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RESUMEN

Introduccidn: La gestion integral de la medicacion de la artritis reumatoide es altamente

compleja y la experiencia del paciente con la medicacidn condiciona su conducta.
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Objetivos: Explorar las dimensiones socioculturales de la experiencia
farmacoterapéutica y determinar las necesidades a cubrir desde la farmacia
comunitaria.

Métodos: Investigacién cualitativa, exploratoria, descriptiva y transversal con andlisis
temadtico secundario por categorias y unidades de significado emergentes.

Resultados: La medicacion prediagndstico se percibe como paliativa y frecuentemente
inefectiva. Tras el diagndstico—a su vez alivio y sentencia-, se construye una relacién con
la medicacidon basada en las experiencias vividas, sensaciones fisicas y emocionales,
valorando continuamente su efectividad y seguridad a partir de sensaciones fisicas y
brotes. Los participantes reclaman mejor comunicaciéon con los facultativos, mayor
coordinacidn asistencial y que su experiencia sea considerada en la toma de decisiones.
Destacan como positiva la gestidn colectiva del dolor, tanto por el acompafiamiento
incondicional en el ambito del hogar, como de las asociaciones de pacientes, claves para
su empoderamiento.

Conclusiones: La experiencia farmacoterapéutica redefine las fases de la enfermedad y
se vertebra con el padecimiento y el conocimiento propio de la artritis reumatoide. La
experiencia de los pacientes sobre la efectividad y seguridad de la medicacién deberia
ser considerada en la toma de decisiones. La farmacia comunitaria tiene un rol
importante a desarrollar para reducir el retraso diagndstico, ofrecer informacion técnica
sobre medicamentos, contribuir a la optimizacién de la farmacoterapia y al paciente a

empoderase e integrarse con las redes sociales de cuidados.

Palabras clave: Artritis reumatoide; experiencia farmacoterapéutica, investigacion
cualitativa; Gestion Integral de la Medicacion; Optimizacion de la Farmacoterapia;

prdctica de la atencion farmacéutica.
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ABSTRACT

Introduction: Comprehensive Medication Management in rheumatoid arthritis is highly
complex and the patients experience with the medication determines the way in which
it is used by them.

Objectives: To explore sociocultural dimensions of the medication experience and
determine the needs that should be covered by the pharmacy.

Methods: It was carried out a qualitative, exploratory, descriptive, and cross-sectional
research with secondary thematic analysis by categories and emerging units of meaning.
Results: Pre-diagnostic medication is perceived as palliative and often ineffective. The
diagnosis is bitter-sweet. After it, a relationship with the medication is built based on
the lived experiences -both physical and emotional- assessing continually its
effectiveness and safety according to physical sensations and outbreaks. Participants
demand a better communication with doctors and a greater coordinated assistance.
Thus, their experience should be considered in the decision-making process. They
highlight the collective management of pain, the unconditional support at home as well
as patients’ associations, which are key to their empowerment.

Conclusions: Patients’ medication experience redefines the phases of the disease and is
built with the suffering and the own knowledge of the rheumatoid arthritis. Patients’
experience with the effectiveness and safety of medication should be considered in the
decision-making process. Community Pharmacy has an important role to reduce the
diagnostic delay, to offer technical information on medications, to contribute to the
optimization of pharmacotherapy and to empower the patient and get him or her

integrated with the social care networks.

2021 Fundacion Pharmaceutical Care Espafia. ISSN 1139-6202

Esta obra estd bajo una licencia de Creative Commons Reconocimiento-NoComercial-Compartirlgual 4.0 Internacional



http://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/

Phamaceuti%a[ ‘—-

SO g f |

Pharm Care Esp. 2021; 23(1):5-23

Experiencia farmacoterapéutica de los pacientes con artritis reumatoide: el rol de la farmacia
comunitaria.

Tourino-Balifia E, Villaverde-Pifieiro N, Pibernat-Mir L, Gonzalez-Valdivieso M, Silva-Castro MM.

% ORIGINAL

Key words. Rheumatoid Arthritis; Medication Experience; Qualitative Research;
Comprehensive Medication Management; Medicines Optimization; Pharmaceutical Care

Practice.

INTRODUCCION

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad crénica que cursa con afectacion articular
y dolor. Tiene una evolucidn insidiosa hacia una progresiva discapacidad fisica. Es un
proceso en el que los pacientes recorren distintas fases?: inicio de sintomas, diagndstico-
inicio del tratamiento y estabilizacién-control. Cronicidad, dolor y limitacién funcional
marcan significativamente la experiencia del paciente con importantes repercusiones a
nivel psicolégico, social y laboral?.

La base fundamental del tratamiento farmacolégico de la AR son farmacos
antirreumaticos modificadores de la enfermedad (FAME) sintéticos o biolégicos y
analgésicos/antiinflamatorios. Segun la guia de practica clinica de la Sociedad Espafiola
de Reumatologia, realizar tratamiento precoz con FAME, prescribir farmacoterapia
apropiada a cada paciente, supervisar la adherencia y monitorizar el tratamiento para
garantizar su maxima efectividad y seguridad, logra disminuir el impacto de la AR
mejorando el prondstico.

En pacientes con AR, las conductas respecto a los medicamentos estan determinadas
por su experiencia farmacoterapéutica, es decir, por su vivencia personal con la
medicacién lo cual conforma sus actitudes, creencias y preferencias acerca de la misma®.
Como muestra el estudio ConArtritis’, la naturaleza de la AR y el abanico
farmacoterapéutico establece relaciones complejas con los medicamentos,
dependiendo del tipo de AR mas o menos agresiva, el tipo de medicacion vy la via de

administracién. Como sugiere Silva-Castro® sobre el dolor y la analgesia, se requiere
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profundizar en la narrativa de la experiencia farmacoterapéutica para hallar claves de
mejora asistencial.

Por todo ello, este estudio propone explorar las dimensiones socioculturales de la
experiencia farmacoterapéutica de pacientes en las distintas fases de su AR para

determinar las necesidades que pudieran cubrirse desde la farmacia comunitaria.
METODOS

Se disefid una investigacidon exploratoria, descriptiva y transversal, con metodologia
cualitativa realizada durante 3 meses en dos farmacias comunitarias de Santiago de
Compostela y Vigo (Galicia, Espaiia).

Los criterios de seleccién de pacientes fueron: mayores de edad, diagnosticados de AR,
en cualquier fase de la enfermedad y sin problemas cognitivos limitantes para ser
entrevistados. Dichos pacientes fueron captados en la dispensacidn, aprovechando el
conocimiento previo del diagndstico o porque acuden habitualmente a la farmacia.
Otros casos se seleccionaron por usar medicacion asociada a esta enfermedad que
indica un diagndstico relacionado.

Primero se realizaron entrevistas semiestructuradas a 7 mujeres, donde se profundizé
en la experiencia farmacoterapéutica en las distintas etapas de la AR; en segundo lugar,
se realizd un grupo focal donde se contrastaron las dimensiones socioculturales, las
valoraciones, expectativas y necesidades captadas previamente”’. El grupo focal conté
con 12 participantes (9 mujeres y 3 hombres), 4 de las cuales habian sido entrevistadas
y 8 eran socios de la Asociacion de Enfermos de AR de Pontevedra.

Durante todo el estudio se han seguido procedimientos éticos para la investigacién con
pacientes. Los consentimientos informados, las grabaciones y los datos sensibles se han

tratado confidencialmente y han sido protegidos siguiendo la normativa legal vigente.
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Con los datos obtenidos se realizé un analisis secundario usando principios de analisis

tematico por categorias analiticas y unidades de significado emergentes.

RESULTADOS

Inicio de sintomas: el peregrinaje

El periodo de tiempo entre el inicio de los sintomas y el diagndstico resultd ser variable
entre 1 y 12 afios, excepto un caso de 3-4 meses. Los pacientes lo describen como un
tiempo largo de sufrimiento e incertidumbre, nadie les explica sus crisis de dolor cada
vez mas incapacitantes, se sienten desatendidos, no escuchados, en un peregrinaje
erratico entre distintos médicos y pruebas diagndsticas.

En esta etapa, consideran la medicaciéon prescrita como un paliativo, no siempre
efectivo, que solo aborda los sintomas de algo que sigue avanzando. Afirman
contundentemente que este retraso es desastroso ya que algunos brotes tienen
consecuencias irreversibles. Para ellos, una causa es la falta de escucha por parte del
médico de cabecera, que no reconoce los sintomas, ademas de la descoordinacién entre
médicos, rehabilitadores y especialistas.

El diagndstico: entre alivio y sentencia

Tras el peregrinaje, el diagndstico se vive como un alivio y un punto de recomienzo,
aunque retrasado. Aceptar la nueva condicidn crénica, que muchos consideran
caracteristica de ancianos, supone un impacto psicolégico que segln ellos queda
desatendido. Cuanto mas joven y activo se es, mas traumatico resulta.

Para asumir mejor la enfermedad, dan mucha importancia a la informacién que se les
brinda sobre ésta y sus tratamientos, en general, deficitaria tanto en el diagndstico como

posteriormente. En esta etapa, la medicacién se valora como una novedad
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desagradable, pero al mismo tiempo, con confianza en el sistema cientifico-técnico e

ilusién por la remisién de los sintomas.

Prediagnostico “Ese tiempo es desastroso, tras los brotes, las articulaciones ya no las
recuperas”

“iPues aguantando dolor, mucho dolor, durante afios!”

“Aun yendo al reumatdlogo las pruebas no me daban”

“Esperd tres afios para mandarme a la unidad del dolor”

Diagndstico “Por lo menos ya sabes lo que tienes”

“Mi madre murid de eso, mds o menos ya sabia...”

“Mal, lo llevé mal, era muy joven, miré en Google y era horrible”, “es una
enfermedad de ancianos”, “con el frio era peor”, “no le veia solucién”,” soy
una persona muy activa”.

Inicio tratamiento “Solo me dijeron: tu tienes artritis reumatoide y te tomas esto: pla, pla, pla...”
“iQué horror! Yo antes no tomaba nada”

Informacion “La gente tampoco sabe encontrar informacion: las asociaciones de pacientes
y el propio médico ha de dar informacion”

“si tienes AR tienes una incapacidad, eso deberian informadrtelo”
CEEEELEC LR EIEETN  “el médico me dice: yo si no veo tus andlisis no me creo que estés enfermo”
“Se me estd deformando también la otra mano y no me hace ni caso”

“La sensacion de que eres de su propiedad”

“Los médicos no escuchan al enfermo: estdn a lo suyo y lo que te van a dar y
no se dan cuenta que él es el que sabe qué le pasa”

“Algunos no se paran contigo ni me vieron nunca una articulacion”

“Me ve con muletas y me dice que tengo que andar mds”

“Ahora tengo un médico con el que hay empatia porque si no la hay lo que
sientes es que él manda “lo haces porque yo lo valgo”.

“No es el sistema: el problema es la persona”

“Ellos también estan muy presionados y siguen el protocolo que le mandan”
LHEEGHERGI GG EEGG “Deberia haber una linea directa con tu médico porque si te pasa algo équé
haces?”

“Tengo cita para el reumatdlogo dentro de 4 meses... ¢ Qué hago? éVoy a mi
meédico de cabecera o a urgencias?”

“yo tengo mucha suerte, llamo a mi reumatdlogo y me atiende”

Tabla 1: Citas de participantes respecto al inicio de los sintomas y al diagndstico

2021 Fundacion Pharmaceutical Care Espafia. ISSN 1139-6202

Esta obra estd bajo una licencia de Creative Commons Reconocimiento-NoComercial-Compartirlgual 4.0 Internacional



http://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/

Pharmaceutic{a[h ‘—-

Pharm Care Esp. 2021; 23(1):5-23

Experiencia farmacoterapéutica de los pacientes con artritis reumatoide: el rol de la farmacia
comunitaria.

Tourino-Balifia E, Villaverde-Pifieiro N, Pibernat-Mir L, Gonzalez-Valdivieso M, Silva-Castro MM.

% ORIGINAL

Vivir con la medicacion I: Actitud, relacion, motivacion

Dado el amplio abanico terapéutico usado para tratar AR, el historial
farmacoterapéutico es muy variado. A pesar de ello, el andlisis de la experiencia
farmacoterapéutica revela patrones socioculturales comunes.

Tras el diagndstico, destacan una etapa en que se ponen a prueba los tratamientos; la
mayoria sufren varios cambios debido a efectos adversos o falta de efectividad. Algunos
pasan épocas largas sin control de los sintomas hasta dar con la farmacoterapia que les
funciona. Asocian estos antecedentes con la complejidad de la enfermedad y el
desconocimiento cientifico al respecto. Tras un tiempo de estabilizaciéon, a menudo
aparecen complicaciones y se vuelve al reajuste de tratamientos.

Todo ello construye una relacidén con la medicacion basada en su experiencia con ella,
valorando continuadamente tanto la efectividad como la seguridad de ésta; a partir de
sus sensaciones fisicas y la apariciéon de brotes. Con el tiempo, su percepcién se afina,
adquieren mayor sensibilidad a los sintomas y el didlogo de ésta con la farmacoterapia.
Lo describen como un saber propio, fuente de la experiencia vivida, articulado con la
intimidad del dolor y sus consecuencias fisicas y psicoemocionales; una habilidad que
les hace sentir como los mayores expertos de su padecer.

Los pacientes describen los ajustes de los tratamientos como algo fuera de su alcance,
gue ordenan los facultativos; fruto de una cultura asistencial que considera a los
profesionales como expertos que deciden por ellos. Expresan también la falta de
reconocimiento de su pericia, sefialando que desearian tener mayor participacién en la

toma de decisiones.
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“Yo empecé con dos y ahora tomo 7 distintos”

“yo al principio solo tomaba hierbas, valeriana, pero no me hacian nada y ahora tomo
una lista enorme”

“empiezas con metotrexato, sigues teniendo inflamacion, te suben y sigues teniendo
inflamacion y pasan dos afios hasta que te cambian a un biolégico y ahi ya tienes
afectadas las articulaciones, este es el periplo que pasamos la mayoria”

“probé varios medicamentos y hubo algunos que me sentaban mal”

“El reumatdlogo sélo me daba antiinflamatorios hasta que cambié de especialista”
“Venga pastillas y pastillas y nada”

“Yo antes no me movia, ahora me muevo” “Camino todos los dias...”

“Me noto mejor, no me duelen las manos”, “El dolor ahora nada, antes si”

“Con el corticoide noto que me engordo mds, y la metilprednisolona, tomar mucho me
preocupa por el higado”

“Cansancio asociado a los tratamientos bioldgicos”, “Fatiga siempre”, “Tuve
infecciones: dos muy graves, Piomiostitis 2013 y tras la cesdrea”, “al metotrexato le
llamo la killer pastis”.

“Tuve la cabeza por el corticoide como una llaga: lo dejé hace un mes”

“A quién empezase le diria que sea rigida con los tratamientos”

“no tomo nada para el dolor, prefiero aguantar y no tomo tanto medicamento”

“lo unico que tomo a mi libre disposicion son los calmantes”

“si tengo mucho dolor me tomo un metamizol en ampollas”
“el otro dia, desesperada, me tomé un ibuprofeno”
“seguimos la pauta que nos indican con los medicamentos”
“es siempre el médico el que manda”
“a mi me dijeron lo que tenia que tomar, mandan ellos”
“me lo inyecto yo misma, pero para que elijas tu debes tener una buena relacion con el
médico”.
“el médico me dijo que manejase yo la metilprednisolona 4 mg: el médico lo bajé a % y
lo subi a 1: mi dosis perfecta es la que tengo ahora”
“Esperamos que los medicamentos sean mds eficaces”
“quisiéramos medicamentos que la frene, aunque no la solucione”
“nos gustaria vivir sin dolor”
“si tienes una vida normal es una vida sin dolor, una vida con dolor, no puede ser una
vida normal”
“que me pueda valer por mi misma y no tener dolor, que te amarga el cardcteratiy a
los que te rodean”
“Prefiero vivir 10 afios menos y vivir mejor”
“Espero poder dormir, y espero sanar, pero no creo”
“Que me hagan bien y me permitan hacer mi vida normal”
“Espero que me hagan aguantar para poder caminar algo”
“empiezan con el mds barato y segin como vayas te van cambiando”
“no nos dan medicamentos mejores porque son mds caros”
“En EE.UU. ya existen medicamentos que nos podrian parar la enfermedad, pero aqui
no los hay porque son caros”

Tabla 2: Citas de participantes “vivir con la medicacion”
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Vivir con la medicacion Il: valoracidn, practicas, expectativas y temores

Cuando valoran la medicacion, por un lado, con los FAME sienten mucha mejoria,
ayudan con el dolor permitiéndoles realizar actividades anteriormente inaccesibles; por
otro, reconocen sus efectos secundarios que a veces condicionan también su actividad
diaria, pero, aunque les preocupan, mientras el balance les compense, no dejan de
tomarlos. Los corticoides son asumidos con el tiempo para brotes, en dosis altas, y para
mantenimiento, en dosis muy bajas que minimizan los efectos adversos. Asi, los miedos
iniciales a éstos se asumen con conocimiento sobre su necesidad.

Existe una clara diferencia en la gestion de la medicacién para la AR y los analgésicos.
Con los primeros, los pacientes expresan seguir estrictamente la pauta prescrita,
desplazandose si se requiere al hospital para su administracién. Con los segundos, la
toma de la medicacidon es autogestionada segun la tolerancia individual al dolor;
generalmente evitan tomar analgésicos y otros fdrmacos adyuvantes, por el temor a
sobrecargar el cuerpo con polimedicacidn excesiva.

Los pacientes valoran positivamente el planteamiento del tratamiento personalizado,
puesto que la AR se expresa de manera distinta en cada uno. Al mismo tiempo, creen
gue la terapia bioldgica, mas costosa, es mas efectiva para frenar la enfermedad y que
no la prescriben a todos por motivos econdmicos. Algunos sefialan tener problemas de
acceso econdmico a medicamentos por el copago y todos temen que los recortes en
sanidad publica dificulten todavia mas el acceso a medicacion eficaz.

Vivir con dolor: La autogestion colectiva de la AR

Los participantes describen el dolor como una vivencia intima, subjetiva y Unica -en el
sentido de ser integramente comprensible sélo para quien la vive-; de naturaleza muy
variable, que, junto con sus consecuencias incapacitantes y el poder que tiene para

cambiar su estado de animo, les condiciona totalmente su dia a dia.
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Vivir con dolor “Cuando el reumatdlogo me pregunta si tengo dolor y digo que no, luego pienso,
élo que tengo hoy es dolor?”

“Aprendemos y nos acostumbras a vivir con dolor, mientras no te impide nada,
todo va bien”

“He adaptado mi vida diaria a la enfermedad, segun como esté hago unas cosas u
otras”

“Es muy importante ser una persona fuerte”, “No es los medicamentos. Es la
voluntad de cada una: yo hacia rehabilitacion y frotaba y movia los dedos y sigo
andando cuando tengo mucho dolor.”, “Hay que tener voluntad y hacer muchos
sacrificios”
Impacto vida diaria “si sales a comer no pides un filete, pides una tortilla que puedes comer sola”

“la enfermedad es muy variable: hay dias que lavas dos vasos y te mueres de dolor
y otro puedes lavar todos”

“yo para salir de casa hoy a las 8:15 me tuve que levantar a las 6:30”

“se me caian las lagrimas, la impotencia de querer hacerlo y no puedes”

“Se me cae todo”

“si estuviera trabajando me echan a los dos dias”

“me han ofrecido ir a una tienda y pienso que voy a dejar mal a la persona que me
recomendd, hasta ahora mis compaferas me cubrian, pero...”

“llevo 2 meses que dependo totalmente de mi marido y de mi hijo”

“el apoyo de la familia siempre es fundamental, pero al principio mucho mds: el
diagndstico es un mazazo y conforme avanza la enfermedad y no vas pudiendo
hacer las cosas dependes de alguien que te las haga”.

“la pareja también se resiente: hay separaciones a raiz de ello”

“No habria salido sin el apoyo de mi familia, incluso para tomar la medicacion”
Asociacion “Para llegar al psicélogo en la Seguridad Social... imposible; en la asociacion
tenemos psicélogo”

“alli organizamos fiestas, bailes, y quien puede baila, y quien no, pues no, pero nos
entendemos los unos a los otros, porque sabemos de lo que sufrimos”

“aprendi mds en 1 afio en la asociacion que los 28 afios anteriores”.

“Tenemos talleres con los médicos y ellos estan muy interesados en conocer las
necesidades del paciente”

“Los médicos de cabecera tendrian que venir a los talleres de la asociacion para
enterarse de lo que es la AR”

“Después de 30 afios yo me enteré en los talleres de la asociacion de lo que tengo:
de qué es mi enfermedad”

“a mi nadie me dijo que podia pedir la incapacidad, si no fuera por la asociacion”

Tabla 3: Citas de participantes “La autogestion colectiva del dolor y la Artritis Reumatoide”
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En sus narrativas, la dimension fisica del dolor aparece fundida con la del sufrimiento
psicoemocional ocasionado por tener que adaptar su vida al estado de su enfermedad
en cada momento, siempre cambiante e impredecible.

Destacan la importancia vital del soporte familiar y en el hogar como acompafiamiento
incondicional, dada la variabilidad de su estado fisico y psicoemocional, y otras ayudas
disponibles en casos de dependencia para sus quehaceres cotidianos bdsicos. Sienten
que personas cercanas con las que conviven pueden llegar a saber cdmo se encuentran
solo con verles la cara. Esto, dicen, les resulta de gran ayuda, desde el inicio, para
sobrellevar la AR.

Asimismo, recalcan el valor positivo de las asociaciones de pacientes como lugares
donde socializan entre iguales, colectivizan conocimientos, visibilizan la enfermedad,
hacen activismo para mejorar su atencidn sanitaria y crean vinculos mas horizontales

con facultativos especialistas a quienes invitan a sus charlas.

DISCUSION

La AR desde la perspectiva de la experiencia farmacoterapéutica

Las experiencias narradas por los participantes dan cuenta de 4 etapas de la enfermedad
en las cuales las vivencias y significados de la medicacién varian: 1) inicio de sintomas
hasta diagnéstico; 2) diagndstico e instauracion del tratamiento; 3) periodo de ajustes
de tratamiento; 4) estabilizacién; siendo las fases 3 y 4, a menudo, ciclicas. Esta
clasificacion difiere de las etapas descritas por los pacientes de ConArtritis! en su libro,
pero encuentra analogias con Shoemaker et al® respecto a la carga que supone la
‘naturaleza incesante’ de la experiencia farmacoterapéutica en tratamientos crénicos.
La experiencia farmacoterapéutica en AR tiene un antes y un después del diagndstico.

Previamente, la medicacion utilizada solo para aliviar sintomas recibe una valoracion
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mas negativa, se articula con la desesperanza, y ellos frecuentemente se consideran
consumidores masivos y erraticos de paliativos no siempre efectivos. Tras el diagnéstico,
los pacientes sienten la medicacidn como herramienta para frenar la causa primera de
su sufrimiento y el tratamiento refuerza la esperanza de reducir el dolor y mejorar
calidad de vida. Este hallazgo demuestra el entramado simbdlico en el que la gente vive
y experimenta su medicacion. Este entramado funciona como operador técnico y a su
vez como mediador simbdlico, prdctica y ritual de afliccion mediante la cual la gente
canaliza estados psicoemocionales variados como sufrimientos y esperanzas®; lo que
Shoemaker et alf llaman ‘encuentro significativo’, refiriéndose a los significados con que
dialoga la toma de la medicacién.

Otro resultado importante es la relacién que entablan los pacientes con su
farmacoterapia para la AR: por un lado, practica y experimental, y por otro, personal e
intima. Debido a la naturaleza crénica y variable de los sintomas, la farmacoterapia vy la
progresién de la enfermedad, los pacientes viven en un dialogo constante con su estado
fisico y psicoemocional del que dependen sus actividades diarias. Es lo que Mol y Law*®
denominan el ‘cuerpo-sujeto’ -que siente, percibe y narra-, diferente del ‘cuerpo-objeto’
-del que se puede extraer y analizar liquidos sinoviales para realizar pruebas
diagndsticas. El cuerpo-sujeto evalla constantemente su estado fisico, en su intimidad,
en su relacion personal con el dolor y el padecer; y en esa misma evaluacion, de manera
intrinseca, también se valora la efectividad y seguridad de la medicacién. Se trata de la
relacion practica de la que hablé Conrad®! en su resignificacién de la adherencia, y que
Shoemaker et al® refieren como ‘efectos corporales’ en la experiencia
farmacoterapéutica; hallado ahora en el escenario de la valoracién personal de la

farmacoterapia.
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Vinculado con lo anterior, la pericia sensitiva y valorativa que declaran tener los
pacientes se alinea con los resultados de Masana!?> sobre la experiencia en
enfermedades crénicas. La falta de reconocimiento de la experiencia del paciente por
parte de quien diagnostica, prescribe y reajusta la medicacién corresponde a lo que Mol
y Law!® denominan atender Unicamente al cuerpo-objeto mediante exploraciones
cldsicas de signos clinicos y desatender al sujeto narrante que padece®. Igualmente,
corresponde a lo que Martinez-Herndez define como el modelo monolégico de
atenciéon?y alo que mencionan Orozco-Solano y Silva-Castro como modelo paternalista
que también es observable al establecer las experiencias farmacoterapéuticas de
pacientes con enfermedades crénicas!. Este es el modelo que se halla en la GUIPCAR?,
gue describe la monitorizacién del tratamiento realizando exploracién fisica, analisis y
pruebas imagenoldgicas, sin hacer ninguna alusidon a la escucha de la narrativa del
paciente sobre sus sensaciones de efectividad ni seguridad.

Asi como Shoemaker et al® destacan el ‘ejercicio de control’ en la farmacoterapia de
pacientes cronicos, en varios estudios sobre asistencia en AR, como Arvidsson et al*>, se
destaca la importancia de la implicacidn de los pacientes en la toma de decisiones para
reforzar su creencia favorable y lograr mejores resultados. En esta investigacién, los
participantes reclaman que su saber y conocimiento respecto a su cuerpo y a su
capacidad de percibirse se pongan en valor y tengan mayor participacion en la toma de
decisiones. Este planteamiento corresponde a lo que Martinez-Hernaez define como un
modelo dialégico en el cual se crea un espacio de negociacién multidimensional,
bidireccional y simétrico, entre dos saberes, considerados ambos mutuamente

imprescindibles para lograr resultados positivos en salud?*®.
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Igualmente, la importancia que daban los pacientes a la red familiar y social de cuidados
corrobora lo expuesto en vivir con artritis’ y, como sefiala Masana?8, invita a reflexionar
sobre la interrelacién de los cuidados formales e informales en la cronicidad.

Sin mas retraso: diagndstico de necesidades, expectativas y temores

Desde el punto de vista del diagndstico de necesidades no resueltas de los pacientes, los
resultados encontrados corroboran las conclusiones de estudios anteriores®?!. Los
pacientes reclaman: (1) mejor comunicacién por parte de los profesionales, con mas
escucha y valor a sus conocimientos propios, que suponga un apoyo al tratamiento de
los sintomas de forma individualizada y comprometida; (2) mejor coordinacién
asistencial entre dispositivos de atencidn primaria, hospitalarios y urgencias; (3) ser
mejor informados sobre la AR, la farmacoterapia y los tratamientos adyuvantes no
farmacoldgicos; (4) participar en la toma de decisiones sobre su medicacion.

Las necesidades no resueltas que se han detectado respaldan a Bernatsky et al?°y los
puntos destacados en la reedicién GUIPCAR?. Para la optimizacion de la asistencia hace
falta, sobre todo: evitar el retraso diagndstico, garantizar una comunicacién efectiva del
profesional sanitario con los pacientes, la derivaciéon al especialista y una buena
coordinacion entre dispositivos asistenciales. Ademds de lo anterior, los resultados
hallados invitan a dar mas valor y dialogar con la red de cuidados en la que se integra el
paciente, tanto en el hogar, familiar, como en los tejidos asociativos.

Las expectativas y temores de los pacientes en esta investigacion coinciden en cierta
medida con los hallazgos de Buitinga®?, aunque en este caso, el uso crénico de
medicamentos esta asumido y el temor estd mas bien relacionado con la falta de acceso

a la farmacoterapia.
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El papel de la farmacia comunitaria

Considerando el marco del pluralismo asistencial en que se integra la farmacia
comunitaria, asi como su naturaleza sincrética y de destacada accesibilidad?3, cabe
preguntarse por su papel asistencial en AR. Ha sido demostrado que la atencidn
farmacéutica puede contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacientes con AR?*y
como indican Yailian et al?®, incluir a farmacéuticos comunitarios permitiria construir un
modelo de entrevistas de apoyo a pacientes con AR que puedan integrarse en su
actividad farmacéutica diaria.

Estos resultados invitan a discutir las estrategias asistenciales en esta direccidn y por ello
plantear que desde la farmacia comunitaria se deberia: (1) Garantizar la derivacién a los
profesionales médicos de pacientes con sintomatologia de dolor e inflamacién articular
no aliviada con tratamientos recurrentes para contribuir a evitar los habituales retrasos
diagnésticos de la enfermedad. (2) Reforzar el seguimiento farmacoterapéutico en
pacientes con AR para optimizar su farmacoterapia. (3) Ofrecer informacién a los
pacientes y a su red directa de cuidados sobre farmacoterapia disponible para AR, sus
caracteristicas y costes. Asi, por un lado, se ofrecen mayores recursos para la
autogestion de la AR, y por otro, se refuerza un vinculo de confianza con el profesional
farmacéutico como experto sanitario accesible. (4) Colaborar con las asociaciones de
pacientes en el refuerzo de la informacidn sobre la medicacidn para AR, formando parte

y fortaleciendo la red social de cuidados.

CONCLUSIONES
Estudiar las dimensiones socioculturales de la experiencia farmacoterapéutica ha
permitido encontrar patrones comunes entre las narrativas plurales. En primer lugar, la

farmacoterapia se diluye indisociablemente con las sensaciones fisicas en el plano
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fenomenoldgico, y con las creencias, sufrimientos y esperanzas, en el plano simbdlico.
Se debe reconocer la pericia de los pacientes en su valoracién de la efectividad y la
seguridad de los tratamientos y tenerla en cuenta en la toma de decisiones terapéuticas.
En segundo lugar, experimentar reajustes frecuentes de medicacién define la
persistencia e intensidad con que la AR condiciona la vida de los pacientes en sus
dimensiones fisicas, funcionales, psiquico-emocionales, relacionales y por ende
laborales y econdmicas. En tercer lugar, sobresale la dimensidn colectiva de la gestién
del padecimiento, por un lado, con el papel de las unidades de cuidado familiares y/o
del hogar en el acompafiamiento diario incondicional, y por otro, con el papel de las
asociaciones de pacientes como espacios de empoderamiento, cooperacién y activismo.
Esta investigacion ha corroborado y matizado las necesidades asistenciales irresueltas
de los participantes: falta de informacidn veraz sobre AR y tratamientos existentes, falta
de escucha y reconocimiento por parte de los profesionales sanitarios, falta de
coordinacidn entre dispositivos asistenciales y condicionantes econémicos para acceder
a tratamientos efectivos.

Desde la farmacia comunitaria se puede contribuir a la mejora de la calidad asistencial
al garantizar la derivacién a los profesionales médicos de aquellos pacientes susceptibles
de un diagnéstico y tratamiento precisos y eficientes, con el fin de reducir el retraso
diagndstico tan frecuente en esta enfermedad, ofrecer informacién técnica sobre la
medicacién y contribuir a la optimizacién de la farmacoterapia. Finalmente, colaborar
con asociaciones y unidades de cuidado familiares permitiria, no solo contribuir a
empoderar las redes sociales de cuidados, sino ademas hacer que la farmacia

comunitaria se integrarse en las mismas.
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