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€6 Nuestra mision: la mejora
de la atencion sanitaria, de
la calidad de vida de los
pacientesy de la
especialidad de
Reumatologia.

En la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER)
venimos trabajando desde hace mas de un afio de
la mano de las administraciones sanitarias,
colaborando en el desarrollo de Planes y
Estrategias e integrando los conocimientos y la
experiencia de los profesionales especialistas en
Reumatologia en el disefio de procesos
asistenciales. Nuestra voluntad radica en hacer
llegar de primera mano a los politicos encargados
de la planificacion sanitaria a nivel nacional y
autonomico aquellas cuestiones que nos parecen
fundamentales para la mejora de la atencion
sanitaria, de la calidad de vida de los pacientes y de
la especialidad de Reumatologia.

No obstante, consideramos que la responsabilidad
de la SER va mas allg, y es necesario que esta
experiencia se complete a partir de la vision de
todos aqguellos actores afectados por la
planificacion sanitaria. Los pacientes, si bien son el
centro de la actividad de los profesionales, no
siempre son escuchados y en muchas ocasiones
carecen de una visibilidad optima ante los decisores
publicos que les permita exponer sus necesidades
y peticiones.

66 Las enfermedades
reumaticas afectana 11
millones de personas en
Espana

Debemos recordar que, en nuestro palfs, existen 171

millones de personas con enfermedades

reumaticas, siendo la principal causa de jubilacion

por enfermedad, con un gran coste sociosanitario
gue se va incrementando, por diferentes motivos,

entre ellos el envejecimiento poblacional. Estas
personas tienen derecho a ser escuchadas vy
atendidas con la calidad, respeto y equidad
exigibles.

Es por este motivo que hemos decidido desarrollar
una serie de encuentros con las principales
organizaciones de pacientes, empezando por un
grupo especialmente complejo y grave, dentro de
estas patologias, las enfermedades reumaticas
inmunomediadas. Asi, hemos decidido que sea una
representacion de las asociaciones relacionadas
con las Enfermedades Reumaticas Autoinmunes
Sistémicas, quienes participen en la elaboracion de
este primer documento de propuestas, dada la
relevancia y el impacto de estas patologias en los
pacientes y los sistemas de salud.

66 Representacion de las
asociaciones relacionadas
con ERAS

A partir de un trabajo exhaustivo y en colaboracion
con estas asociaciones hemos elaborado este
documento, en el gue se incluyen una serie de
propuestas, consensuadas entre profesionales'y
pacientes, con el unico objetivo de mejorar la
calidad de vida de los afectados y mejorar la
atencion prestada en nuestros sistemas de salud,
velando al mismo tiempo por el mantenimiento del
sisterna publico de salud, haciéndoselas llegar a los
decisores politicos implicados en la planificacion de
la politica sanitaria.

Ademas, consideramos imprescindible
contextualizar estas enfermedades y otorgarles la
importancia que merecen, ya que sus
consecuencias, en ocasiones realmente graves, no
siempre son conocidas y habitualmente son
banalizadas por la opinion publica. Para ello,
incluimos un primer apartado sobre su
sintomatologia, sobre la importancia de una
deteccion precoz y sobre el papel del reumatélogo
en la atencion de estas patologias.



| as Enfermedades Reumaticas
Autoinmunes Sistemicas

Tienen en comun que existe un fallo en algdn punto
":b del sistera inmune y en la mayoria se suele

acompafar de la produccion de determinados
Cuando hablamos de anticuerpos. Los anticuerpos, en condiciones

L normales, sirven para protegernos de elementos
g
Enfermedades Reumaticas dafiinos como virus o bacterias. En las ERAS estos
Autoinmunes Sistémicas (ERAS), anticuerpos se comportaran dafiando elementos de
. nuestro propio CUerpo que reconoceran como

los reumatologos hacemos .

referencia a una serie de S
f dad . Se denominan “sistémicas” porque pueden afectar a
enfermedades que tienen unas nuMerosos sistemas del organismo

caracteristicas similares en cuanto (musculoesquelético, respiratorio, cardiovascular,

: etc). Encontramos gran variedad de sintomas que
asucausay su Comportamlento' pueden ocurrir en el contexto de estas

Habitualmente se producen en enfermedades. Generalmente, suelen afectar a
personas genéticamente varios 6rganos o sisternas, como pueden ser las
. . articulaciones, pulmones, rinones, piel, sistema
predlspuesms y, con la asociacion nervioso, sangre, etc. También ocasionan con
de otros factores, se desencadena frecuencia sintormas generales como cansancio,
fiebre, dolores musculares o articulares, pérdida de

la enfermedad. ,
apetito, etc.
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Dentro de las ERAS se engloba un grupo amplio de
enfermedades y con sintomas diversos entre ellas. Sin embargo,
existen ciertas manifestaciones clinicas gue son muy sugestivas
de ERAS, que deben guiar la derivacion desde Atencion Primaria
para gue se produzca un estudio precoz por parte del
especialista de Reumatologia, dirigido a un diagndstico sin
demora de la enfermedad. Algunos ejemplos de estas
manifestaciones clinicas son:

01 Diferentes tipos de lesiones en la piel,
endurecimiento cutaneo de los dedos o de
otras partes del cuerpo, fotosensibilidad
(reaccion exagerada a la exposicion solar),
fendmeno de Raynaud (cambio de coloracion
de los dedos normalmente con el frio)

02  Laaparicién de aftas (Ulceras) en la boca o en
los genitales de forma repetida, sequedad en
los 0jos y en la boca, aumento del tamario de
las glandulas pardtidas

03  Fatiga, dolor toracico, sensacion de falta de aire
en relacion con problemas en el corazon o 10s
J/ pulmones

04  Debilidad importante de los musculos, con
imposibilidad para levantar los brazos o

J/ levantarse de una silla; dolor, rigidez o
hinchazon en las articulaciones

05  Dolor de cabera importante, alteraciones en la
J/ vista u otros problemas neurologicos

06 Abortos o problemas de embarazo de forma
repetida
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Diferentes patologias englobadas en
las ERAS

i 66 Nos estamos refiriendo a las
I siguientes enfermedades: lupus

: eritematoso sistémico (LES),

| sindrome antifosfolipidico (SAF),

| sindrome de Sjogren, esclerosis

: sistémica progresiva

| (esclerodermia), miopatias

I inflamatorias idiopaticas (miositis),
| vasculitis, enfermades

| autoinflamatorias, dermatomiositis,
: etc.

En muchas ocasiones el diagnostico de las ERAS
puede retrasarse vy el paciente puede encontrarse
‘dando vueltas” entre diferentes especialistas. Esto
ocurre al ser enfermedades relativamente poco
frecuentes y que afectan a practicamente cualquier
sistema del organismo. Ademas, incluso una misma
enfermedad puede comenzar de formas muy
diferentes entre un paciente y otro.

Por ello es muy importante que el médico de
Atencion Primaria tenga en cuenta la posibilidad de
una ERAS 'y derive sin demora al paciente al
especialista en Reumatologia. Esto permitira un
diagnostico y tratamiento mas temprano por 10s
profesionales expertos, que contribuira a mejorar el
pronostico de estos pacientes.

66 Cabe recordar que las
enfermedades reumaticas
pueden aparecer a cualquier
edad, incluso en la infancia.
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El especialista de Reumatologia:
experto en su tratamiento

Para el diagnostico, el reumatologo
realizara un interrogatorio en busca
de sintomas actuales o previos y
un exhaustivo examen fisico. A
continuacion, con base en la
sospecha clinica, se solicitara las
pruebas necesarias para realizar el
diagnostico definitivo como:
analitica general y con
determinacion de anticuerpos,
pruebas genéticas, pruebas de
imagen necesarias (radiografias,
ecografias, etc.).

Las opciones de tratamiento son diversas 'y
dependeran de la enfermedad y del 6rgano
principalmente afectado. Es muy importante el
diagnostico precoz de cada una de las ERAS, para
gue el reumatologo puede desarrollar un plan de
tratamiento desde el inicio de la enfermedad. El
inicio temprano del tratamiento deberfa contribuir a

mejorar el prondstico de la enfermedad y a evitar la
aparicion de dafio irreversible.

En los Ultimos afios, gracias a los avances en la
investigacion de las ERAS, han surgido nuevos
tratamientos que pueden mejorar
significativamente la evolucion de su enfermedad,
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asi como las condiciones de vida de estos
pacientes.

Las ERAS son enfermedades
cronicas que pueden cursar con
periodos de brotes, por lo que son
pacientes que van a requerir un
seguimiento a lo largo de su vida
por un reumatélogo.

Dependiendo de si la enfermedad esté activa o no,
este seguimiento sera mas estrecho o espaciado
en el tiempo. A estos pacientes se les instruye de
los posibles sintomas o complicaciones que
pueden aparecer en su enfermedad v, si esto
ocurriera, normalmente tienen un facil acceso a su
reumatologo para una valoracion rapida. £n el
seguimiento de estos pacientes han de participar
diferentes especialidades, lo que llamamos
atencion multidisciplinar. Normalmente, el
especialista de Reumatologia actua como
coordinador de la atencion del paciente con ERAS,
contando con una colaboracion estrecha v fluida
con los otros especialistas implicados. Tambien los
facultativos de Atencion Primaria juegan un
importante papel en el seguimiento de estos
pacientes, control de las terapias empleadas,
vigilancia y seguimiento compartido de otros
problemas clinicos (cardiovasculares, riesgo de
osteoporosis, riesgo de infecciones y vacunas, etc.).
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.Por qué las Enfermedades
Reumaticas Autoinmunes Sistemicas?

Se estima que la prevalencia del lupus en Esparia es
del 0,21%, lo que supone mas de /5.000 personas
adultas; mientras que la del sindrome de Sjogren es
del 0,33%, lo que equivale a mas de 120.000
espafioles, que sufren esta enfermedad, segun los
datos del estudio de prevalencia de las
enfermedades reumaticas en poblacion adulta en
Espafia (EPISER 2016).

LUPUS ->0,21%
SJOGREN ->0,33%

2 /75000

Personas adultas

2120000

Personas adultas

En concreto en el lupus eritematoso sistémico
(LES), recientemente se ha publicado la mayor
encuesta a pacientes con LES en Espana, encuesta
online realizada por FELUPUS (Federacion Espafiola
de Lupus), entre mayo v junio de 2020 (Salman
Monte TC, Fanlo Mateo P, Galindo Izquierdo M et al.
An online survey of the Spanish Lupus Patient
Association (FELUPUS): patient perceptions and
experiences. Clin Rheumatol 2023 Jan 11:1-7)). El
objetivo de la misma era conocer las necesidades y
vivencias de las personas con LES en nuestro pais.
1236 pacientes con lupus fueron entrevistados. El
95% eran mujeres. El 40% consideraba que el
didglogo medico-paciente era escaso. El 73%
consideraba que habia poco conocimiento de la
enfermedad por parte de la sociedad, en el
momento del diagnostico, el nivel de conocimiento
del paciente sobre el lupus era bajo en el 92% de los
casos. En conclusion, la encuesta puso de
manifiesto la necesidad de camparfias de
concienciacion, en las que las asociaciones junto
con los profesionales de Reumatologia y las
autoridades sanitarias desempenan un papel
crucial.
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Tambien destacaba que es necesaria una mayor
implicacion de los profesionales sanitarios y la
necesidad de mas informacion para los pacientes
con LES desde el momento del diagnostico.

DIALOGO MEDICO- POCO NECESIDAD DE
PACIENTE ESCASO CONOCIMIENTO CAMPARIAS DE
DE LA CONCIENCIACION
ENFERMEDAD

Muchas de las ERAS, por su prevalencia son
consideradas enfermedades raras y la mayoria de
ellas siguen siendo grandes desconocidas, a pesar
de que pueden tener consecuencias muy graves
para las personas que las sufren. No obstante,
sumando todas ellas, son varios centenares de
miles de personas, las afectadas en Espafia,

Un diagndstico precoz resulta
fundamental para poder aplicar en
tratamiento mas adecuado y
minimizar asi el impacto que pueden
tener en la salud y la calidad de vida
de estos pacientes.

Desde la SER consideramos de vital importancia
ahondar en el conocimiento v la visibilizacion de
estas enfermedades, para que de esta manera, las
personas que las sufren puedan tener acceso lo
antes posible a la consulta de Reumatologia y que

de esta manera se minimice el impacto que podrian
llegar a causar.
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Propuestas

Las propuestas se organizan en torno a cuatro bloques sobre los que
pivota la accion de las diferentes asociaciones participantes, y que
revisten una gran importancia para la calidad de vida de los pacientes.

Reconocer la importancia del acompanamiento
psicologico, para el afectado y su familia

Elaborar protocolos de atencion en salud mental a menores afectados por ERAS, asi
como para sus padres y entorno cercano.

Incremento en el numero de consultas de Transicion, que reduzcan la
incertidumbre de los jovenes enfermos en su paso a la vida adulta.

Potenciacion del acceso de los pacientes a consultas de salud mental en momentos
claves de la enfermedad.

Especial atencion al diagndéstico, declaracion de incapacidad permanente,
etc.

Integracion de psicologos en los equipos multidisciplinares dedicados al tratamiento de
estas patologias.

Elaboracion de protocolos de canalizacién de los pacientes hacia los recursos de las
asociaciones, con especial atencion a los psicélogos de los que disponen.

Atender las necesidades de los pacientes en el
ambito laboral.

Formacion y actualizacion de conocimientos para los expertos que evallan los informes
de discapacidad sobre las ERAS.

La SER se pone a disposicion de los poderes publicos para preparar materiales
y formaciones en este ambito.

Establecimiento de criterios comunes para asignar los grados de discapacidad y reducir
la desigualdad en funcion de las comunidades autbnomas.

Reducir el nimero de afos trabajados para la obtencion de una pension
minima a los afectados por estas enfermedades.

Desarrollo y promocion de materiales que permitan formar a las empresas en relacion
con como pueden afectar estas patologias a sus empleados y como pueden adaptar el
puesto de trabajo para que las personas que las padecen puedan seguir en activo.
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Consolidar el principio de equidad reduciendo las
diferencias en funcion del cédigo postal.

Guias clinicas para todo el ambito nacional, que fijen protocolos especificos de actuacion.

Necesidad de asentar criterios de igualdad en la dispensacion de farmacos, que
actualmente varia en funcion de cada region.

Trabajar por lograr implementar al menos un CSUR de cada patologia por Comunidad
Autonoma, consolidando el principio de equidad del Sistema Nacional de Salud.

Compartir las historias clinicas de pacientes cronicos entre comunidades autbnomas o
facilitar el traspaso de informacion.

Los pacientes que pueden sufrir un brote en cualquier momento deben estar
protegidos en cualquier region de nuestro pais.

Fomentar politicas activas para cubrir las plazas de dificil cobertura en Reumatologia,
mediante incentivos formativos, econémicos, profesionales, fiscales y ayudas a la
conciliacion, con el fin de evitar “desiertos” asistenciales que provoquen grandes
desigualdades en la atencién al paciente.

Promover el conocimiento sobre las enfermedades
autoinmunes sistémicas.

Organizar escuelas de pacientes en los hospitales de forma periddica, impartidas por
expertos.

La SER se pone a disposicion de los poderes publicos para disenar estas
formaciones e impartirlas en diferentes centros sanitarios de nuestro pais.

Reparto de guias sobre la enfermedad por parte de los médicos de Atencion Primaria
desde el momento del diagnostico.

La corresponsabilidad y el paciente informado son elementos clave en el
desarrollo de la enfermedad, asi como para su remision.

Canalizacion de los pacientes hacia las asociaciones, que cuentan con recursos
informativos y grupos de apoyo entre pacientes.

Educacion sanitaria a la poblacion general para que dejen de ser banalizadas:

La SER se ofrece a participar en campafias de sensibilizacion y concienciacion,
asi como a poner al servicio de la Administracion Publica todos los materiales
de divulgacion que tiene y a participara en la creacion de nuevos materiales, si
fuese necesario.
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