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INTRODUCCION OBJETIVO Evaluacién

- Los pacientes utilizan cada vez mas las redes sociales para * Entender las necesidades no cubiertas de los pacientes con ACG * Se Identifico y mapeo temas e ideas clave a partir de
C om p ren d i en d O I as compartir su experiencia con la enfermedad. Analizar las o PMR'y suimpacto en su CV a traves de la escucha de redes conversaciones de pacientes y cuidadores.
sociales

conversaciones de pacientes y cuidadores en redes sociales
puede proporcionar informacion util para entender sus
perspectivas reales, mejorando asi la calidad de |la asistencia
médica’

Figura 1. Recogida de datos y metodologia
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» ; atos == » Se uso el PLN para priorizar los ‘posts’ de interés
pOI I m Ia I g Ia re u m atl ca a que suelen afeCtar a adultos de edad avanzada (>5O anos)2 1de agOStO de 2022 y el 1de agOStO de 2023. Se uso la M‘::f‘o":is“ — o Se realiz6 un analisis manual de los datos filtrados para
4 Ambas enfermedades tienen un impacto negativo importante herramienta Sprinkir para descargar ‘posts’ mediante una d D'?\tt::és ¥l o imese s e
° el : o
trave S de Ia S rede S _ _ _ _ _ busqueda general especificada previamente de ACG y PMR N=~1001 S EE. UU: (n=861); 86% @ Alemania: (n=140); 14%
en la calidad de vida (CV) debido a su impacto en el bienestar (Figura 1) N representa el nimero de conversaciones (nicas
fl’SiCO y emOCiOnaI de IOS paCienteS3’4 g PLN, procesamiento del lenguaje natural; URL, localizador uniforme de recursos; EE. UU., Estados Unidos.
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cCuiagaaaor El 61% de los pacientes (N = 297) tenia una opinién negativa sobre
* Del total de usuarios identificables (n = 517), el PMR  PMRyACG  ACG las diferentes opciones de tratamiento disponibles parala ACGy
90 % (n = 465) eran de EE. UU. y en su mayoria rog o conlos PS 0% 238% 952 la PMR. .
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Figura 2. Datos demograficos de los pacientes » Las principales preocupaciones sobre las necesidades no cubiertas ot (e . ; .
ros* (n=12) 66,7% 33,3% 0,0%

relacionadas con los PS y el tratamiento se presentan en las o _ | . - L
. Otros incluye el tratamiento de una enfermedad preexistente que dificulta el seguimiento de la progresion y el incumplimiento. **Varios
Flg uras 4 \' 5 incluye metotrexato, leflunomida, gabapentina y antiinflamatorios.
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Figura 4. La percepcion de aparente falta de concienciacion sobre Impacto de la PMR y la ACG en la calidad de vida
la enfermedad entre los PS y el retraso en el diagnostico fueron

las principales necesidades no cubiertas relacionadas con los PS Figura 7. Aspectos de la CV mas afectados porla PMRy la ACG
CONCLUSIONES
Sexo, n (%) Falta de concienciacion sobre la 26,1% 26,1% 47,8%

. . . . Mujer: 68 (65%) enfermedad (n=23) PMR PMR y ACG ACG
Se trata del primer estudllo basado en rgdes sociales ombre: 37 (35% Retraso en el diagnéstico (n=19)  42,1% 10.5% 47 4% Fisicos (ne69) - 1300 -
que explora las perspectivas de los pacientes con 35 39 Ten 4719 ’ ’ ’

’ ’ ’ Emocionales (n=16) 62,5% 0,0% 37,5%
PMR y ACG. . : , :
N=43 Periodo de espera prolongado 45,5% 27,3% 27,3% 58 3% 8 3% 33.3%
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* Los datos obtenidos mediante el analisis de Qo0 Grupodeedad,n (%) ™ pyR Otras* (n=35) 51,4% 31,4% 17,1% Sociales y financieros (n=5) 60,0% 0,0% 40,0%

conversaciones en redes SOCIaIeS revelan que Ia L {11) 1) 60-70anos: 17 (40%) " PMR y ACG *Otras incluye no haber considerado las opciones de tratamiento de un paciente, diagnostico erroneo, que el PS no
A tl nen un |m t |m rt nt N I V 71-80 afios: 10 (23%) ACG haya proporcionado la informacion adecuada, falta de empatia por parte de los PS y falta de confianza en la visita ) . . o . .
PMR y la ACG tienen U pacto importante en la C 81-90 afios: 8 (19%) " Sospecha de PMR 0 ACG 0 ambos con los PS. * Los sintomas como dolor, fatiga y deterioro de la vision tuvieron un impacto

de los pacientes y que existe una gran necesidad de

opciones de tratamiento alternativas, sequras ., , ' ' '
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eficaces que esta aun por cubrir. las principales preocupaciones relacionadas con el tratamiento Figura 8. Impacto en los aspectos fisicos de la calidad de vida de los
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Los pacientes con PMR y ACG y los cuidadores tratamiento (33 %), sintomas (13 %), visitas al

importante en los aspectos fisicos de la CV de los pacientes (Figura 8)

tambien manifiestan que es necesaria una mayor profesional sanitario (PS) (10 %), diagndstico (7 %) | PMR - PNIR and GEA A 14% Mo oo cari (Ao 8:"3(': P""E ‘:;‘CG g‘gf
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o _ o _ - € Impacto en la (7 %). Falta de tratamiento eficaz (n=24)  58,3% 33,3% 8,3% Dolor (n=17) 82,4% 5,9% 11,8%
para contribuir a un diagnostico y a una derivacion de . . , N = 69 50.0% 0.0% 50.0%
. » X (anteriormente Twitter) fue la plataforma mas 64,7% 23,5% 11,8% ’ ’ ’
pacientes de forma oportuna. e Problemas de visién (n=6) 0,0% 0,0% 100,0%
popular para hablar sobre ACG y PMR. Carga de comorbilidades 33,3% 25,0% 41,7% 17% . Dificultad para dormir (n=5) 60,0% 40,0% 0,0%
_ - o debido a esteroides (n=12) ! ! ! 25% o - o
» Los pacientes utilizaron principalmente foros para Otras* (n=10) 60,0% 30,0% 10,0% 33,3% 50.0% 16,7%
hablar sobre su enfermedad y buscar sugerencias | ) | | | | S o | o o
*Otras incluye la reducciéon gradual de la dosis de esteroides por parte del paciente, el coste/seguro, la falta de *Otros incluye hospitalizacion, dificultad para la masticacion, dolor articular, pérdida de apetito, pérdida de peso y carga de
para el control de los sintomas Yy el tratamiento. informacion y que el tratamiento desvie la atencion de los sintomas. comorbilidades
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