en el paciente reumatolégico 2018 1°ed. Madrid. Colegio Oficial de
Enfermeria de Madrid, 2018

Humphreys J, Warner A, Costello R, Lunt M, Verstappen S, Dixon W. Quantifying the
hepatotoxic risk of alcohol consumption in patients with rheumatoid arthritis taking
methotrexate. Ann Rheum Dis. 2017; 76: 1509-14.

SIGRE: jPueden los ciudadanos depositar en el punto sugre residuos de medicamentos
tales como citotéxicos, citostaticos o estupefacientes? [Internet] Sigre c2018. Disponible en
https://www.sigre.es/fagfarma/pueden-los-ciudadanos-depositar-en-el-punto-sigre-resi-
duos-de-medicamentos-tales-como-citotoxicos-citostaticos-o-estupefacientes/

Buhlera S, Eperon G, Ribic C , Kyburzd D, van Gompele F, Visser L, et al. Vaccination
recommendations for adult patient with autoinmune inflammatory rheumatic diseases.
Swiss Med Wkly. 2015;145: w14159.



22.

23.

24.

25.

26.

27.

Gufa de Enfermerfa Reumatoldgica

Cordeirol,Duarte AC, Ferreira JF, GoncalvesMJ,MeirinhosT,RochaTM, etal. Recommendations
for Vaccination in Adult Patients with Systemic Inflammatory Rheumatic Diseases from the
Portuguese Society of Rheumatology. Acta Reumatol Port. 2016;41(2):112-30.

Heijstek MW, Ott de Bruin LM, Bijil M, Borrow R, van de Klis F, Koné-Paut |, et al. EULAR
recommendations for vaccination in paediatrics patients with rheumatic diseases. Ann
Rheum Dis. 2011:70:1704-12.

van Assen S, Agmon-Levin N, Elkayam O, Cervera R, Doran MF, Dougados M, et al. EULAR
recommendations for vaccination in adult patients with autoimmune inflammatory
rheumatic diseases. AnnRheum Dis 2011,70:414-22.

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e igualdad: Atencién al viajero [Internet]. Ministerio
de sanidad servicios sociales e igualdad c2018. Disponible en: http://www.msssi.gob.es/
ciudadanos/proteccionSalud/vacunaciones/viajero/home.htm

Medicamentos Biosimilares: Aclarando Conceptos. Informacion Farmacoterapéutica de la
Comarca — INFAC.

Rodriguez Cumplido D, Asensio Ostos C. Farmacos bioldgicos y biosimilares: Aclarando
conceptos. Atencion Primaria. 2018.

Abdullah N. Placebo Effect in the Treatment of Rheumatoid Arthritis: A Systematic Review
and Meta-Analysis of Randomized Controlled Trials. Ann Rheum Dis; 2015; 74:263.

Adam O, Beringer C, Kless T, Lemmen C, Adam A, Wiseman M, et al. Anti-inflammatory
effects of a low arachidonic acid diet and fish oil in patients with rheumatoid arthritis.
Rheumatol Int. 2003;23(1):27-36.

Berbert AA, Kondo CR, Almendra CL, Matsuo T, Dichi I.. Supplementation of fish oil and olive
oil in patients with rheumatoid arthritis. Nutrition. 2005;21(2):131-6.

Goldberg RJ, Katz J. A meta-analysis of the analgesic effects of omega-3 polyunsaturated
fatty acid supplementation for inflammatory joint pain. Pain. 2007;129(1-2):210-23.

Park Y, Lee A, Shim SC, Lee JH, Choe JY, Ahn H, et al. Effect of n-3 polyunsaturated fatty acid
supplementation in patients with rheumatoid arthritis: a 16 week randomized, double-
blind, placebo-controlled, parallel design multicenter study in Korea. J Nutr Biochem.
2013;24(7):1367-72.

Benito-Garcia E, Feskanich D, Hu FB, Mandl LA, Karlson EW. Protein, iron and meat
consumption and risk for rheumatoid arthritis: a prospective cohort study. Arthritis Res Ther.
2007; 9(1): R16.

Pattison DJ, Symmons DP, Lunt M, Welch A, Luben R, Bingham SA, et al. Dietary risk factors
for the development of inflammatory polyarthritis:.evidence for a role of high level of red
meat consumption. Arthritis Rheum. 2004; 50(12):3804-12.

Geneen LJ, Moore RA, Clarke C, Martin D, Colvin LA, Smith BH. Physical activity and exercise
for chronic pain in adults: an overview of Cochrane Reviews. Cochrane Database Syst Rev.
2017, Issue 4. Art. No.: CD011279.



e e



Declarado de interés cientifico por:
/=) Sociedad Espafolace
Reumatologia

‘jOpenReuma

SANDOZ 5

Sandoz Farmacéutica, S.A.
Edificio Roble

Parque empresarial Parque Norte
C/ Serrano Galvache, 56
28033 Madrid

000000000



