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r  e  s  u m  e  n

Objetivo: Conocer  las fuentes de  las  que los pacientes españoles  con enfermedades  reumáticas  trata-
dos  con  fármacos  biológicos  subcutáneos  obtienen  información,  cuáles consideran más  relevantes  y  su
satisfacción  con la información  recibida  en  el hospital.
Métodos: Reumatólogos  de 50  hospitales  entregaron una  encuesta  anónima,  desarrollada  ad  hoc por  4
reumatólogos y 3 pacientes, a 20 pacientes  consecutivos con artritis reumatoide, espondiloartritis axial
o artritis  psoriásica  tratados con  biológicos  subcutáneos.  La  encuesta  incluyó preguntas  con  respuestas
cerradas  sobre los aspectos  mencionados  previamente.
Resultados: Recibieron la  encuesta  1.000 pacientes,  592  la devolvieron cumplimentada  (tasa  de  respuesta:
59,2%).  El reumatólogo  fue mencionado  como  la  fuente  de  información más importante  (75%),  seguido
del médico de  atención  primaria, la enfermería  y los recursos  electrónicos.  El  45,2%  recibió información
oral y  por  escrito  sobre  el  biológico,  el 46,1% solo  oral, el 6% solo por  escrito.  Un 8,7% declaró  no haber
sido  enseñado  a inyectarse  el biológico.  El porcentaje  de  pacientes satisfechos  con  la información reci-
bida fue  elevado  (87,2%), aunque  la satisfacción  fue  menor  en  temas  relacionados  con  la seguridad. Si la
información provenía  del reumatólogo,  la satisfacción  era mayor  (89,6%) que cuando provenía  de otras
vías (59,6%;  p  <  0,001). La satisfacción  también  era  mayor  si se dio  oral y  por escrito  (92,8%)  frente  a  solo
oral  (86,1%;  p  =  0,013).  Un 45,2%  declaró haber buscado  información  en  fuentes  fuera  del hospital.
Conclusiones:  El reumatólogo  es clave  a la hora de  transmitir  información  satisfactoria  al paciente  en
tratamiento  biológico.  Debe  además  actuar  de guía, ya que  un elevado porcentaje  busca  información  en
fuentes distintas.
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Sociedad Española  de  Reumatologı́a y Colegio  Mexicano de  Reumatologı́a. Todos los derechos  reservados.

Perceptions  of  patients  with  rheumatic  diseases  treated  with  subcutaneous
biologicals  on their level  of  information:  RHEU-LIFE  Survey

Keywords:

Rheumatoid arthritis
Spondyloarthritis
Information
Biologics
Survey

a  b s t  r a c  t

Objective:  To investigate,  in Spanish patients  with  rheumatic diseases  treated  with  subcutaneous  biologi-
cal drugs, their  sources  of information,  which  sources  they  consider  most relevant,  and  their satisfaction
with  the  information received  in the hospital.
Methods: Rheumatologists  from  50 hospitals  handed  out  an anonymous  survey to  20 consecutive  patients
with  rheumatoid  arthritis,  axial spondyloarthritis or  psoriatic  arthritis  treated  with  subcutaneous
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biologicals.  The survey was developed  ad hoc  by  4 rheumatologists  and  3 patients,  and included questions
with  closed-ended  responses  on sources  of information and satisfaction.
Results:  The survey was handed-out  to 1,000  patients,  592  of whom  completed it (response rate: 59.2%).
The  rheumatologist  was  mentioned  as  the  most important source of information  (75%), followed by  the
primary  care  physician,  nurses, and electronic  resources;  45.2% received  oral and  written information
about the  biological,  46.1% oral only, and  6.0% written  only; 8.7%  stated  that  they had  not  been taught  to
inject the biological.  The percentage  of patients  satisfied with  the  information  received  was high  (87.2%),
although the  satisfaction  was  lower in relation  to  safety.  If the  information  came from the  rheumatologist,
the satisfaction  was higher (89.6%) than  when coming  from  other  sources (59.6%; P < .001).  Satisfaction
was also  higher if  the  information  was  provided  orally and  written  (92.8%) than if  provided only  orally
(86.1%; P =  .013); 45.2% reported  having  sought  information  from sources outside  the  hospital.
Conclusions:  The rheumatologist is key in transmitting  satisfactory information on biological  treatment
to  patients.  He or  she must also  act  as  a guide, since a  high  percentage  of patients  seeks information  in
other  different  sources.

© 2019  Elsevier España, S.L.U. and Sociedad Española  de  Reumatologı́a y Colegio  Mexicano  de
Reumatologı́a.  All  rights  reserved.

Introducción

Los agentes biológicos han revolucionado sin  duda el trata-
miento de las enfermedades reumáticas inflamatorias. Ya  sea
directamente, o a  través del mayor conocimiento de la enfermedad
resultante de la ingente investigación que acompañó su llegada a
la reumatología, se han logrado alcanzar objetivos sin  precedentes
en el control de la enfermedad. Nunca antes se  había contado ade-
más con tantas alternativas terapéuticas eficaces. Este hecho, que
de entrada es positivo, puede resultar, sin embargo, en situaciones
de incertidumbre o indecisión ante pacientes concretos1.

Ante la existencia de alternativas, es  inapelable que el paciente
debe tener una voz y manifestar su opinión y  mostrar sus pre-
ferencias, tanto para facilitar la decisión como para asegurar su
adherencia al tratamiento prescrito2–8.  No obstante, para poder
hacerlo, el paciente necesita tener un criterio y esto a  su vez
requiere que se le informe adecuadamente tanto de la enfermedad
como de su tratamiento9–11.

El barómetro de la  plataforma EsCrónicos, llevado a cabo en el
año 2014 sobre el acceso a  una atención de calidad de los pacientes
crónicos españoles, mostró que un 60% de los encuestados consi-
dera que uno de los elementos prioritarios a  mejorar en el Sistema
Nacional de Salud es la información recibida sobre la enfermedad
y otros aspectos de la vida diaria12.  En el campo de la reuma-
tología, son varios los trabajos que han recogido el deseo de los
pacientes de recibir más  información acerca de su enfermedad y de
que el facultativo tenga en cuenta sus preferencias a  la hora de elegir
el tratamiento de la misma13,14.  No obstante, estos estudios a  nivel
de reumatología se han realizado solo en países del ámbito anglo-
sajón y pueden no reflejar la situación en  nuestro país. Además no
aportan detalles sobre la información recibida sobre los fármacos
biológicos y la realidad apunta a  que los biológicos están presentes
en los medios de comunicación y redes sociales con frecuencia, por
lo que la información que reciban pueda llegar por vías  distintas a
las esperadas y provocar efectos no deseados15.

Es por ello que nos planteamos estudiar, en  pacientes españoles
con enfermedades inflamatorias en tratamiento con biológicos,
cuál es su percepción sobre la información recibida sobre el  trata-
miento biológico que están utilizando, sus fuentes de información
y su satisfacción con la información recibida en el hospital.

Métodos

RHEU-LIFE fue una encuesta realizada entre septiembre y
octubre de 2015 a pacientes con enfermedades reumáticas infla-
matorias tratados con fármacos biológicos de administración

subcutánea (sc). La restricción a  fármacos biológicos sc se debe a
la evidencia de mayor problema de adherencia de estos frente a
los intravenosos16–18 o de problemas de administración relacio-
nados con la  información recibida (dado que la  información sobre
la  forma de administración en el caso de los fármacos intraveno-
sos la recibe la  enfermera, que es  quien la  realiza). Los pacientes
fueron invitados a participar por reumatólogos de 50 hospitales
españoles. Se seleccionaron pacientes adultos con un diagnóstico
de una de 3 enfermedades diana: artritis reumatoide, espondiloar-
tritis axial y artritis psoriásica. Los pacientes debían estar siendo
tratados con fármacos biológicos sc por lo menos desde la consulta
médica anterior y, en opinión del reumatólogo, debían ser capaces
de entender la encuesta y responderla. La encuesta fue entregada
en  mano, impresa, a los primeros 20 pacientes consecutivos con las
características previamente mencionadas que acudieron a  consul-
tas externas de manera rutinaria, independientemente de su edad,
sexo, duración o gravedad de la  enfermedad en los días en que
estuvo abierta la  encuesta.

Los pacientes recibieron un sobre cerrado con la  encuesta
impresa e información impresa sobre el propósito de la misma y
su carácter voluntario para responder o no a  la totalidad o  a  varias
preguntas. El contenido de la  encuesta hizo imposible identificar
a los pacientes que respondieron, lo que garantizó el anonimato.
Se instruyó a  los pacientes para que  respondieran, si así lo deci-
dían, desde su domicilio y devolvieran el cuestionario en un sobre
prefranqueado directamente a la  agencia a  cargo de la tabulación y
análisis de datos. No se  enviaron recordatorios a  los pacientes y  no
se  recogió ningún dato clínico de las historias clínicas.

Formulario de la encuesta

El contenido de la encuesta fue desarrollado ad hoc para el
proyecto RHEU-LIFE con la  participación de 4 reumatólogos con
experiencia en el cuidado de pacientes con enfermedades reu-
máticas y en metodología de la investigación, y fue revisado y
completado con las sugerencias de 3 pacientes pertenecientes a
la asociación de pacientes ConArtritis (Coordinadora Nacional de

Artritis),  con el objetivo de garantizar la idoneidad de las pregun-
tas y el lenguaje utilizado. La encuesta finalmente se compuso de
54 preguntas con opciones de respuesta cerradas que incluyeron
los siguientes aspectos: características demográficas básicas, per-
cepción del impacto de la enfermedad en la vida diaria de los
pacientes, aspectos relacionados con cómo reciben información
sobre la enfermedad y los tratamientos los pacientes, qué esperan
de los medicamentos y la satisfacción con su tratamiento actual,
mas  algunos aspectos de logística en la dispensación del  fármaco
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biológico sc y  del seguimiento en el hospital. Los  resultados sobre
percepción de impacto y  satisfacción con el tratamiento han sido
descritos previamente19.

Este artículo se centra en  aspectos relacionados con la infor-
mación al paciente. Para conocer las fuentes donde obtienen
información general sobre la enfermedad, los pacientes señalaron
las opciones entre una lista cerrada que incluía personal del
hospital, de otros centros sanitarios, redes sociales y  medios de
información, pudiendo marcar todas las  opciones que considera-
sen, y de estas señalaron además cuál era la que consideraban más
importante. Con respecto a  la información recibida sobre trata-
mientos en general, y  sobre el tratamiento biológico en  particular
en el centro hospitalario, los pacientes pudieron señalar varias
entre las opciones «el especialista reumatólogo», «el  personal de
enfermería», «en la farmacia del  hospital», «otra fuente», «no lo
recuerdo»  o «no me ha informado nadie».

El grado de satisfacción con la información recibida en  el hos-
pital sobre el  fármaco biológico sc fue calificado por el paciente
como «muy  satisfecho»,  «bastante satisfecho», «ni satisfecho ni
insatisfecho», «insatisfecho»  o  «muy  insatisfecho».  Finalmente, los
pacientes valoraron el grado de información que consideraban
que tenían teniendo en cuenta todas sus fuentes como «bien
informado», «suficientemente informado»,  «poco informado» o
«nada informado»,  y  contestaron a  varias preguntas del  cuestio-
nario de Satisfacción con la  Información sobre los Medicamentos
(Satisfaction with Information about Medicines Scale)20.

Análisis estadístico

Esta encuesta se  considera de carácter exploratorio y por tanto
no se formuló ninguna hipótesis ni se hizo un cálculo formal del
tamaño muestral. Tampoco se  ha realizado ninguna imputación
sobre los valores perdidos. Las variables cuantitativas se  descri-
ben por su media y desviación estándar y  las cualitativas mediante
porcentajes. Las comparaciones entre porcentajes con respecto a
distintas variables (rangos de edad, sexo, enfermedad de base y
otras) se realizaron con el test de la Chi Cuadrado o el test exacto
de  Fisher. De cara a estas comparaciones, las categorías «muy
satisfecho»  y «bastante satisfecho» se agruparon en una sola para
evaluar el grado de satisfacción, mientras que el grado percibido
de información se agrupó en  «bien/suficientemente informado»  y
«poco/nada informado».  Un valor p de 0,05 o menor fue conside-
rado estadísticamente significativo. El procesamiento de datos se
realizó con el programa estadístico SPSS, versión 18.0.0.

Consideraciones éticas

La  encuesta y  los procedimientos de trabajo fueron revisados y
aprobados por el Comité de Ética del  Hospital Universitario Grego-
rio Marañón de Madrid, y por la  asociación de pacientes ConArtritis.

Resultados

Entre septiembre y octubre de 2015, 1.000 pacientes recibieron
la encuesta y 592 la devolvieron cumplimentada (tasa de respuesta:
59,2%). Las características demográficas de los respondedores se
resumen en la tabla 1.  El fármaco biológico sc con el que estaban
tratados los pacientes era el primero para el 60,4%, el segundo para
el 26,1% y el tercero o más  en  el 13,5%.

Fuentes de información y  satisfacción con la información recibida

La  tabla 2 muestra las fuentes principales de información sobre
la enfermedad reumática mencionadas por los pacientes. Además
del especialista en reumatología, considerado como la fuente más

Tabla 1

Características de los pacientes que respondieron a  la  encuesta RHEU-LIFE

Característica Valor

Edad en años, media (DE) 41,7 (13,2)

Sexo,  n (%)

Hombres 247 (42,4)
Mujeres 336 (57,6)
No especificado (n  =  9)

Nivel de estudios, n (%)

Sin estudios 49 (8,3)
Educación primaria 232 (39,5)
Educación secundaria 90 (15,3)
Formación profesional 80 (13,6)
Universitaria o  superior 135 (23)
No especificado (n  =  6)

Situación laboral, n (%)

Estudiante 17 (2,9)
Trabajador activo 249 (42,5)
Cuidado del hogar 77 (13,0)
Jubilado 119 (20,3)
Desempleado 41 (7,0)
De  baja laboral por enfermedad 83 (14,2)
No especificado (n  =  6)

Enfermedad de base, n (%)

Artritis reumatoide 304 (51,4)
Espondiloartritis axial 141 (23,8)
Artritis psoriásica 116 (19,6)
No especificado (n  =  31)

Fármaco biológico subcutáneo, n (%)

Primero 354 (60,4)
Segundo 153 (26,1)
Tercero 69 (13,5)
No especificado (n  =  6)

importante, los pacientes mencionaron al  médico de atención pri-
maria y al personal de enfermería, así como recursos electrónicos,
con frecuencia (tabla 2). Con respecto a  la información recibida
sobre los tratamientos en general, y sobre el tratamiento biológico
en particular, más  del 90% respondieron que recibieron información
del  especialista en reumatología, y con mucha menos frecuencia del
personal de enfermería y la  farmacia hospitalaria (fig. 1). El 45,2%
había recibido la información sobre el fármaco biológico de forma
oral y por escrito, el  46,1% solo de forma oral, el 6%  solo por escrito.
El 84,5% mencionó haber sido entrenado en cómo inyectarse el fár-
maco, en el 6,8% se entrenó a un familiar o amigo y 51 pacientes
(8,7%) declararon que no se les había entrenado.

Cuando los pacientes fueron preguntados sobre su satisfacción
con la información recibida en el hospital respecto al  tratamiento
biológico sc que estaban utilizando, el 87,2% declaró sentirse satis-
fecho (el 44,5% muy  satisfecho y el 42,6% bastante satisfecho), el
10,6% ni  satisfecho ni insatisfecho y el 2,3% insatisfecho. El nivel
de satisfacción fue independiente de que el paciente estuviera con
un primer, segundo o tercer biológico, y del  diagnóstico (p >  0,05).
El porcentaje satisfecho/muy satisfecho fue menor cuando el reu-
matólogo no había informado al paciente (59,6 vs. 89,6% cuando sí
había informado; p <  0,001). En  los pacientes que habían recibido la
información verbal y por escrito, el  porcentaje satisfecho/muy satis-
fecho fue mayor (92,8%) que cuando solo se recibió información oral
(86,1%; p =  0,013).

Búsqueda de información en fuentes distintas al  personal

del hospital

El 45,2% de los pacientes mencionó haber buscado informa-
ción sobre el biológico en  fuentes distintas al personal sanitario
del hospital. La tabla 3 muestra los porcentajes dependiendo de las
características demográficas. Los pacientes más  jóvenes, con nivel
de estudios superior, o aquellos que estaban siendo tratados con un
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Tabla  2

Fuentes de información sobre la  enfermedad reumática

(a) Fuentes de  información (b) Fuente más importante

Médico de atención primaria 128 (21,6) 24 (4,1)
Médico  especialista (reumatólogo) 442 (74,7) 442 (74,8)
Personal de enfermería 114 (19,3) 4 (0,7)
Farmacéutico 20 (3,4) 1 (0,2)
Páginas web  especializadas en enfermedades reumáticas 117 (19,8) 6 (1)
Blogs relacionados con la enfermedad o  con la salud 33  (5,6) 1 (0,2)
Amigos o familiares 37  (6,3) 1 (0,2)
Medios de información generales (prensa, televisión o  radio) 29  (4,9) 0 (0)
Folletos para pacientes 68 (11,5) 1 (0,2)
Asociación de pacientes 26  (4,4) 0 (0)
Otros pacientes 18  (3) 0 (0)
Otro 1 (0,2) 0 (0)
No contestaron 2 (0,3) 112 (18,9)

La información se presenta en n  (%). (a)  Principales fuentes donde el paciente recibe información de  la enfermedad (los pacientes pudieron marcar todas las opciones que
considerasen), (b) Fuente mencionada por el  paciente como la más  importante (los pacientes podían marcar únicamente una).

El personal de enfermer ía

El especialista en reumatolog ía

El la farmacia del hospital

Otra fuente

No me ha informado nadie

(a) Información general sobre tratamientos

(b) Información espec ífica sobre el biol ógico subcut áneo

No lo recuerdo

91,9

91,0

10,2

17,9

3,2

11,5

3,6

1,2

0,8

0,8

1,7

5,3

Figura 1. Fuentes de donde el paciente recibió información general sobre tratamientos para la  enfermedad reumática y específica sobre el biológico subcutáneo.
Los  pacientes podían marcar más  de una opción. Los números son porcentajes de pacientes que  marcaron cada opción.

primer fármaco biológico fueron los que con más  frecuencia habían
recurrido a fuentes de información distintas al personal sanitario.
No se vio asociación entre el acudir a otras fuentes y el formato
en que se había recibido la información en el hospital (verbal un
42,5%; por escrito un 49,2%; p = 0,121), ni  con la satisfacción con la
información recibida en  el hospital (habían buscado información
en otras fuentes el 45,5% de los bastante/muy satisfechos con la
información recibida y  el 44% de los no satisfechos; p =  0,455).

Percepción sobre el nivel de  información

El 42,5% de los pacientes declaró que, con toda la información
que tenía, se encontraba bien informado sobre las  características
del fármaco biológico sc,  el 44,7% se consideraba suficientemente
informado, el 12,1% poco informado y el 0,7% nada informado. Los
porcentajes de pacientes que se  consideraron bien o suficiente-
mente informados fueron similares por rangos de edad, sexo, nivel
de estudios, enfermedad de base y  orden de biológico. El porcen-
taje que se consideró bien/suficientemente informado fue incluso
mayor cuando la información sobre el biológico había sido recibida
de ambas formas, verbal y  por escrito (92,8%) respecto a si solo fue

oral (80,0%; p =  0,037). El porcentaje que declaró que su percepción
era estar poco o nada informado fue mayor en pacientes no
satisfechos con la información recibida en el hospital, y en aquellos
que no habían sido entrenados sobre cómo inyectarse el fármaco
(fig. 2).

Finalmente, los pacientes fueron preguntados sobre el nivel de
información respecto a  determinados aspectos del tratamiento bio-
lógico (tabla 4). La mayoría respondió que el nivel de información
que tenían era adecuado. Sin embargo, en  torno a  un tercio men-
cionó que tenía poca información o que no había recibido ninguna
información en aspectos esenciales como el tipo de efectos adver-
sos asociados al fármaco, el riesgo de padecerlos o qué  hacer si se
experimentan.

Discusión

El estudio RHEU-LIFE ha explorado la percepción y  satisfacción
de los pacientes reumáticos tratados con biológicos sc en  cuanto a  la
información recibida, necesaria para poder contar con los pacientes
en las  tomas de decisiones. Los resultados muestran que el reuma-
tólogo es  la pieza clave para que  el paciente reciba una información
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Tabla  3

Porcentaje de pacientes que respondieron «Sí» a la  pregunta «¿Ha buscado información sobre el tratamiento biológico subcutáneo en otras fuentes distintas al personal del hospital

(p.  ej., páginas web, asociaciones de pacientes, u otros)?»

Características de los pacientes Buscaron información fuera del hospital n  (%) p

Edad (cuartiles)

< 43 años (n = 141) 92  (65,2) <  0,001
43-52  años (n =  144) 74  (51,4)
53-62  años (n =  133) 52  (39,1)
≥  62 años (n = 131) 27  (20,6)

Sexo

Hombres (n = 245) 115 (46,9) 0,499
Mujeres (n = 332) 146 (44)

Nivel de estudios

Sin estudios (n = 49) 7 (14,3) < 0,001
Educación primaria (n = 228) 72  (31,6)
Educación secundaria (n = 90) 50 (55,6)
Formación profesional (n =  79) 47  (59,5)
Universitaria o  superior (n = 134) 87  (64,9)

Enfermedad de base

Artritis reumatoide (n =  301) 133 (51,6) 0,173
Espondiloartritis axial (n =  141) 75  (53,2)
Artritis psoriásica (n = 114) 50 (43,9)

Fármaco biológico subcutáneo

Primero (n = 351) 175 (49,9) 0,014
Segundo (n = 151) 57  (37,7)
Tercero (n = 78) 49 (37,2)

100%

90%

80%
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Figura 2. Percepción del  grado de información general reportado por los pacientes.
Respuestas a la pregunta «Considerando toda la  información que tiene, ¿cómo considera usted que está informado sobre el fármaco biológico subcutáneo que se está inyectando
en  este momento?» Porcentaje que respondió «Bien/Suficiente»  frente a «Poco/Nada» según la satisfacción con la información recibida en el hospital y si  al paciente le  habían
informado/entrenado sobre la  administración del fármaco biológico.

Tabla 4

Respuestas de los pacientes a la pregunta «¿Cómo considera que es la información que tiene sobre. . .?»

Demasiada
información

Información
adecuada

Poca información No he recibido
información

No la necesito

Qué hace su tratamiento (n  = 559) 23 (4,1) 448 (80,1) 68 (12,2) 16 (2,9) 4 (0,7)
Cuánto tiempo tarda en actuar (n  =  527) 16 (3) 353 (67) 112 (21,3) 43 (8,2) 3 (0,6)
Cómo  puede saber si  está funcionando (n = 527) 19 (3,6) 349 (66,2) 110 (20,9) 40 (7,6) 9 (1,7)
Cuánto tiempo necesitará su medicina para hacer efecto (n = 516) 17 (3,3) 329 (63,8) 115 (22,3) 49 (9,5) 6 (1,2)
Cómo  utilizar su medicina (n = 525) 47 (9,0) 440 (83,8) 27 (5,1) 6 (1,1) 5 (1)
Efectos adversos asociados al  fármaco (n  = 527) 29 (5,5) 326 (61,9) 124 (23,5) 43 (8,2) 5 (0,9)
Riesgo  de sufrir efectos adversos (n = 529) 33 (6,2) 304 (57,5) 140 (26,5) 49 (9,3) 3 (0,6)
Qué  hacer si se experimentan efectos adversos (n  = 527) 22 (4,2) 314 (59,6) 126 (23,9) 61 (11,6) 4 (0,8)
Qué  hacer si olvida tomar una dosis de su medicación (n =  525) 31 (5,9) 377 (71,8) 71 (13,5) 37 (7) 9 (1,7)

Se presenta el número y porcentaje entre paréntesis de respuestas a  cada pregunta.
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adecuada sobre su enfermedad y sobre sus tratamientos, a  pesar
de que puedan utilizar fuentes de información adicionales, en  cuyo
caso gana aún más  importancia su figura como guía hacia fuentes
de información seguras.

Tan importante es la  figura del reumatólogo en la satisfacción
con la información recibida que esta claramente disminuye si no
es el reumatólogo el que le informa. La confianza en  el médico se
define como «la creencia o  confianza en que el médico aportará
información fiable y actuará en el interés del  paciente»

21. La con-
fianza es muy  importante para lograr una adherencia adecuada y un
buen resultado del tratamiento, y  el hecho de que realice un comu-
nicación efectiva la refuerza22,23.  La autoeficacia y  la alfabetización
en salud también son críticas en  la adherencia y  ambas precisan
de información y educación24,25.  Un metaanálisis confirmó que la
comunicación en salud está altamente correlacionada con la mejor
adherencia del paciente y que la formación de los médicos en téc-
nicas de comunicación e información mejora la  adherencia26. Los
médicos en general, y  los reumatólogos en particular, tienen, sin
embargo, una formación limitada en habilidades de comunicación
e información, a pesar de ser mejores que otras especialidades27.

Si bien la encuesta RHEU-LIFE ha puesto de manifiesto que a
más  formatos de información (oral y escrito) mayor la  satisfacción,
la información adicional por escrito aumenta solo un poco en  tér-
minos absolutos la satisfacción, aunque de forma significativa. En
general se sabe que las ayudas visuales —la información por escrito
o los folletos educativos— son poco atractivas para pacientes con
bajo nivel de alfabetización en salud, dado que contienen mucho
número y poca imagen28. En general se  recomienda que la infor-
mación se adapte al paciente y  esto en principio es más  fácil de
lograr si es el médico quien decide qué explicar y cómo.

No obstante, los mensajes que utilizan los reumatólogos pue-
den estar sesgados y sin embargo repetirse hasta hacerse la norma,
como argumenta un artículo por Pincus et al., en el que se  discute
que la información que habitualmente se  da sobre un medicamento
de uso común en reumatología, el metotrexato29,  es en  su mayoría
errónea30 y necesitaría ser revisada.

Independientemente de la satisfacción con la información y de
cómo se dio, un porcentaje importante de pacientes buscó infor-
mación sobre el fármaco biológico en fuentes ajenas al personal
sanitario. Sin ser esto algo negativo de entrada, es importante
guiar a los pacientes hacia fuentes de información seguras —p.ej.,
páginas para pacientes de sociedades científicas o  asociaciones de
pacientes— lo que reducirá el riesgo de perder adherencia tera-
péutica o de llegar a creencias o  pensamientos erróneos sobre
la enfermedad o el tratamiento, como ha ocurrido con otros
tratamientos15, llegando a casos extremos en el caso de la adhe-
rencia a los calendarios vacunales31.

Aunque la diferencia no llegó a  ser significativa, más  pacien-
tes consideraron que la información sobre efectos adversos y sobre
cómo manejarlos fue insuficiente. No está claro si realmente los
médicos la aportaron o si la eludieron para no incidir negativa-
mente en la adherencia. Lo  que es evidente es  que los pacientes la
requieren13 y que es información clave para las decisiones compar-
tidas. En el estudio ARCO, más  del 70% de los pacientes con artritis
reumatoide en tratamiento biológico sc declaró sentir preocupa-
ción por los efectos a largo plazo de la medicación32.  Además el no
conocer a priori qué  puede ocurrir puede repercutir en que no se
comuniquen problemas de seguridad33.

Este estudio tiene limitaciones. Por su carácter de encuesta anó-
nima, se desconoce el perfil de los pacientes que no respondieron,
y no podemos emitir un juicio sobre cómo reciben realimente la
información los pacientes. La tasa de respuesta (59,2%) es simi-
lar a la  descrita en otras encuestas que han utilizado metodología
similar34,35.  Una limitación adicional puede ser el hecho de que
todos los pacientes estén con medicación biológica. Se ha visto que
las expectativas de mejora con los biológicos es muy  alta36,37 y es

posible que  el hecho de que los pacientes estén con tales trata-
mientos predisponga a evaluar como satisfactoria la información
recibida por parte del médico. Este hecho incluso puede hacer que
otras fuentes de información no parezcan tener relevancia entre los
pacientes. En especial, llama la atención el bajo porcentaje de infor-
mación que reciben de las  enfermeras o  de farmacia. Curiosamente
a  ambos grupos de sanitarios se  les forma en educación sanitaria
y  en cómo dar  la información sobre medicamentos más  que a  los
propios médicos, muchos de los cuales no habrán tenido acceso
si quiera a  los dispositivos de inyección para poder explicar a  los
pacientes como utilizarlos. Tampoco dispondrán posiblemente de
tiempo para hacerlo durante el encuentro médico. Aunque el por-
centaje es muy  bajo, llama la atención que algún paciente no haya
recibido información sobre el biológico y no se le haya enseñado
a autoadministrárselo. No tenemos posibilidad de comprobarlo,
pero quizás ocurra esto en hospitales en  los que no se disponga
de enfermera en reumatología o que no  existan protocolos para la
educación del paciente. Esta falta de información y entrenamiento
podría repercutir en una menor adherencia, menores niveles del
fármaco en sangre o incluso efectos adversos38.  Por otro lado, no se
realizó una validación específica de las  preguntas concretas sobre
información recibida, aunque se  basaban en ítems ampliamente
utilizados en  encuestas de este tipo.

En conclusión, la encuesta RHEU-LIFE ha puesto de manifiesto la
importancia del reumatólogo y de sus habilidades de comunicación
a la  hora de informar y guiar al  paciente en  su educación sanitaria
y  de discutir con el paciente las expectativas en cuanto a eficacia,
tolerabilidad y efectos secundarios a corto y largo plazo.
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