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Introduccion

Desde la Coordinadora Nacional de Artritis (ConArtritis) hemos llevado a cabo una encuesta con el
objetivo de conocer en profundidad las necesidades actuales de las personas con artritis reuma-
toide (AR) en Espana, analizar el impacto que esta condicién supone en su dia a dia e incorporar su
perspectiva personal para optimizar el adecuado manejo tanto de los sintomas derivados de la
enfermedad como el tratamiento de la misma.

Para ello hemos contado con un comité cientifico multidisciplinar integrado por reumatélogos, pa-
cientes y metodologos que llevaron a cabo un andlisis del estado actual del manejo de la AR, seleccio-
nando aquellos puntos criticos del mismo, con el fin de ahondar en las necesidades principales que
presenta el 6ptimo manejo de la enfermedad desde el prisma especifico del paciente.

La encuesta nacional AR 2020 ha sido respondida por 882 pacientes residentes en todas las co-
munidades auténomas que forman parte del territorio nacional, incluyendo un elevado nimero de
pacientes cuyas caracteristicas sociodemograficas y clinicas son muy similares a las reportadas
en otros estudios observacionales en nuestro pais’, lo que confiere sin duda representatividad a la
misma.

Sus resultados nos permitirdn avanzar hacia unos mejores resultados en salud a través del cono-
cimiento del impacto que la artritis reumatoide ejerce sobre la calidad de vida de los pacientes, su
implicacion en el manejo adecuado de la misma y sus preocupaciones y expectativas de futuro con
respecto al tratamiento que reciben.

Encuesta u AR 2020
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;Qué es la artritis reumatoide?

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad inflamatoria crénica con una prevalencia en Espafa
cercana al 1%?3 que presenta un gran impacto en la persona, la sociedad y los sistemas sociosanita-
rios.*

Las personas con AR presentan inflamacion definida en al menos una articulacion que no se explica
por la presencia de otra condicién o enfermedad, aunque también pueden mostrar afectacion en otros
6rganos ademads del sistema articular, como son los pulmones, la piel y los 0jos.® Generalmente las
mujeres, los fumadores y aquellos con antecedentes familiares de la enfermedad son los mas afec-
tados®, asi como personas que padecen obesidad (Figura 1).¢

Figura 1

Principales factores de riesgo asociados con el desarrollo de artritis reumatoide.

La AR puede parecer a cualquier edad, pero es mas frecuente a mediana edad (40-60 afos), por lo que
es conveniente controlar los vigilar sus sintomas de cara a realizar un diagnéstico precoz, abordarla
de forma adecuada y evitar sus posibles complicaciones.”
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¢Cual es su impacto actual y cdémo ha
evolucionado el manejo de la enfermedad?

En los ultimos anos hemos asistido a un cambio en el paradigma del mane-
jo de la AR que ha supuesto un cambio positivo en el pronéstico de los pa-
cientes. La aparicion de terapias innovadoras, un diagnéstico precoz y un
abordaje multidisciplinar, sistematizado e integral han conseguido mejorar
diversos parametros relacionados con la enfermedad como la mortalidad, la
discapacidad o la calidad de vida.®"’

No obstante, a pesar de los grandes avances logrados hasta el momento, en la
actualidad existen aun diversas necesidades no cubiertas como la fatiga, el
dolor, el impacto de la enfermedad sobre la calidad del sueno o sus repercu-
siones en la esfera psicoldgica y emocional’™ en las que se debe continuar
trabajando para mejorar la calidad de vida de las personas.

En este sentido, existen evidencias de que hasta el 38,8% de las personas con AR pueden presentar
una fatiga grave'é, que para el 61% la calidad del suefio es mala'’ y que las restricciones en la partici-
pacion social derivadas de la enfermedad estan asociadas con las alteraciones en el estado psicologi-
co y emocional de los pacientes.

Por otro lado, este cambio de paradigma en el abordaje de la AR ha conllevado
también otra serie de mejoras sustanciales, entre las que se incluye un mayor
protagonismo del paciente en la toma de decisiones. Tanto es asi que mu-
chas de las Guias de Practica Clinica recomiendan una toma de decisiones
informada y compartida entre médico y paciente® ya que en muchas ocasio-
nes la vision de la persona en cuanto a su experiencia, prioridades, objetivos y
expectativas de la enfermedad difiere de la perspectiva del médico.®

Asi pues, mientras que el enfoque médico se centra mas en los hallazgos ob-
jetivos evaluados puntualmente el dia de la consulta, para muchas personas
con AR su bienestar depende de distintos elementos relacionados con la
enfermedad segln el momento del dfa.

Durante el dia el dolor, la fatiga, la depresion o el afrontamiento de la enfermedad son
muy relevantes.

Por la noche el dolor, los problemas con el sueiio o la insatisfaccion sexual son més
importantes.

Una encuesta realizada a casi 4£.000 pacientes de varios paises europeos ha puesto de manifiesto que
el 47% de los mismos ha dejado de realizar ciertas actividades y casi el 30% ha interrumpido o cam-
biado de trabajo debido a la AR.

En relacion a los tratamientos, mas del 50% de las personas desearia poder elegir entre mas medica-
mentos y al 15% le preocupa que se puedan agotar todas las opciones de tratamiento.’’

Encuesta
wcues’w AR 2020
Nacional



Estado, control, impacto y manejo actual de la artritis reumatoide desde la perspectiva del paciente

Encuesta Nacional AR 2020: estado, impacto
y manejo actual de la artritis reumatoide
desde la perspectiva del paciente

Aunque en los ultimos afos se han logrado grandes avances en el tratamiento de la artritis reumatoi-
de, gracias a un mayor conocimiento de los mecanismos fisiopatoldgicos de la enfermedad, la aparicion
de nuevas terapias y la integracion del paciente como pieza clave en el manejo de la enfermedad, todavia
gueda un largo camino por recorrer.

En este contexto, y a pesar de la relevancia de conocer e integrar los datos relacionados con la expe-
riencia del paciente y su opinidn sobre la enfermedad y sus posibles tratamientos, la informacion de la
gue disponemos actualmente en nuestro pais es escasa.

Con el objetivo de conocer la opinidn de las personas con AR sobre el estado, impacto y manejo actual
de su enfermedad se confecciond la Encuesta Nacional AR 2020, promovida por la asociacion de pa-
cientes ConArtritis en colaboracidn con un comité multidisciplinar de reumatdélogos, pacientes y meto-
délogos, cuya informacién facilitara la toma de decisiones por parte de los profesionales de la salud,
asi como una orientacion mas dirigida a las necesidades de las personas con AR en futuros proyectos
de la asociacion.

COMITE MULTIDISCIPLINAR

e Diha. Laly Alcaide
Coordinadora Nacional ConArtritis, Madrid

¢ D. Antonio Torralba
Presidente ConArtritis, Madrid

¢ D. José Eusamio Serre
Coordinador ConArtritis, Barcelona

¢ D. Carlos Garcia Cotarelo
Ekineo Business Intelligence, Barcelona

¢ Dia. Estibaliz Loza
Instituto de Salud Musculoesquelética, Madrid

e Dra. Francisca Sivera
Servicio de Reumatologia.
Hospital General de Elda, Alicante

METODOLOGIA

La Encuesta Nacional AR 2020 se desarrollé en plena conformidad con los principios establecidos en
la ultima version disponible de la Declaracion de Helsinki, referente a la investigacion médica en seres
humanos, asi como de acuerdo con la normativa aplicable sobre Buena Practica Clinica y la aproba-
cién por el Comité Etico de Investigacion Clinica (CEIC) del Hospital de Elda de Alicante.
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9, Se disef6 una encuesta cerrada y estructurada (de 18 minutos de duracion), en formato

electrénico para ser contestada por personas con AR mayores de 18 anos residentes en
Espana.

La encuesta se dirigié a miembros asociados a ConArtritis o de sus asociaciones miem-
bro o delegaciones a través del correo electrénico o publicacion en RRSS, miembros de
la plataforma www.in-pacient.es y mediante vinculos desde la pagina web de ConArtri-

tis y RRSS abiertas.

Se habilité durante aproximadamente 2 meses, desde el 7 de octubre hasta el 9 de di-
ciembre de 2019.

La Encuesta Nacional AR 2020 finalmente fue respondida por 882 personas residentes en todas las
comunidades autonomas que forman parte del territorio nacional (Figura 2), con una elevada repre-
sentatividad en cuanto al perfil descrito en otros estudios similares, lo que permite obtener una vision
fiable de la situacion en cuanto al control, impacto y manejo actual de la AR desde la perspectiva del

paciente.

Figura 2

Representatividad de encuestas respondidas por cada comunidad auténoma.
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En la Encuesta Nacional AR 2020 se recogieron distintas variables correspondientes tanto al perfil
del encuestado como a las caracteristicas de su enfermedad y tratamiento, grado de control e impacto
en sus actividades diarias y relacién con su especialista en cuanto al abordaje de su enfermedad. Ade-
mas se generd una categorizacion por nivel de actividad de la AR que permitio realizar un analisis
pormenorizado de aquellos pacientes con mayor actividad en los que la repercusion de la patologia es
mayor (Figura 3).

Los resultados descriptivos obtenidos a través del analisis estadistico de las respuestas se detallan
a continuacion.

Figura 3

Niveles de actividad calculados segtin el indice de dolor, la valoracidn global del paciente de su enfermedad (VGP) y la evaluacion
del estado de salud de acuerdo con el cuestionario RAPID-3 y porcentaje de encuestados para cada nivel.

28,5%

d

En  Baja Moderada Alta
remision actividad actividad actividad
(0-3) (4-6) (7-12) (13-30)

PERFIL DE LA PERSONA CON ARTRITIS REUMATOIDE

EL 89,9% de las personas con AR segun la encuesta son mujeres (Figura 4)
con una edad media de 51 afos.

89,2%

Mujeres

e Estos datos coinciden con los estudios disponibles actualmente de pre-
valencia que senalan que es una enfermedad mas frecuente en perso-
nas de sexo femenino‘y en la mediana edad.’

Figura 4

Distribucion de la AR por sexos.
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Un 46,8% de los encuestados tenian una edad comprendida entre 25 y 44 ainos cuando fueron
diagnosticados de AR (Figura 5), siendo la edad media en el momento del diagndstico de 38,5 anos.

Figura 5

Distribucidn de la AR por edad al diagndstico.
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En un 31,3% de los casos los encuestados llevan conviviendo con la enfermedad menos de 4 anos
(Figura 6), siendo la duracién media desde el diagndstico de 12,3 anos.

Figura 6

Distribucidn de la AR por tiempo transcurrido desde el diagndstico.
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-
Un 48,6% de las personas presentan ademads de la AR una comorbilidad para la cual
estan en tratamiento.

Sin embargo, tan solo en un 24,9% de los casos pertenecen a alguna asociacion de pa-
cientes.

GRADO DE CONTROL, IMPACTO Y GESTION DE LOS SINTOMAS

Grado de control de la enfermedad

Las medias del dolor y de valoracion global del paciente de la enfermedad (VGP) reportadas por los
encuestados sonde 5,1y 4,9 en una escala de 0 a 10, respectivamente.

e De acuerdo con el indice de actividad de la enfermedad basado en el valor promedio de dolor, VGP
y RAPID-3, un 56,8% de los pacientes presentan alta actividad de la enfermedad (Figura 7).

» Tan solo un 8,2% de los pacientes estan en remision de la enfermedad (Figura 7), y en casi un 70%
de los casos su médico no les ha hablado de este concepto.

8,2%
En remisién 6,5%
Baja
actividad

Figura7

Porcentaje de actividad de la
enfermedad de los pacientes segun el
indice basado en dolor, VGP y RAPID-3.

Moderada
actividad

Alta actividad

Sin embargo, si se analiza la percepcion de los pacientes en cuanto al grado de control la visién cam-
bia sustancialmente, de modo que tan solo un 14,4% refiere que su AR estd nada o poco controlada
(Figura 8).
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Figura 8

Percepcidn del paciente en cuanto al
grado de control de su enfermedad en el
ultimo mes.
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Impacto de la enfermedad

Al analizar los items del cuestionario RAPID-3, aunque la mayoria de las personas son capaces de le-
vantar una taza para llevarsela a la boca o caminar sobre un terreno plano, en otros aspectos muestran
una total incapacidad o grandes dificultades (Figura 9 y Tabla 1).

Figura 9

Principales items en los que las personas con AR muestran una total incapacidad o grandes dificultades para su desarrollo.
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Tabla 1

Resultados de las variables incluidas en el cuestionario RAPID-3.* En este caso la N fue de 730 pacientes.

Sin Alguna Mucha

dificultad dificultad dificultad '"C2P3Z
iVestirte solo(a), incluyendo atarte los cordones de los 284 486 92 20
zapatos, abotonarte y desabotonarte la ropa? (32,2%) (55,1%) (10,4%) (2,3%)
;Entrar y salir de la cama? 372 428 78 4
(42,2%) (48,5%) (8,8%) (0,4%)
iLevantar una taza o un vaso llenos para llevartelos a 480 345 55 2
la boca? (54,4%)  (39,1%) (6,2%) (0,2%)
¢Caminar fuera de tu casa sobre un terreno plano? AL 381 85 11
(459%)  (43,2%) (9,6%) (1,2%)
¢Lavarte y secarte tu cuerpo? 364 428 81 9
(41,3%)  (48,5%) (9.2%) (1,0%)
;Agacharte para levantar ropa del suelo? (227‘:’49%) (4‘(;‘:?9%) : ;’598%) (2,285%)
.Subir y bajar escaleras? 213 455 198 16
(26,1%)  (51,6%)  (22,4%) (1,8%)
JEntrar y salir de un coche? 249 514 116 3
(28,2%)  (58,3%)  (13,1%) (0,3%)
;Hacer tareas propias de tu trabajo? (2?0?%) (4‘(;?2‘:%) (1 lil3,653:%) (9'332%)
;Coger o levantar peso? 91 357 345 89
‘ (103%)  (405%)  (39.1%)  (10.1%)
Solo en caso de disponer de carnet, 352 301 4é 31
cconducir?* (48,2%)  (41,2%) (6,3%) (4,2%)

Ademas, el 42,2% de los encuestados refiere que necesita de la ayuda de una persona para realizar las
actividades del dia a dia (Figura 10).

Figura 10

Tipo de ayuda a la que recurren los
encuestados en sus actividades diarias.
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En cuanto al impacto sobre diferentes dambitos de su vida, el 31,5% de las personas con AR refieren
mucho impacto o impacto grave a nivel emocional, el 12,4% a nivel cognitivo, el 29,2% en el ambito
laboral o académico, el 18,7% a nivel social y el 15,1% a nivel familiar (Figura 11y Tabla 2).

Figura 11

Porcentaje de personas con AR que muestran un impacto significativo o grave sobre diferentes ambitos de su vida cotidiana.

29,2%
Laboral o académico

12,4% 18,7%
Cognitivo Social

31,5%
Emocional

15,1%
Familiar

Tabla 2

Impacto de la AR en distintos aspectos de la vida de los pacientes.

Bastante

Nivel/impacto

Ninguno Un poco

Emocional 46 (5,2%) 266 (30,2%) 292 (33,1%) 209 (23,7%) 69 (7,8%)
Cognitivo 210 (23,9%) 354 (40,3%) 206 (23,4%) 93 (10,6%) 16 (1,8%)
Laboral o académico 120 (13,6%) 269 (30,5%) 236 (268%) 124 (141%) 133 (15,1%)
Social 160 (18,1%) 328 (37,2%) 229 (26,0%) 128 (14,5%) 37 (4,2%)
Familiar 183 (20,7%) 344 (39,0%) 222 (25,2%) 95 (10,8%) 38 (4,3%)
Otros 254 (30,2%) 273 (32,4%) 178 (21,1%) 107 (12,7%) 30 (3,6%)

Un 56% de los encuestados presenta un nivel de preocupacién por su futuro mayor de 8 (escala
0-10). La edad media de estos pacientes es de 49£11 afos y han sido diagnosticados de AR hace
12*+11 anos.

Ev st
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Figura 12

Representacidn del porcentaje
de preocupacion futura por la
enfermedad en los pacientes
encuestados, valorada en una
escala de 0 (nada preocupados)
a 10 (absolutamente
preocupados).
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De forma general, para el 41,9% de las personas el dolor es el sintoma que mas impacta en su vida,
seguido de la inflamacion articular en un 19,1% de los casos y la fatiga en un 18,6%, valorados en una
escala de puntuacion del 1 al b (Figura 13 y Tabla 3).

3,5%
189, 2,6% 3.4%
» 0

0,8%
|
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0

Gestion de los sintomas

Figura 13

Principales sintomas que repercuten de
forma mds significativa sobre la calidad
de vida de los encuestados.
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Tabla 3

Grado de impacto en el dia a dia de los sintomas relacionados con la AR incluidos en la encuesta mediante una valoracidn en una
escala del T al 5.

Mayor :mpacto Menor ?mpacto
Fatiga o cansancio 164 (18,6%) 196 (22,2%) 202(22,9%) 163 (185%) 156 (17,7%)
Dolor 369 (41,9%) 214 (24,3%) 158 (17,9%) 90 (10,2%) 50 (5,7%)
Inflamacidn articular 168 (19,1%) 216 (24,5%) 165(18,7%) 194(22,0%)  138(15,7%)
Rigidez matutina 116 (132%) 127 (14,4%) 158 (17,9%) 205 (23,3%) 275 (31,2%)
Pérdida de fuerza 64 (7,3%) 128 (14,5%) 198 (22,5%) 229 (26,0%) 262 (29,7%)

Al ser preguntados por su situacién en el ultimo mes, un 74,7% de los pacientes describen la presencia
de inflamacién articular y un 66,9% de rigidez matutina.

Enunaescalade puntuaciéndel 1 al 10, en cuanto a la gestion de los sintomas en general, los pacientes
refieren una puntuacion media de 4,3 a 5,3 dependiendo del sintoma especifico, siendo el dolor el mas
complicado de gestionar para un 4% de los encuestados.

En general, las estrategias de control de sintomas mas utilizadas por los pacientes son la toma de
medicamentos, dejar de hacer ciertas actividades y guardar reposo, aumentando las horas de suefio en
el caso del manejo de la fatiga (Figura 14).

Figura 14

Principales estrategias adoptadas por los pacientes para el adecuado control de los sintomas relacionados con la AR.
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EXPERIENCIA CON EL TRATAMIENTO

Tratamiento actual
Un 87,9% de los pacientes encuestados refiere sequir algin tratamiento para la AR (Figura 15).

e De ellos, un 48,6% estan polimedicados para otras enfermedades cronicas. Un 35% utiliza algun
recordatorio, sobre todo sistemas de alarma, y un 97,9% los consideran utiles.

e Paraun 76,4% la toma de varios medicamentos de forma concomitante no supone un inconveniente.

Figura 15

Porcentaje de pacientes que
actualmente reciben tratamiento
para la AR.

Los tratamientos para la AR mas habituales referidos por los encuestados son analgésicos y/o anti-
inflamatorios en un 73,6%, FAMEs tanto sintéticos como bioldgicos en un 76,0% y glucocorticoides en
un 42,9% de los casos. El uso de inhibidores JAK representa Gnicamente un 6,7% de los casos (Tabla 4).

Tabla 4
Descriptiva de los tratamientos actualmente pautados en los pacientes encuestados.
Farmaco n (%)
Analgésicos y/o antiinflamatorios 572 (73,6)
Glucocorticoides 333 (42,9)
FAME sintético 520 (66,9)
FAME bioldgico incluyendo biosimilares 304 (39,1)
Inhibidores de JAK 2 (6,7)
Otros 306 (42,9)
Tratamiento modificador (FAME sintéticos, bioldgicos) 670 (76,0)
Combinaciones o monoterapia
FAME bioldégico + FAME sintético 170 (19,3)
FAME biolégico monoterapia 124 (14,1)
Inhibidor de JAK + FAME sintético 5(2,8)
Inhibidor de JAK en monoterapia 7 (3,1)
Metotrexato en monoterapia 242 (27,4)
2(9,3)

FAME sintético en monoterapia
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Grado de satisfaccion y expectativas del tratamiento

Independientemente del tratamiento, un 4£5,1% de las personas con AR esta completamente o muy
satisfecho con su tratamiento, mientras que un 37,6% se encuentra moderadamente satisfecho y un
17,3% poco o nada satisfecho (Figura 76).

Figura 16

Nivel de satisfaccion
de las personas con 10,0% REREE
AR con respecto
al tratamiento que
reciben.

Completamente Muy Moderadamente Poco Nada
satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho

Los efectos mas importantes relativos al tratamiento reportados por los pacientes son en un 64,0% el
control de la enfermedad, en un 58,2% la mejora de la calidad de vida y en un 44,3% que se asocie con
pocos efectos secundarios (Figura 17).

Figura 17

Aspectos mds valorados por los
encuestados en lo relativo a su

tratamiento para la AR.
64,0%

Control de la Mejora de la Pocos efectos
enfermedad calidad de vida secundarios

Con respecto a la via de administraciéon, un 52,5% de las personas con AR prefieren tratamien-
tos de administracion oral semanal o diaria, frente a otras formas de administracion como las
inyectables.

Grado de informacion y adherencia terapéutica

Tan solo un 12,5% de los encuestados conoce todas las opciones de tratamiento actuales para la AR.
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» De las opciones proporcionadas, las personas con AR refirieron un mayor conocimiento de los glu-
cocorticoides y las terapias bioldgicas, siendo menos frecuente la informacién sobre inhibidores
de JAK.

Un 56,7% de los pacientes encuestados refiere conocer los tratamientos a través de su especialista,
aungue también mencionan disponer de otras fuentes de informacion como la propia experiencia o

fuentes y medios especializados.

Con respecto a la adherencia terapéutica un 94,4% sigue siempre las pautas de administracion mar-
cadas por su médico, siendo el abandono casi residual (Figura 18).

Figura 18

Nivel de adherencia al tratamiento
mostrado por los encuestados.

94,4% 5,2% 0,4%

Cumplidor siempre No cumplidor a veces Cumplidor nunca

Experiencia con metotrexato

En cuanto al metotrexato, el 41,8% de los pacientes que lo tienen pautado aseguran que lo dejarian de
tomar de inmediato debido a sus efectos no deseados.

* A pesar de que la adherencia al tratamiento es elevada, un 6,2% de los pacientes refiere que en
ocasiones no sigue las pautas de su médico, en un 60% de los casos debido a su mala tolerancia
(Figura 19).

Figura 19
> 60% Mala tolerancia

Porcentaje de pacientes no adherentes a
metotrexato debido a su mala tolerancia.
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Un 70,8% de los pacientes encuestados opina que el uso de metotrexato le afecta a su vida diaria en
diferentes esferas como el ambito emocional, las relaciones sociales y el ocio o la actividad académica
y laboral.

Adicionalmente, un 34,8% de los pacientes indica que experimenta importantes dificultades en el cum-
plimiento de la pauta por las molestias o efectos no deseados que provoca (Figura 20).

Figura 20

Nivel de dificultad en el cumplimiento
de la pauta en los pacientes tratados
con metotrexato debido a efectos no
deseados o molestias.

Ninguna Muy poca Alguna Importante Gran
dificultad dificultad dificultad dificultad dificultad

RELACION ENTRE MEDICO Y PACIENTE

Objetivos terapéuticos y decision de tratamiento

Con respecto a los objetivos terapéuticos un 53,5% de los encuestados refie-
re gue se establece metas en cuanto a tratamiento y enfermedad, que en un
72,9% de los casos coinciden con los establecidos por su médico.

En cuanto al tratamiento un 31,0% de los pacientes encuestados indica que la
decision no la toma de manera consensuada con su médico, y en un 52,6%
de los casos incluso le ha planteado a su especialista un cambio de trata-
miento.

Seguimiento de las limitaciones y nivel de entendimiento

Un 63,4% de los pacientes indica que su médico le pregunta acerca de la
limitacion que la AR puede suponer en el desarrollo de su vida cotidiana.

Sin embargo, a pesar de que un 91,2% pregunta al paciente por su dolor y un
84,9% indaga acerca de la rigidez matutina, un 36,6% no pregunta acerca de
la fatiga y un 57,4% no cuestiona al paciente acerca de su estado emocio-
nal con respecto a la enfermedad (Tabla 5).
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Tabla 5

Descriptiva de las preguntas realizadas al paciente por parte del médico sobre los diferentes signos y sintomas de la AR.

Dolor 804 (91,2%) 78 (8,8%)

Fatiga o cansancio 562 (63,7%) 320 (36,3%)
Rigidez matutina 749 (84,9%) 133 (15,1%)
Estado emocional 376 (42,6%) 506 (57,4%)

El nivel medio de entendimiento entre el paciente y el médico en una escala de puntuacién del 1 (muy
mal) a 5 (muy bueno) es de 3,75 segun los pacientes encuestados, siendo tan solo malo o muy malo en
un 12,9% de los casos (Figura 21).

Figura 21

Nivel de entendimiento entre
médico y paciente valorado por los
encuestados escala de puntuacion
del 1 (muy mal) a 5 (muy bueno).

Muy malo 1

A 7,6%

KR 27,0%
I 26,5%
Muy bueno 5 EEEYA

Con respecto a la consulta de dudas acerca de la enfermedad, el médico especialista es el profesional
de la salud que mas confianza genera para el 64,6% de los pacientes (Figura 22).

Figura 22

Porcentaje de confianza de los pacientes
en los distintos profesionales sanitarios
con respecto a la consulta de dudas

acerca de su enfermedad.

Médico Médico de Enfermera Enfermera de Otros
especialista Atencidén Primaria de hospital Atencion Primaria
64,6% 22,0% 4,9% 2,3% 6,2%
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Concepto de remision

En casiun 70,0% de los casos su médico no le ha hablado del concepto de remision, aunque un 60,7%
de los encuestados afirma entender lo que significa.

» Segun la percepcidén del paciente, el concepto que mejor explica la remisién paraun 51,0% es la des-
aparicion de los sintomas gracias a la medicacion.

SUBGRUPO DE PACIENTES DE ALTA ACTIVIDAD

Perfil del paciente de alta actividad

Un 88,2% de estas personas son mujeres con AR de larga evolucion, con niveles altos de dolor (media
de 6,8+1,5) y fatiga (media de 6,9+1,8) y un alto impacto de los sintomas en distintas esferas de su vida
cotidiana (Figura 23).

* La edad media de estos pacientes es de 51%11 anos lo que explica un 46,1% de los encuestados
refiera un alto impacto el ambito laboral, ya que muchos se encuentran en activo.

Figura 23
Porcentaje de pacientes de alta actividad que muestran un impacto significativo o grave sobre diferentes ambitos de su vida

cotidiana.

46,1%
Laboral o académico

30,0%
Social

20,2%
Cognitivo

42,9%
Emocional

22,7%
Familiar
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Tratamientos en el paciente de alta actividad

Los tratamientos para la AR mas habituales referidos por los pacientes de alta actividad son analgési-
cos y/o antiinflamatorios en un 83,7%, y apenas se emplean farmacos en combinacién (Tabla 6).

En este subgrupo destaca que, a pesar de la elevada actividad de la enfermedad, un 24,9% de ellos re-
fiere no seguir un tratamiento con FAME (sintéticos convencionales y/o bioldgicos).

Tabla 6

Descriptiva de los tratamientos actualmente pautados en los pacientes de alta actividad encuestados.

Farmaco n (%)
Analgésicos y/o antiinflamatorios 346 (83,7)
Glucocorticoides 231 (56,1)
FAME sintético 271 (65,6)
FAME bioldgico incluyendo biosimilares 169 (40,9)
Inhibidores de JAK 1(7,5)
Tratamiento modificador (FAME sintéticos, bioldgicos) 350 (75,1)
Combinaciones o monoterapia
FAME bioldgico + FAME sintético 7 (20,8)
FAME biolégico monoterapia 65 (13,9)
Inhibidor de JAK + FAME sintético 6 (3,43)
Inhibidor de JAK monoterapia 5(3,22)
Metotrexato en monoterapia 109 (23,4)
FAME sintético en monoterapia 48 (10,3)

Independientemente del tratamiento, tan solo un 25,2% de los pacientes esta completamente o muy
satisfecho con su tratamiento, mientras que un 46,9% se encuentra moderadamente satisfecho y un
28,8% poco o nada satisfecho (Figura 24).

Figura 24

Nivel de satisfaccidn de los pacientes
de lata actividad con respecto al
tratamiento que reciben para la AR.

@. N 21,7% 46,9% 19.6%

Completamente Muy Moderadamente Poco Nada
satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho
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CONCLUSIONES

Los resultados de esta encuesta nos permiten analizar la experiencia actual de los pacientes con AR
para contribuir en esta toma de decisiones compartidas que, aunque si bien es a través de variables
subjetivas, distintos estudios han puesto de manifiesto que tienen una buena correlacion con las va-
riables objetivas.?%?2

Aungue la encuesta revela datos muy positivos, también se detectan areas de mejora como la optimi-
zacion de los tratamientos o la mejora en la comunicacién entre médico y paciente, por lo que debemos
seguir trabajando en el AR para mejorar el importante impacto fisico y emocional que tiene la enfer-
medad sobre las personas que la sufren, a través de un abordaje holistico, precoz e inegral y maximi-
zando las opciones que nos ofrecen las terapias actualmente disponibles.

\l"'wcgeia E AR 2020
Nacional



Estado, control, impacto y manejo actual de la artritis reumatoide desde la perspectiva del paciente

RESUMEN INFORME NACIONAL AR 2020

882 PACIENTES

CIFRAS DE LA ARTRITIS REUMATOIDE EN ESPANA

Perfil de la persona '
con artritis
reumatoide

I\ 48,6%

con
comorbilidades

89,9%
son mujeres
Prevalencia

de AR

1-2%"2
46,8% 31,3%
25-44 ahos con AR
al diagnéstico de menos de
4 anos desde
diagnéstico

CONTROL, IMPACTO Y GESTION DE LOS SINTOMAS

Grado de control de la enfermedad Impacto de la enfermedad

* Principales items en los que las personas con
AR muestran una total incapacidad o grandes

56,8% z;gjfdn;:r;::;:n dificultades para su desarrollo.

parametros clinicos

Refiere que su AR
esta nada o poco
controlada

° Un 42,2% de los encuestados refiere que necesita de la ayuda
de una persona para realizar las actividades del dia a dia.

Hacer tareas propias de Subir y bajar
levantar peso su trabajo escaleras

1. Oton T, Carmona L. The epidemiology of established rheumatoid arthritis. Best Pract Res Clin Rheumatol. 2020:101477; 2. Carmona L, Villaverde V. Hernandez-
Garcia C, Ballina J, Gabriel R, Laffon A, et al. The prevalence of rheumatoid arthritis in the general population of Spain. Rheumatology (Oxford). 2002,41(1):88-95.
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RESUMEN INFORME NACIONAL AR 2020

882 PACIENTES

29,2%
» Porcentaje de personas Laboral o académico
con AR que muestran un
impacto significativo o 0
grave sobre diferentes 12,4% 1 8.7_ %
ambitos de su vida Cognitivo Social
cotidiana.

31,5%

Emocional : Familiar

° Un 56,0% de las personas presenta un nivel de preocupacion
por su futuro mayor de 8 (escala de puntuacién del 0 al 10).

Gestion de los sintomas

Dolor Inflamacidn articular

® Principales sintomas que
repercuten de forma
mas significativa sobre
la calidad de vida de los
encuestados.

41,9% 19,1% 18,6%

° En cuanto a la gestion de los sintomas en general, los pacientes refieren una puntuacion media
de 4,3 a 5,3 (escala del 1 al 10), siendo el dolor el mas complicado de gestionar.

e Principales estrategias adoptadas \\ ’)

por los pacientes para el adecuado <«
control de los sintomas relacionados

con la AR. \ ,

Tomar Dejar de hacer ciertas Guardar
medicamentos actividades reposo
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RESUMEN INFORME NACIONAL AR 2020

882 PACIENTES

EXPERIENCIA CON EL TRATAMIENTO

Tratamiento actual y grado de satisfaccion

° Un 45,1% de las personas con AR esta completamente
o muy satisfecho con su tratamiento.

) Completamente Muy Moderadamente Poco Nada
89' 7% ton?an satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho
algun tratamiento

y de ellos un

52,5% delas

personas con
AR prefieren
tratamientos de
administracion
oral semanal o
diaria.

* Aspectos mas valorados por los
encuestados en lo relativo a su
tratamiento para la AR.

Control de la Mejora de la Pocos efectos
enfermedad calidad de vida secundarios

Grado de informacion y yé

adherencia terapéutica

¢ Tan solo un 12,5% conoce
todas las opciones de terapia.

56,7% 94,4%
através de su siempre
médico adeherente
Experiencia con metotrexato

° Un £1,8% de los pacientes que lo tienen pautado lo
dejarian de tomar de inmediato. >
60%
° Un 34,8% indica que experimenta importantes
dificultades en el cumplimiento de la pauta por las
molestias o efectos no deseados.

Mala tolerancia
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882 PACIENTES

RELACION ENTRE MEDICO Y PACIENTE

Objetivos terapéuticos y decision de tratamiento

* Un £1,8% de los encuestados se marcan
objetivos terapéuticos.

* Enun 72,9% de los casos coinciden con los
establecidos por su médico.

Seguimiento de las
limitaciones y nivel
de entendimiento

El 63,4% indica que su
médico le pregunta acerca
de sus limitaciones con
respecto a la AR.

El nivel medio de entendimiento
entre el paciente y el médico en una
escala de puntuacion del 1 (muy

mal) a 5 (muy bueno) es de 3,75.
Muy malo
1

° Un 69,0% de los pacientes consenstia su
tratamiento con su médico.

e Un52,6% le ha planteado a su médico un
cambio de tratamiento.

10

36,6% 36,6%
indica que no le indica que no le
pregunta acerca pregunta acerca de
de la fatiga del impacto emocional

Muy bueno
4 5

Un 64,6% de los pacientes indica que su médico especialista es el profesional de la salud que mas

confianza genera.

Concepto de remision

e El concepto que mejor explica
la remision paraun 51,0% es la
desaparicion de los sintomas gracias a
la medicacion.

60,7%

Conoce el concepto
de remision

51,0%

El concepto que mejor explica
la remision paraun 51,0% es la
desaparicion de los sintomas
gracias a la medicacion.
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882 PACIENTES

SUBGRUPO DE PACIENTES DE ALTA ACTIVIDAD

Perfil del paciente de alta actividad

88,2% w w

mujeres 51+11 afios 6,9+1,8 6,8+15
de edad media media de fatiga media de dolor

Tratamientos en el paciente de alta actividad

° Tan solo un 25,2% de los pacientes esta completamente o muy satisfecho con su tratamiento.

24,9% no recibe tratamiento
con FAME

Completamente Muy Moderadamente Poco Nada
satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho
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