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CONCLUSIONES
• Se trata del primer estudio basado en redes sociales 

que explora las perspectivas de los pacientes con 
PMR y ACG.

• Los datos obtenidos mediante el análisis de 
conversaciones en redes sociales revelan que la 
PMR y la ACG tienen un impacto importante en la CV 
de los pacientes y que existe una gran necesidad de 
opciones de tratamiento alternativas, seguras y 
eficaces que está aún por cubrir.

• Los pacientes con PMR y ACG y los cuidadores 
también manifiestan que es necesaria una mayor 
concienciación sobre la enfermedad entre los PS 
para contribuir a un diagnóstico y a una derivación de 
pacientes de forma oportuna.
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RESULTADOS
Datos demográficos de los pacientes
• Del total de usuarios identificables (n = 517), el 

90 % (n = 465) eran de EE. UU. y en su mayoría 
eran mujeres (65 %) y de edad avanzada (>60 
años). Las conversaciones sobre PMR fueron 
más frecuentes que las conversaciones sobre 
ACG (Figura 2)

N=517

Usuario, n (%)
Paciente: 467 (90%)
Cuidador: 50 (10%)

N=105

Sexo, n (%)
Mujer: 68 (65%)
Hombre: 37 (35%)

N=43

Grupo de edad, n (%)
60–70 años: 17 (40%)
71–80 años: 10 (23%)
81–90 años: 8 (19%)

PMR
PMR y ACG

ACG
Sospecha de PMR o ACG o ambos

63%
16%

16%

N=517

5%

• Los temas de conversación más frecuentes 
provenientes de pacientes o cuidadores fueron 
tratamiento (33 %), síntomas (13 %), visitas al 
profesional sanitario (PS) (10 %), diagnóstico (7 %) 
e impacto en la CV (7 %).

• X (anteriormente Twitter) fue la plataforma más 
popular para hablar sobre ACG y PMR.

• Los pacientes utilizaron principalmente foros para 
hablar sobre su enfermedad y buscar sugerencias 
para el control de los síntomas y el tratamiento.

INTRODUCCIÓN
• Los pacientes utilizan cada vez más las redes sociales para 

compartir su experiencia con la enfermedad. Analizar las 
conversaciones de pacientes y cuidadores en redes sociales 
puede proporcionar información útil para entender sus 
perspectivas reales, mejorando así la calidad de la asistencia 
médica1

• La arteritis de células gigantes (ACG) y la polimialgia reumática 
(PMR) son enfermedades inflamatorias sistémicas relacionadas 
que pueden presentarse de forma independiente o simultánea y 
que suelen afectar a adultos de edad avanzada (>50 años)2

• Ambas enfermedades tienen un impacto negativo importante 
en la calidad de vida (CV) debido a su impacto en el bienestar 
físico y emocional de los pacientes3,4
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OBJETIVO
• Entender las necesidades no cubiertas de los pacientes con ACG 

o PMR y su impacto en su CV a través de la escucha de redes 
sociales

MÉTODOS
Diseño y metodología
• Se extrajo contenido de redes sociales acerca de ACG y PMR 

originario de EE. UU. y Alemania en inglés y alemán entre el 
1 de agosto de 2022 y el 1 de agosto de 2023. Se usó la 
herramienta Sprinklr para descargar ‘posts’ mediante una 
búsqueda general especificada previamente de ACG y PMR 
(Figura 1)

Figura 1. Recogida de datos y metodología

• Los datos extraídos se filtraron por plataformas dirigidas 
a los interesados correspondientes

• Se excluyeron registros duplicados, URL rotas, noticias, 
retuits y blogs para obtener datos de interés

Palabras clave

Extracción de 
datos N=21844

Filtración de 
datos N=8264

Análisis de 
datos 
N=~5573Datos

de interés
N=~1001 Alemania: (n=140); 14%

• Se usó el PLN para priorizar los ‘posts’ de interés
• Se realizó un análisis manual de los datos filtrados para 

identificar los temas e ideas clave

EE. UU.: (n=861); 86%

N representa el número de conversaciones únicas
PLN, procesamiento del lenguaje natural; URL, localizador uniforme de recursos; EE. UU., Estados Unidos.
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Necesidades no cubiertas
Figura 3. Necesidades no cubiertas según pacientes y cuidadores

42%

36%

12%

10%

N = 250

PMR PMR y ACG ACG

Relacionadas con los PS 
(n=105)

41,0% 23,8% 35,2%

Relacionadas con el 
tratamiento (n=91)

50,5% 34,1% 15,4%

Relacionadas con la 
enfermedad (n=29)

69,0% 17,2% 13,8%

Relacionadas con el 
diagnóstico (n=25)

36,0% 32,0% 32,0%

• Las principales preocupaciones sobre las necesidades no cubiertas 
relacionadas con los PS y el tratamiento se presentan en las  
Figuras 4 y 5

Figura 4. La percepción de aparente falta de concienciación sobre 
la enfermedad entre los PS y el retraso en el diagnóstico fueron 
las principales necesidades no cubiertas relacionadas con los PS

N = 105
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PMR PMR y ACG ACG
Falta de concienciación sobre la 
enfermedad (n=23)

26,1% 26,1% 47,8%

Retraso en el diagnóstico (n=19) 42,1% 10,5% 47,4%
Indiferencia del PS ante los 
síntomas y el diagnóstico (n=17) 35,3% 17,6% 47,1%

Periodo de espera prolongado 
(n=11)

45,5% 27,3% 27,3%

Otras* (n=35) 51,4% 31,4% 17,1%

*Otras incluye no haber considerado las opciones de tratamiento de un paciente, diagnóstico erróneo, que el PS no 
haya proporcionado la información adecuada, falta de empatía por parte de los PS y falta de confianza en la visita 
con los PS.

Figura 5. La falta de tratamientos seguros y eficaces fue una de 
las principales preocupaciones relacionadas con el tratamiento 
expresadas por los pacientes

N = 91
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PMR PMR and GCA GCA

Efectos secundarios (n=28) 39,3% 46,4% 14,3%
Falta de tratamiento eficaz (n=24) 58,3% 33,3% 8,3%
Dificultad de reducción gradual 
de la dosis de esteroides (n=17) 64,7% 23,5% 11,8%

Carga de comorbilidades 
debido a esteroides (n=12) 33,3% 25,0% 41,7%

Otras* (n=10) 60,0% 30,0% 10,0%

N = 181
41%

28%

17%

7%
7%

Opinión de los pacientes sobre los diferentes tratamientos
Figura 6. Factores de la opinión de los pacientes

El 61% de los pacientes (N = 297) tenía una opinión negativa sobre 
las diferentes opciones de tratamiento disponibles para la ACG y 
la PMR.

Glucocorticoides Fármacos 
biológicos Varios**

Efectos adversos/intolerabilidad 
(n=75) 53,3% 25,3% 21,3%

Brotes inducidos por la reducción 
gradual de la dosis (n=50) 92,0% 2,0% 6,0%

Ineficacia/disminución de la 
eficacia (n=31) 64,5% 19,4% 16,1%

Carga de comorbilidades (n=13) 84,6% 7,7% 7,7%

Otros* (n=12) 66,7% 33,3% 0,0%

Impacto de la PMR y la ACG en la calidad de vida
Figura 7. Aspectos de la CV más afectados por la PMR y la ACG

N = 102

67%

16%

12%
5% PMR PMR y ACG ACG

Físicos (n=69) 63,8% 13,0% 23,2%

Emocionales (n=16) 62,5% 0,0% 37,5%

Funcionales (n=12) 58,3% 8,3% 33,3%

Sociales y financieros (n=5) 60,0% 0,0% 40,0%

• Los síntomas como dolor, fatiga y deterioro de la visión tuvieron un impacto 
importante en los aspectos físicos de la CV de los pacientes (Figura 8)

Figura 8. Impacto en los aspectos físicos de la calidad de vida de los 
pacientes con PMR o ACG

N = 69

28%

25%17%

9%

7%

14% PMR PMR y ACG ACG
No poder caminar (n=18) 88,9% 11,1% 0,0%
Dolor (n=17) 82,4% 5,9% 11,8%
Fatiga (n=12) 50,0% 0,0% 50,0%
Problemas de visión (n=6) 0,0% 0,0% 100,0%
Dificultad para dormir (n=5) 60,0% 40,0% 0,0%
Otros* (n=12) 33,3% 50,0% 16,7%
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Evaluación
• Se identificó y mapeó temas e ideas clave a partir de 

conversaciones de pacientes y cuidadores.

Figura 2. Datos demográficos de los pacientes

*Otros incluye el tratamiento de una enfermedad preexistente que dificulta el seguimiento de la progresión y el incumplimiento. **Varios 
incluye metotrexato, leflunomida, gabapentina y antiinflamatorios.

*Otros incluye hospitalización, dificultad para la masticación, dolor articular, pérdida de apetito, pérdida de peso y carga de 
comorbilidades

*Otras incluye la reducción gradual de la dosis de esteroides por parte del paciente, el coste/seguro, la falta de 
información y que el tratamiento desvíe la atención de los síntomas.

‘Posts’ según la 
enfermedad
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