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El estudio

A continuacion se presentan los resultados de un estudio
realizado por la Coordinadora Nacional de Artritis ConArtritis.

Con este estudio se pretende que los pacientes
con diferentes enfermedades reumaticas

y los profesionales sanitarios que los atienden,
expliquen las necesidades y los puntos de mejora
en la consulta de reumatologia.

Todo con el objetivo de mejorar el tratamiento y las expectativas
de las personas con artritis para mejorar su calidad de vida.

Este estudio trata sobre la opinidn

de las personas con artritis y espondiloartritis

y el personal médico que las atiende,

sobre las explicaciones y los tratamientos que se dan en las consultas
y la calidad de la comunicacion que se crea entre ellos.

Con este estudio se quiere entender qué necesitany esperan

las personas atendidas que van a la consulta con artritis reumatoide,
artritis psoriasica, artritis idiopatica juvenil y espondiloartritis,

y qué quiere conseguir el personal médico que las atiende.
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También se quiere mostrar la poca comunicacion que hay

entre médicos y pacientes sobre las enfermedades reumaticas.

Y proponer mejoras para igualar lo que el personal médico
y las personas esperan de los tratamientos.

Para poder hacer este estudio se han hecho 3 encuestas
y una llamada telefonica de 1 hora a:

Personas con artritis reumatoide, artritis psoriasica, \

artritis idiopatica juvenil y espondiloartritis. ~ j
Ny

Especialistas en reumatologia

Personal de enfermeria reumatolégica

Otros especialistas con experiencia en tratamientos
para pacientes de reumatologia.

Las personas que han participado en la encuesta
son mayores de 18 anos, forman parte de ConArtitris
y estan diagnosticadas con una de las siguientes enfermedades:

Artritis reumatoide: el sistema inmunoldgico ataca principalmente
a las articulaciones, aunque es una enfermedad que puede afectar
a otros 6rganos del cuerpo.

Artritis psoriasica: el sistema inmunolégico ataca a las articulaciones
y puede aparecer psoriasis en la piel.

Artritis idiopatica juvenil: enfermedad cronica que afecta a la infancia
y la adolescencia.

Espondiloartritis: artritis que afecta a la columna vertebral.
También puede afectar a otras articulaciones.



Los profesionales que han participado en la encuesta
tienen un minimo de 5 anos de experiencia
y trabajan la mayoria del tiempo en la sanidad publica.

En total se hicieron 34 entrevistas:
20 a personas con estas enfermedades
8 a médicos de reumatologia

6 a personal de enfermeria de reumatologia

También se enviaron por correo electronico 11 encuestas
a profesionales de otras especialidades:

2 a personal de psicologia
3 a terapeutas ocupacionales
3 a personal de preparacion fisica

3 a personal de nutricidn

La conclusion de este estudio es que la mayoria de los pacientes
estan insatisfechos con la atencién que reciben.

Una buena comunicacion entre médico y paciente ayuda
a que la persona conozca mejor su enfermedad,

esté mas satisfecha con la atencion de su médico

y se consigan mejores resultados.

En este estudio también se proponen ideas para mejorar
la comunicacion entre médicoy paciente
y asi mejorar la asistencia en la consulta.
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Sobre pacientes con artritis y espondiloartritis

¢;Cual es la situacion actual
de las personas atendidas en reumatologia?

Las personas atendidas en reumatologia necesitan:

= Que su tratamiento funcione
= Tener una mejor calidad de vida
= Mantener su bienestar

= Poder tener unavida social y laboral buena

¢Qué piensan de la primera visita a reumatologia
después de su diagnéstico?

Cuando una persona ya tiene su diagnostico, tiene muchas dudas y miedos.

Las personas diagnosticadas con algun tipo de artritis y espondiloartritis
desconocen muchas cosas sobre su enfermedad: como sera su futuro,

si la enfermedad afectara mucho a suviday a la de su familia

y si podran seguir haciendo las mismas cosas.

Las personas que contestaron a la encuesta dijeron
que en la primera visita tras ser diagnosticadas
tuvieron muy poca informacion sobre su enfermedad
por parte de su médico.

Ademas, el personal sanitario que las atendi6

no les dio informacion de otros lugares a los que poder ir a informarse
o recibir apoyo como por ejemplo paginas webs,

asociaciones de pacientes, sociedades cientificas, etc.
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¢ Qué piensan de las visitas de seguimiento?

Las personas que contestaron la encuesta temen a los efectos secundarios
consecuencia de los tratamientos que les prescriben los médicos.

Aunqgue algunas tienen acceso a un teléfonoy a un correo electronico
para informar a enfermeria sobre estos efectos secundarios,
creen que han recibido muy poca informacion.

Los tratamientos biologicos

Algunas personas conocieron los biologicos . .
son medicamentos que actuan

por otros pacientes y no por sus médicos, sobre el sistema inmunologico
B y reducen la inflamacién

por lo que creen que el reumatélogo en las articulaciones.

no les dio la atencion que necesitaban

Aunque al tomarlos es mas dificil

y no fueron bien atendidos. combatir las infecciones,
ayudan a evitar el dano

 enlas articulaciones.

Otro punto importante de las visitas de seguimiento
es que los pacientes creen que los médicos

solo prestan atencion a los resultados de los laboratorios,
sin tener en cuenta el estado emocional

que la enfermedad estéa provocando

ni otros aspectos que preocupan al paciente

y que afectan a su vida diaria.

Por ejemplo, el estado de animo, la falta de sueno o descanso
y las consecuencias de la enfermedad en su vida social y familiar.

ANALISIS

¢Biologicos?
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Los resultados de este estudio muestran que las personas
esperan que su médico pueda ayudarlasy guiarlas
durante todo el desarrollo de la enfermedad.

Quieren que en reumatologia se las informe y se las ayude
a enfrentarse a lo que estan sufriendo.

Ademas, necesitan recibir pautas claras para saber

como hacer frente a su nueva situacion,

que se les dé un trato mas personal y el tratamiento concreto
que cada una necesita.

La mayoria de personas que han participado en este estudio
han sido atendidas en teleconsulta debido a la pandemia
causada por la COVID-19.

La teleconsulta se ha hecho por teléfono
y las personas que tenian una relacion de confianza con su especialista
estan satisfechas con la atencion recibida.

Sinotenian unarelacion de confianza con su médico,

los pacientes no estan satisfechos con la teleconsulta,

y es que consideran que eran conversaciones muy distantes
que no servian para nada.

Las personas atendidas en teleconsulta creen que las visitas
eran mas cortas pero mas positivas que las visitas presenciales.
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La teleconsulta puede ser una gran propuesta

para mejorar la calidad de la atencion que reciben las personas con artritis,
y dejar las visitas presenciales para las primeras consultas,

el empeoramiento del paciente o los cambios de tratamiento.

Algunos médicos que han participado en este estudio
creen que la teleconsulta es una forma mas buena (mejor)
de poder mantener un contacto mas habitual con el paciente.

Sobre los profesionales de atencion

Las encuestas a los especialistas en reumatologia

dejan claro que el personal médico sabe

gue cuando dan el diagnoéstico es un momento dificil para los pacientes,
y que tienen muchas dudas y miedos.

Echan la culpa a la mala comunicacion con las personas
y a la falta de tiempo que tienen en la consulta

y dicen que es el motivo por el que no pueden dar

un trato mas personalizado.

Reconocen que hay muchos temas que no se tratan en las visitas.
Por ejemplo, el cansancio, la ansiedad o el efecto que tiene la enfermedad
en su vida sexual y en su trabajo.

11
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Las encuestas hechas para este estudio

muestran que las personas que pueden contactar con enfermeria,
a través del teléfono o el correo electronico,

estan mas satisfechasy tranquilas.

El personal de enfermeria las acompana durante su enfermedad,
resuelve muchas de las dudasy les da consejos
para mejorar su calidad de vida.

Les explican, por ejemplo, cuales son los efectos adversos
de los medicamentos, si pueden hacer ejercicio 0 no
y como alimentarse para estar mejor.

Las personas con artritis, en general, tienen una relacion mas cercana
con el personal de enfermeria que con el de reumatologia.

Los terapeutas tratan sobre todo

a pacientes con artritis reumatoide adulta y juvenil, rizartrosis,
artritis reumatoide después de una operacion

0 a pacientes a los que la enfermedad

no les deje hacer las actividades basicas de cada dia.

La persona que tiene artritis necesita un tratamiento personalizado
para cada una de las fases en las que esta la enfermedad

y con la terapia se ayuda a evitar que aparezcan deformidades,

se mejora la calidad de vida de los pacientes

y se consigue que la vuelta al trabajo sea mas rapida.

12
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Los pacientes con artritis estan muy contentos

con los terapeutas ocupacionales

porque se sienten apoyados

y los ejercicios les ayudan a poder mejorar su calidad de vida.

. Qué beneficios tienen las personas atendidas
con los preparadores fisicos?

Estos especialistas tratan sobre todo a mujeres adultas y jovenes
que ya hacian ejercicio antes de ser diagnosticadas
y quieren seguir haciéndolo sin que su salud tenga riesgos.

Se hacen gjercicios personalizados que alivian el dolor,
mejoran la calidad de viday aumentan la fuerza de las pacientes.

Con el ejercicio fisico se calman los sintomas de la enfermedad,
se mejora el estado de animo y la salud mental de las pacientes.

. Qué beneficios tienen las personas atendidas
con los psicoélogos?

Los psicologos tratan la ansiedad, la depresion y todos los efectos
que provoca sufrir dolor continuo
en pacientes diagnosticados con artritis reumatoide,

espondiliartropatias y artritis psoriasica. @
© Q

Los psicologos que han participado en este estudio
creen que el dolor causa ansiedad a los pacientes con artritis.

Los beneficios que la psicologia da a los pacientes son muy positivos.

13
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. Qué beneficios tienen las personas atendidas
con los nutricionistas?

Las personas con artritis reumatoide pueden tener problemas de sobrepeso
gue hacen que la enfermedad vaya a peor.

Los especialistas en nutricion ayudan a los pacientes
a incorporar habitos de alimentacion antiinflamatorios
que ayudan a mejorar y calmar el dolor.

Sobre la relacion entre paciente
y profesionales

:Qué es la toma de decisiones compartida?

La toma de decisiones compartida consiste en que el profesional

explica al paciente cual es su diagnostico, en qué consiste su enfermedad,
y cuales son los diferentes tratamientos que recomienda hacer

segln las necesidades que tenga la persona.

Las explicaciones tienen que ser muy claras
para que la persona pueda entenderlas bien

y asi poder tomar la decision

sobre cual es el tratamineto que quiere recibir.

Con la toma de decisiones compartida,

la persona esta tomando una decision

segun la informacion que su médico le ha dado

y que ha entendido bien,

y el médico la ha acompanado y ayudado a tomar las decisiones
resolviendo todas sus dudas.

14
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La toma de decisiones compartida es muy importante
porque ayuda a mejorar el estado de salud de la persona
y aumenta la utilidad de las visitas y la satisfaccion de los pacientes.

Con las explicaciones detalladas que el profesional

ofrece a la persona con |
enfermedad, esta se siente
mas implicada,

entiende qué es lo que le
pasay lo qué le va a pasar
y ademas puede decidir

si quiere probarono
tratamientos nuevos

como los biolégicos.

Con la toma de decisiones
compartida los profesionales
también entienden mejor
como se sienten las personas,
qué es lo que necesitan

y cuales son sus dudas

y miedos.

L&

Asi se consigue una mejor relacion de confianza
y una comunicacion mucho mejor.

Pero en larealidad, segun los resultados de este estudio,
la toma de decisiones compartida no existe
y casi ningun profesional la lleva a cabo.

15
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. Qué soluciones proponen las personas atendidas
para mejorar la relaciéon con el personal médico?

Los resultados de este estudio muestran
que las personas necesitan mejorar la comunicacion
con sus profesionales sanitarios para poder sentirse mejor y mas cuidadas.

Algunas de las propuestas que ayudarian a que fuera posible
son las siguientes:

= Tener mas tiempo con el profesional de reumatologia
en las primeras consultas.

= Que todos los pacientes puedan tener acceso a un teléfono
0 correo electronico con el que poder estar en contacto
con los profesionales.

= Todo el personal de enfermeria tiene que estar dispuesto a ayudar
a las personas con artritis para resolver sus dudas.

= Los tratamientos tienen que estar adaptados a cada persona,
segln lo que cada una necesite.

= Los médicos tienen que explicar con detalle como es el tratamiento,
qué efectos secundarios pueden aparecery qué otros tratamientos
existen.

:Qué soluciones propone el personal médico
para mejorar el trato con las personas atendidas?

En este estudio el personal médico también ha dado su opinion
sobre qué cree que deberia mejorar

para que las personas estén mas contentas con el trato

y las visitas sean mas Utiles.

16



Algunas de las propuestas que hacen son las siguientes:

Explicar al paciente qué enfermedad tiene
y cuales son los tratamientos que existen para intentar mejorar
la calidad de vida de la persona con artritis.

Explicar de forma muy claray que sea facil de entender

que, cuando la enfermedad vaya avanzando,

es posible que sea necesario cambiar el tratamiento.

Y que cada tratamiento puede tener diferentes efectos secundarios.

El personal médico tiene que ayudar al paciente

a distinguir entre los dolores que provoca su artritis

de los que son por otra enfermedad,

para que los médicos puedan hacer una visita mucho mas Util.

Los pacientes deberian ir

a su visita al reumatoélogo

con una lista de todas las dudas
y preguntas.

Todos los profesionales

de reumatologia, incluidos

los médicosy los profesionales
de enfermeria, creen que es
muy bueno que las personas
puedan tratar con el personal
de psicologia

y otras especialidades.

17
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Propuestas de mejora

Los resultados de este estudio demuestran que es necesario
que los profesionales de reumatologia se centren
en las necesidades de las personas con la enfermedad.

Y para conseguirlo, tiene que existir una buena relacion de confianza
entre el profesional de reumatologia, el de enfermeria
y la persona con artritis.

Las propuestas para mejorar la relacion
y conseguir una buena comunicacion son:

Los profesionales tienen que dar toda la informacion
sobre la enfermedad y los tratamientos de forma clara y sencilla
para que las personas lo entiendan.

Si el profesional cree que es necesario cambiar el tratamiento,
debe explicarle a la persona con artritis por qué,

en qué consiste el nuevo, qué efectos secundarios pueden aparecer
y qué mejoras notara cuando lo cambie.

Los profesionales tienen que tener en cuenta
todo lo que rodea a la vida de la persona con artritis,
como sus miedos, emociones o dudas en relacion con su enfermedad.

El estado psicologicoy la calidad de vida

de la persona con artritis afecta mucho a los resultados del tratamiento,
por lo que es muy importante que el médico pida a un profesional

de psicologia que valore con frecuencia como esta la persona.

El profesional médicoy el area de enfermeria tienen que ser especialistas
en artritis y espondiloartritis y recibir formacién continua
para poder mejorar la atencion.

18
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El personal sanitario tiene que explicar y ensenar a la persona con artritis
como tienen que ser las visitas de seguimiento

con el personal de reumatologia,

cuales son los temas de los que hay que hablar

y cuales son los temas que no, porque el profesional no podréa ayudarla.

La persona con artritis debe ser tratada como una persona Unica
y valorar sus necesidades y sintomas de forma personalizada.

Se tiene que dar a la persona con artritis

la posibilidad de ponerse en contacto con
asociaciones de pacientes

y paginas web que la ayuden a entender
mejor su enfermedad y que le faciliten todo
el apoyo que necesita.

El personal especializado tiene que explicar

a las personas con artritis

a qué otros especialistas pueden acudir,como terapeutas
ocupacionales, fisioterapeutas o psicologos, para que las ayuden
a tener una mejor calidad de vida.

El personal sanitario tiene que explicar a las personas con artritis
las ventajas del servicio de teleconsulta para que las visitas

sean mas utiles y los profesionales tengan mas tiempo

para dedicar a las visitas.
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