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Introduccion

Para poder relatar la historia de la enfermeria reumatoldgica de
nuestro pais, primero debo explicar los antecedentes que han movi-
do a hacer historia. Debemos tener en cuenta que la reumatologia es
una de las especialidades mas jovenes de la medicina interna (me-
diados del siglo xx). En 1940, Bernard Comroe acufié el término de
médico reumatdlogo, y en 1949 Hollander utiliz6 la expresion reu-
matologia, dando asi origen a la especialidad.

En reumatologia, igual que otras especialidades que tratan con
pacientes con enfermedades crénicas, su asistencia esta basada mas
en consultas que en hospitalizacién o urgencias. Por este motivo, nos
damos cuenta de que hay un vinculo de unién en ciertos aspectos de
cada enfermedad, entre el paciente y el médico. También en la cola-
boracién y soporte técnico de las diferentes exploraciones.

En la mayoria de los casos, los reumatismos crénicos se benefi-
cian tanto de las técnicas de soporte como del mismo tratamiento
farmacolégico.

La actitud terapéutica para este tipo de paciente, habitualmente
crénico, es la que engloba el tratamiento médico con las diferentes
técnicas para ayudar a frenar la evolucién de la enfermedad, dismi-
nuyendo el dolor y la inflamacién, manteniendo una buena funciéon
articular; siendo el principal objetivo conseguir una mejor y mayor
calidad de vida para nuestro paciente, procurando una buena adap-
tacion familiar, social y laboral.

En la década de los ochenta, en los servicios de reumatologia se
dieron cuenta de la necesidad de colaboracién asistencial de la enfer-
meria. Por lo tanto, viendo la necesidad de que la enfermeria puede
tener un rol especifico en los servicios de reumatologia, como es co-
laborar y dar soporte al trabajo del médico, informando, educando y
reforzando el tratamiento del paciente reumatico. Resumiendo, en
educacion sanitaria y tratamiento no farmacolégico.

En el afio 1984 se constituyo la estructura juridica de la Lliga Reu-
matologica Catalana, empezando su trayectoria mas activa en el afio
1989, siendo entonces el presidente de la Sociedad Catalana de Reu-
matologia el Dr. Enrique Lience y que convocé una asamblea general
que nombro6 una nueva junta directiva presidida por el Dr. Josep Gra-
nados; esta junta estaba formada por médicos y pacientes.

Concienciacion de los pacientes
En nuestro servicio intuimos la necesidad de colaboracién y for-

mamos el primer GAM (grupo de ayuda mutua) de pacientes, del
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Hospital del Mar y del Hospital Mutua de Terrassa, afectados de ar-
tritis reumatoide. Era entonces jefe de servicio el Dr. Ezequiel Bata-
l1a (fallecido) y con el Dr. Pere Benito, miembro de la junta directiva
de “la Lliga”, y yo misma reunimos a estas pacientes que ya se les
habia informado en que consistia un GAM. Tenian mucho interés en
formar este grupo. La primera reunién fue en uno de los despachos
de las consultas, un dia por la tarde de la primavera de 1987. Nos
reuniamos cada 2 semanas para ir organizando el grupo y mas tarde
los Laboratorios Prodes nos ofrecieron un local 1 dia a la semana
para podernos reunir. Yo, en aquel momento, solamente participaba
como filtro y asesoria entre “la Lliga“ y el grupo. Pasado mds o me-
nos 1 afio este grupo ya estaba constituido y presentado en todos los
actos que se desarrollaban en “la Lliga”. A partir de entonces la Sra.
Merceé y el resto del grupo fueron participando de las actividades
de” la Lliga”.

Paralelamente se cre6 la Fundacién MAR (Malalts d’Artritis Reu-
matoide), fundada por la Sra. Roser Tarrida, paciente con AR, que
mas tarde fue presidenta de” la Lliga”.

Se intentaba difundir estos conocimientos y la necesidad de la
enfermeria en los servicios de reumatologia aprovechando la colabo-
racién como voluntarios de “la Lliga”, haciendo consultoria de enfer-
meria y la colaboracién en el disefio de los libros de prevencion y
orientaciéon de diferentes enfermedades para los pacientes. Sobre
todo se recalcaba la concienciacién de los pacientes dandoles charlas
en el local de “la Lliga” (fig. 1).

Experiencia

Mas adelante, y a través de la Lliga Reumatologica Catalana, se
convocaron, en 1991, 6 becas para la estancia de 1 mes en el hospital
de Lapeyronie de Montpellier. La beca consistia en que los meses de
abril, mayo y junio de 1991 irfan 2 participantes cada mes, compues-
tos por 3 enfermeras, 2 fisioterapeutas y 1 médico residente de dife-
rentes hospitales de Barcelona (Vall d’'Hebron, Mutua de Terrassa,
Hospital de I'Esperanca y Hospital del Mar).

Mi experiencia, el tiempo que estuve durante las semanas de abril
de 1991 en Montpellier, fue muy positiva, tanto profesional como
familiar.

En aquel entonces el Dr. Benito, jefe de servicio, hizo todo lo posi-
ble para que la direccion de enfermeria, la supervisora de consultas,
recursos humanos y la direccién médica del Hospital del Mar, me con-
cedieran el permiso para ir 1 mes becada al Hospital de Lapeyronie.

Ese mes de abril, fuimos a Montpellier con un médico residen-
te del Hospital de la Vall d’Hebron. Aprendimos a convivir con el
personal de un servicio que para nosotros era un “macro servi-
cio”, cuyo jefe era el Dr. Sim6n. Este servicio estaba compuesto
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Figura 1. Triptico de la Lliga
Reumatologica Catalana.

por 3 unidades: Ay B eran las unidades de hospitalizacién con 30
camas cada una y C era el hospital de dia con 30 camas mas, y las
consultas externas con horario de 8 a 17 h. El personal del servi-
cio consistia en reumatélogos, enfermeras, auxiliares, fisiotera-
peutas y terapeutas ocupacionales. El equipo médico consultor
consistia en traumat6logos, neurocirujanos, psiquiatras y psic6-
logos, endocrinos, rehabilitadores y clinica del dolor. En el hospi-
tal de Sant Eloi, en la misma ciudad, tenian un apartamento
amueblado ergonémicamente para hacer educacién articular y
aprendizaje con grupos de pacientes, tanto en el ambito hospita-
lizado como ambulatorio. Se confeccionaban férulas y ortesis
para diferentes patologias, también habia un taller propio de or-
topedia para plantillas.

En el mes de mayo, acudieron una enfermera del Hospital de
I'Esperanca y una fisioterapeuta del Hospital Mutua de Terrassa, y en
el mes de junio fueron una fisioterapeuta del Hospital de Bellvitge y
una enfermera del Hospital Mutua de Terrassa.

Concluyendo, creo que con la definicién del servicio ya lo digo
todo, la experiencia fue mas que positiva, aprendi muchisimo acerca
del paciente reumatico y diferentes cuidados para cada patologia.
Esta experiencia me sirvié para poder dar la informacién sanitaria
con mas seguridad, junto con la educacion para el paciente en el plan
basico de la enfermedad, ya que hasta el momento la enfermeria que
habia en los servicios de reumatologia era autodidacta, habiamos
aprendido estando al lado del reumatélogo, escuchando al paciente
y al médico, preguntando, estudiando y buscando en los libros de
reumatologia.

Estando en Montpellier me invitaron a presentar algin trabajo en
el Congreso Nacional Francés, en Paris, en noviembre de 1991, y pre-
senté, con el Dr. Josep Blanch y el Dr. Pere Benito, el péster “La enfer-
meria y la investigacién médica en la artritis reumatoide”, siendo
también una experiencia positiva para dar refuerzo al rol de la enfer-
meria y empezando a participar en la investigacion.

Concienciacion a reumatélogos y enfermeras

Siguiendo con la enfermeria de reumatologia catalana, se iba con-
cienciando al resto de los reumatélogos y a las enfermeras dando
lugar a jornadas y cursos para enfermeria de reumatologia. Se cele-
braron la 1.2y 2.2 jornadas de enfermeria de reumatologia en octubre
del 1992 y octubre de 1993 en Barcelona, organizadas por el Servicio
de Medicina Interna del Hospital de la Vall d’Hebron. La iniciativa fue
de la supervisora de la sala de hospitalizacién que se encontré con un
paciente que hasta entonces no conocia y que veia que tenia unas
necesidades especiales; un enfermo joven y con patologia inflamato-
ria y crénica. Si no hubiera estado en aquella planta quizas no hubie-
ra conocido aquel tipo de paciente, la reumatologia era desconocida
por la mayoria de la enfermeria.

Formacién de profesionales

La Unidad de Readaptacién Funcional del Servicio de Reumatolo-
gia del Hospital Clinic de Barcelona, con el Dr. Muiioz, Jefe del Servi-
cio, y la Sra. Montserrat Nifiez, enfermera de reumatologia, organi-
zaron en 1994, 1995 y 1996 el “Curso de readaptacion funcional para
el paciente reumatico”, de 3 dias de duracién, dando formacién de
las patologias mas relevantes.

En los cursos de reumatologia para médicos de familia de Alican-
te, en 2 afios consecutivos, fue también la enfermeria la que partici-
paba dando charlas de la funcién, de la importancia y de la necesidad
de la figura de enfermeria en los servicios de reumatologia.

En los afios 1994 y 1995 se organiz6 el “Curso de perfecciona-
miento en curas de enfermeria en el aparato locomotor”, organizado
por la direccién de enfermeria del Hospital de I'Esperanca de Barce-
lona.

En 1997, la LIRE (Liga Espafiola de Reumatologia) y la Universidad
de Castilla-La Mancha organizaron el “Curso basico de reumatologia
para enfermeria”; en este curso ya empezamos a conocernos algunas
enfermeras espafiolas, de Sevilla, Castilla y Barcelona.

La enfermeria espafiola ya estaba participando en la investiga-
cién, pero adin no nos conociamos, y fue cuando en una reunién de
investigadores de un ensayo clinico patrocinado por los Laboratorios
Bayer, en Amsterdam, el Dr. Gabriel Herrero Beaumont, el Dr. Fede-
rico Navarro y el Dr. Pere Benito, estando, igual que otros reumato6-
logos del pais, concienciados de la importancia de nuestro papel en
el servicio, empezaron a organizar las primeras charlas de enferme-
ria en Espafia.

Difusion y concienciacion en la reumatologia espaiiola

A través de la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER), se divul-
g6 una carta de presentacién y una encuesta que iba dirigida a los
servicios y unidades de reumatologia de Espaiia, para conocer y es-
tudiar la realidad de la situacién y conocer las distintas experiencias
a través de los propios profesionales, dando los resultados y organi-
zando una mesa redonda en el “V Simposio Internacional de Inflama-
cién y Enfermedades Reumaéticas” el 15 y 16 de abril de 1999, orga-
nizado por los servicios de reumatologia de la Fundacién y de la
Unidad de Inflamacién de la Fundacién Jiménez Diaz de Madrid, los
servicios de reumatologia del Hospital Universitario Virgen de la Ma-
carena de Sevilla y del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barce-
lona. Fue en esta primera mesa redonda en que participaba la enfer-
meria de reumatologia espafiola; el titulo era “La enfermeria en los
Servicios de Reumatologia”.

Esta misma mesa redonda se organizé para el Congreso Nacional
de la SER (Sociedad Espafiola de Reumatologia) en Toledo, en mayo
de 1999. Esta fue la primera ocasién en que la enfermeria de reuma-
tologia tomo el primer contacto con la SER, siendo a partir de esta
ocasién que un grupo de enfermeras/os espafioles nos empezamos a
conocer y a relacionar.
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En octubre de 1999 fui invitada, con el Dr. Josep Blanch, a dar una
charla en el “Curso de de actualizacién en Reumatologia para la for-
macién continuada en atencién primaria”, celebrado en Palma de
Mallorca y organizado por el Dr. Bartolomé Ribas, del Hospital de
Sant Joan de Déu.

La charla, o exposicion que yo presentaba, era lo que ya conocia
de mi propia experiencia; el titulo fue “La enfermeria de reumatolo-
gia, la realidad”, tema que desde hacia algtin tiempo me iba intere-
sando. Alli me presentaron al Dr. Armando Lafont (fallecido), enton-
ces Presidente de la SER, que me coment6 que el Laboratorio Schering
Plough estaba interesado en colaborar y en presentar un proyecto
para la enfermeria. Estaba previsto un nuevo tratamiento para los
pacientes con artritis reumatoide y que, dado que su administracion
seria con perfusién intravenosa, era importante reforzar el rol de la
enfermeria.

En febrero de 2000, en Barcelona, con la colaboracién y la logisti-
ca por parte de dicho laboratorio, nos reunimos formalmente un gru-
po de enfermeras/os de diferentes servicios de Espafia. Los represen-
tantes de estos servicios fueron los hospitales Reina Sofia de Cérdoba,
Virgen de la Macarena y Valme de Sevilla, Clinico y Fundacion Jimé-
nez Diaz de Madrid, Xeral de Santiago de Compostela, Sant Pau, Cli-
nic y Mar de Barcelona, con la presencia del Dr. Benito, impulsor de
esta iniciativa, conjuntamente con la product manager y el delegado
de Schering, que nos ofrecieron apoyo en todo lo necesario.

En esta reunién decidimos que uno de los principales objetivos
era darnos a conocer y hacernos notar en la SER, y se empez6 a
organizar la primera jornada de enfermeria para el siguiente con-
greso nacional de la SER. La industria farmacéutica también empe-
zaba a colaborar en la logistica y a facilitar la asistencia a los con-
gresos.

Durante los meses de marzo y abril se envi la encuesta, que ya
anteriormente se habia cursado para la anterior mesa del la SER 99.
En esta ocasion dicha encuesta y su presentacién fueron firmadas
por enfermeria y se pasoé a los diferentes servicios de reumatologia
de Espafia, entregdndose dichas encuestas en mano. De esta encues-
ta se hizo una base de datos para ser presentada como poéster y co-
municacién en el congreso de la SER de 2000 en Santiago de Com-
postela (fig. 2).

En esta jornada de enfermeria se presentaron los resultados de la
encuesta, y un “taller sensorial” que expuso la enfermera de reuma-
tologia del Hospital Clinic de Barcelona, Sra. Montserrat Niiiez. Este
taller sirvi6 para poder experimentar las diferentes dificultades que
puede tener un paciente de artrosis de manos, rizartrosis y artritis de
manos. Se quiso demostrar la importancia de la enfermeria para po-
der dar soporte al tratamiento médico, para la informacién y la edu-
cacién de la enfermedad, los cambios de habitos y de costumbres, las
ayudas técnicas para poder realizar las tareas de la vida diaria, para
poder combatir con la incapacidad funcional y poder llegar a aliviar
el dolor recuperando la funcién.

Esta jornada sirvié para cumplir parte de nuestros objetivos mar-
cados: el de darnos a conocer y el de realzar nuestra presencia, y con
ello se pudo sensibilizar a los reumatélogos.

En este mismo afio aparecieron nuevas terapias para modular la
actividad inflamatoria de algunas enfermedades: las terapias biol6-
gicas. Estas terapias estan administradas con perfusién intravenosa,
lo cual ayuda a reforzar la necesidad de la enfermeria, tanto en lo
técnico como en los controles periédicos que se deben realizar en
cada tratamiento. Esto nos obligé a reconsiderar una nueva organi-
zacién del servicio y, como consecuencia inevitable, nos llevé a crear
nuestro propio hospital de dia de reumatologia (fig. 3).

Este modelo se extendi6 por todo el pais y con ello reforzé atin mas
el papel de la enfermeria. Ya habia algunas consultas de enfermeria,
pero fue a partir de este momento cuando se empezaria a instaurar en
mas servicios la consulta de enfermeria de reumatologia.

Este pequefio grupo organizé las jornadas de Madrid en 2001 y de
Oviedo en 2002 de los congresos de la SER, con la colaboracién de la

Enfermeria en reumatologia:
La realidad
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Figura 2. P6ster que muestra la distribucion de la enfermeria en Cataluiia.

Figura 3. Hospital de dia de reumatologia afio 2000.

industria farmacéutica. En estas jornadas se presentaban diferentes
actividades y experiencias de la enfermeria del pais que poco a poco
nos ibamos conociendo

En noviembre de 2002 se celebré en Montbri6 del Camp, Tarrago-
na, el “Curso de enfermeria de Reumatologia” organizado por los
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Laboratorios Amgen. En este curso se reuni6 a 35 enfermeras/os de
toda Espafa.

En mayo de 2003 se celebré el congreso de la SER en Bilbao, tam-
bién participando en las jornadas ibamos reforzando el papel de la
enfermeria presentando pésters, comunicaciones con diferentes ex-
periencias y, sobre todo, el aumento de la participacion en la inves-
tigacién.

En los congresos anteriores las jornadas consistian en 2 h y hasta
media jornada, pero fue en el Congreso de la SER 2004 de Barcelona
que habia suficiente material para presentar y participamos con toda
una jornada de mafiana y tarde.

En noviembre de 2004, viendo la rapida creacién, la necesidad de
poder estar agrupados y asociados, solicitamos al presidente de la
SER y a la junta directiva, la posibilidad de poder participar activa-
mente y ser socios, ya que hasta el momento sélo podian ser los li-
cenciados. Se nos respondié afirmativamente y se afiadi6 en los es-
tatutos de la Sociedad; mas tarde se anunciaria su aprobacién en la
asamblea general de socios que se celebraria en el siguiente congre-
so. Se aprobd, y a partir de este momento ya pudimos inscribirnos
como socios adscritos a la SER

En el congreso nacional de la SER de 2005, celebrado en Las Pal-
mas de Gran Canaria, nuestra asistencia al congreso ya fue como so-
cios adscritos. Durante aquel curso se crearon los grupos de trabajo
de la SER.

En el congreso de la SER de 2006, celebrado en Valencia y duran-
te la jornada de enfermeria, se celebrd la asamblea de socios de en-
fermeria donde se anuncié la propuesta de formar parte y crear un
grupo de trabajo de enfermeria. Entre este congreso y el siguiente
del afio 2007, celebrado en Granada, se realizaron los tramites para
solicitar a la comisién de grupos de trabajo de la SER formar nuestro
grupo de enfermeria. La normativa de los grupos de trabajo se basa-
ba en tener un minimo de 10 componentes. Hasta entonces fue difi-
cil, dado que la mayor parte de la enfermeria podia no estar conven-
cida o acostumbrada a formar parte de un grupo de trabajo. En un
principio costaba que la enfermeria se asociara y formara parte acti-
va del grupo.

Fue en noviembre de 2007 que se hizo la primera reunién de los
10 componentes del Grupo de Trabajo de Enfermeria de la SER (GTE
SER) (fig. 4). El grupo estaba formado por 9 enfermeras de diferentes
capitales espafiolas, como Alicante, Almeria, Barcelona, Lugo, Ma-
drid, Murcia, Las Palmas y un reumatélogo, socio numerario, Como
coordinador.

ZConocemos otros grupos de trabajo?

En la mayoria de las sociedades espafiolas de las diferentes espe-
cialidades hay las asociaciones de enfermeria especializada. Son aso-
ciaciones que llevan una larga trayectoria, como cardiologia, con el
GTE de electrofisiologia y estimulacién cardiaca, en la sociedad de
nefrologia, oncologia, neurologia, pediatria, enfermeria de urgencias,
grupo de trabajo de enfermeria de investigacion, geriatria, cirugia
vascular, enfermeria de radiologia, enfermeria de neumologia. Todas

 ese

Figura 4. Logo de GTE SER.

estas asociaciones nos llevan algiin tiempo por delante dado que
también son especialidades mas antiguas

En el pasado congreso nacional de la SER de mayo de 2008, cele-
brado en A Corufia, se realiz6 la primera jornada organizada por el
GTE SER. Esta jornada fue de 1 dia y medio de duracién, y con acre-
ditacién académica. En la actualidad se estd organizando la préxima
jornada, también de 1 dia y medio, para el congreso nacional de Mur-
cia 2009. La dltima reunién del grupo se ha realizado en enero de
2009 con la incorporacién de 3 nuevas enfermeras de Alicante, Bar-
celona y Lugo.

Cursos realizados y patrocinados por la industria

- Laboratorios Schering: desde 2002 hasta 2007, en diferentes ciuda-
des espafiolas, reuniones nacionales de enfermeria en: artritis reu-
matoide; espondilitis anquilosante; artritis psoriasica; enfermeda-
desinflamatorias intestinales; enfermedades inflamatorias mediadas
por mecanismos inmunes (IMID); enfermeria y practica en la aten-
ci6én del paciente con IMID. Afio 2007 y 2008 en Barcelona: 1.0y 2.°
“Curso de enfermeria en Reumatologia”, organizado por la Universi-
dad Ramén Llull.

- Laboratorios Amgen: “Curso de enfermeria de Reumatologia”. Na-
cional, en Tarragona afio 2002.

- Laboratorios Abbott: cursos de aprendizaje para la administraciéon
del tratamiento. Regionales.

- Laboratorios Nycomed: cursos de aprendizaje y practica con la plu-
ma de Preotact. Regionales.

- Laboratorios Wyeth: “Curso de Formacién en Reumatologia para
enfermeria”, en Barcelona 2007. Societat Catalana de Reumatolo-
gia, La Lliga Reumatolégica Catalana.

Estudios realizados por enfermeria

- ABAR. “Analisis retrospectivo sobre la administracién de farmacos
bioldgicos en Artritis Reumatoide en Espafia”. Nacional. Laborato-
rios Roche.

- MAREN Y SEBIOL. Cataluiia, Laboratorios Roche.

- EMPRENDO. Nacional. Facultad de Econémicas, Universidad Barce-
lona. Laboratorios NYcomed.

Proyectos de investigacion

- SCORE. “Seguimiento y Control en Reumatologia por Enfermeria”.
Nacional, Laboratorios Abbott.

Actualidad del GTE SER

En la actualidad, el GTE SER esta trabajando en los objetivos:

- Formacién general y monogréfica en reumatologia para enfermeria.

- Formacién de formadores. Formacién de expertos.

- Docencia sobre reumatologia enfocada a la enfermeria de hospital
y de atencién primaria.

- Participacién y colaboracién en investigacion.

- Ofrecimiento de una mayor y mejor calidad asistencial.

- Dar a conocer las actividades de nuestra enfermeria realizadas has-
ta la actualidad.

- Participacién y colaboracién en diferentes grupos de trabajo: AE-
PROSER.

- Participacion y colaboracion con EULAR.

- Organizacion de las jornadas.

Toda esta actividad, que ha hecho historia, no habria sido posible
sin el esfuerzo por parte de la enfermeria, la cual ha sido autodidacta
durante mucho tiempo. No podemos olvidarnos del apoyo de los
reumatoélogos, que han creido en la importancia del papel de la en-
fermeria dentro de la unidad o servicio de reumatologia. Todo este
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esfuerzo quizas no habria sido posible sin la ayuda logistica y econ6-
mica de la industria farmacéutica. Al mismo tiempo, no podemos
dejar de agradecer a la SER el apoyo que nos ha brindado.
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