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RESUMEN

Objetivos: Evaluar la calidad de vida en pacientes con artritis reumatoide
atendidos en la Unidad de Reumatologia del Hospital Roosevelt durante el periodo
de junio y julio del 2009. Metodologia: Se realiz6 un estudio transversal basado
en la revision de expedientes clinicos y una entrevista personal con base a los
Cuestionarios SF-36, HAQ, Datos Generales y DAS 28. Resultados: Se evalud
118 pacientes, 91.5 % de sexo femenino y el 8.5% de sexo masculino, la edad
promedio fue de 65 afios, un 45% era casado/as, 55% curso6 la primaria y 74% era
amas de casa. Segun el DAS 28, un 2.7% tiene actividad muy alta, 33.7% alta
actividad, 44.9% una actividad moderada y 29.7% actividad baja. Para la
incapacidad fisica se encontr6 que un 4% presentaba alta incapacidad, 11% una
moderada incapacidad, un 37% una leve incapacidad y 48% tenia ausencia de
discapacidad. Y el perfil de salud, el mejor estado de salud correspondi6 a la
dimension funcién social 70 puntos y la de salud mental 67 puntos. El rol fisico fue
la dimensibn mas baja con 52.8 puntos. Seguida de la salud general con 53.4
puntos. Conclusiones: Existe una baja tendencia a la remision de la enfermedad
ya que el 70% de pacientes tiene un promedio de puntaje de 4.03 de DAS 28. Un
85% de los pacientes al momento de la entrevista carecia o presentaba una leve
incapacidad fisica. Los peores puntajes del SF-36 fueron reflejados en los aspectos

fisicos mas no en los emocionales.
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1. INTRODUCCION

La Artritis Reumatoide (AR) es una enfermedad crénica y sistémica de causa
desconocida. Aunque existe una amplia gama de manifestaciones diseminadas en
esta enfermedad, la alteracion caracteristica de la AR es sinovitis inflamatoria
persistente que por lo comun afecta a las articulaciones periféricas con una
distribucion simétrica (;y. El signo esencial de la enfermedad es la capacidad de la
inflamacién sinovial para producir destruccion del cartilago con erosiones éseas y
deformidades articulares en fases posteriores. La prevalencia de la AR es cercana a
0.8% de la poblacion mundial (intervalo 0.3 a 2.1%); las mujeres se afectan con
una frecuencia de casi tres veces mas alta que los varones. La prevalencia aumenta
con la edad y las diferencias entre los sexos disminuyen en el grupo de poblacion
de edad avanzada (;). La incidencia en Latinoamérica de AR es de 0.4% en donde
afecta mas al género femenino en una relacion 8:1 frente al masculino . En
Guatemala, un estudio realizado en el 2007 en un municipio del area rural y zona
urbana de la ciudad donde encontraron que la prevalencia de AR para el area rural
es 1.75% vy para el area urbana de 4.15% por 10,000 habitantes respectivamente

afectando al género femenino primordialmente (.

La AR induce en los pacientes varios procesos interactuantes. Por un lado, la
inflamacion, el dolor, la pérdida del movimiento articular y la deformidad produce
discapacidad. Por el otro, la enfermedad lleva a la pérdida de un gran nimero de
funciones de la vida diaria, lo cual afecta en mayor o menor grado el
desplazamiento, el cuidado personal, el trabajo y otras actividades béasicas. Todo
esto altera la independencia econdmica y el rol social de la persona. Las personas
con AR experimentan por lo tanto una serie de emociones negativas ante la

discapacidad creada por la enfermedad s).

La calidad de vida, tal como la define la OMS, es “una percepcion individual de las
personas sobre su propia posicion en la vida, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en el que viven, y en relacién con sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones” ). A nivel latinoamericano se han hecho estudios
para la evaluacion de la calidad de vida en pacientes con AR por ejemplo, en un
estudio del 2005 hecho en México y Colombia en 124 pacientes se demostré que
tenian mejor calidad de vida en todas las dimensiones en comparacion con los
participantes de Estados Unidos tanto de origen anglosajon como latinoamericano
(. En otro estudio realizado en Colombia en el afio 2005 los resultados indicaron
que los factores sociodemograficos son mejores predictores de desesperanza que el

dolor y la incapacidad funcional a diferencia de EEUU donde la incapacidad funcional



se relaciona fuertemente con la desesperanza (g. Asi mismo se llevo a cabo un
estudio en el Reino Unido y los Paises Bajos en 1997 donde evidencié que la AR

afectaba en el modo de vida tanto nivel fisico, bioldgico y psicoldgico ().

El presente estudio “ Evaluacion de la Calidad de Vida en pacientes con Artritis
Reumatoide” realizado en la unidad de Reumatologia del Hospital Roosevelt,
durante los meses de junio y julio, surge con el objetivo de evaluar cual es la
calidad de vida de dichos pacientes, obteniendo el resultado a través de
instrumentos estandarizados internacionalmente como el DAS 28 que mide el grado
de actividad de la enfermedad, el HAQ que mide el grado de incapacidad fisica
autopercibida y finalmente el SF-36 que proporciona en 8 dimensiones la
autopercepcion de salud que tiene el paciente. Es un estudio de tipo transversal,
realizado en 118 pacientes que acuden a la unidad de reumatologia para su control,
donde se realiz6 una entrevista personal aplicando los tres cuestionarios para luego
realizar la tabulacién de cada uno de ellos, formando una base de datos donde se
realizaron tablas dinamicas en Excel y analisis de relacién estadistica en Epi Info

version 3.5.1.

La edad promedio fue de 65 afos, distribuidos en un 91.5% sexo femenino y una
8.5% sexo masculino con una relaciéon de 10:1. El 45% son casados/as, el 55%
cursé Unicamente la primaria y el 74% son amas de casa. Se encontré que un
44.9% de pacientes, al momento del estudio presentd un indice de actividad media
en promedio 5.18 de puntuacion del DAS 28, seguida de 29.7% correspondiente a
un indice de actividad baja en promedio 3.2 pts. de DAS 28. Asi mismo se
documenté que un 48% de los pacientes evaluados no presenta discapacidad fisica
alguna, segun el puntaje de HAQ (0 pts.) y que un 37% presentd una leve
discapacidad (HAQ 1 pts.). El cuestionario para la salud SF-36 demostré que el
mejor estado de salud pertenece a la Funcién Social (70 pts.), seguida de la
Salud Mental (67 pts.). Y que la peor puntuacion de salud fue para el Rol Fisico
(52.8) y la salud General (53.4). Se hallé una relaciéon estadistica significativa con
tener 60 afos en promedio con tener una moderada actividad de la enfermedad (IC
95% X?:30.76 p<0.05), ser ama de casa y tener una moderada actividad de la
enfermedad (IC 95% X?:18.39 p<0.05), ser soltero y tener ausencia de
discapacidad (IC 95% X?:25.39 p<0.05), ser empleado con ausencia de
discapacidad (IC 95% X?:16.75 p<0.05). En el perfil se salud de los pacientes se
hall6 relacion estadistica significativa con tener un peor estado de salud mental con
ser mujer (valor p<0.05), peor estado de salud en funcion social y salud general y
haber cursado Gnicamente primaria (valor p<0.05) y tener un peor estado de salud

en funcion fisica, social y rol emocional con ser viudo/a (valor p<0.05).



2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo General:

Evaluar la calidad de vida en pacientes con artritis reumatoide atendidos en la

Unidad de Reumatologia del Hospital Roosevelt, periodo junio y julio 2009.

2.2 Objetivos especificos:

2.2.1 Determinar el porcentaje de pacientes con enfermedad de baja
actividad, mediana actividad, alta actividad y muy alta actividad con
diagnostico de Artritis Reumatoide a través del instrumento de medicion
DAS 28.

2.2.2 Determinar el grado de dificultad fisica autopercibida en la vida

diaria del paciente con Artritis Reumatoide a través del HAQ.

2.2.3 Determinar el perfil del estado de salud del paciente con Artritis

Reumatoide por medio del cuestionario de salud SF-36.

2.2.4 Establecer la asociacion entre escolaridad, estado civil, ocupacion,

sexo, edad y el indice de actividad de los pacientes con Artritis Reumatoide.

2.2.5 Establecer la asociacion entre escolaridad, estado civil, ocupacion,
sexo y edad con el grado de dificultad fisica autopercibida de los pacientes

con Artritis Reumatoide.

2.2.6 Establecer la asociacion entre escolaridad, estado civil, ocupacion,

sexo, edad y el perfil de salud del paciente con Artritis Reumatoide.






3. MARCO TEORICO

3. 1 CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON SALUD

3.1.1 Conceptos:

Si bien el tema de la calidad de vida o de la “buena vida” estd presente desde la
época de los antiguos griegos (Aristoteles), la instalacion del concepto dentro del
campo de la salud es relativamente reciente, con un auge evidentemente en los 90,
que se mantiene en estos primeros afios del siglo XXI. La vida actual, caracterizada
por un aumento en la longevidad, no esta necesariamente asociada a mejor calidad
de vida. El aumento de la frecuencia y velocidad de los cambios (revolucion
tecnoldégica), la inseguridad constante, el exceso de informacioén, el desempleo o el
multiempleo, los cambios en la estructura familiar (divorcios, uniones inestables,
ambos padres en el mercado laboral), la pérdida de motivaciones, lealtades,
valores, sefalan los multiples factores estresantes a que estamos sometidas la
mayoria de los seres humanos (13). La expresion Calidad de Vida Relacionada con
Salud (CVRS) fue empleada por primera vez en EE.UU, poco después de la segunda
Guerra Mundial, para describir el efecto sobre la vida de las personas de la posesion
de bienes de consumo, como vehiculos, casas o electrodomésticos. Posteriormente,
se incluyo dentro de esta idea otros temas, como la educaciéon, el crecimiento
economico, el tiempo libre o los derechos humanos. En medicina, la calidad de vida
ha sido sinébnimo de otros muchos conceptos (satisfaccion con la vida, bienestar,
felicidad, etc.), y hay diferentes opiniones de expertos sobre lo que significa
realmente. Sin embargo, a pesar de la falta de consenso conceptual, la mayoria de
las mediciones de CVRS llevadas a cabo coincide en que éstas deben comprender,
al menos, los siguientes campos: aspectos fisicos, incluyendo el deterioro de
funciones, los sintomas y el dolor causado por una enfermedad o por su
tratamiento; aspectos psicologicos, cubriendo un amplio rango de estados
emocionales y funciones cognitivas e intelectuales, y aspectos sociales, haciendo
hincapié en el aislamiento social y en la autoestima asociados al papel social de las
enfermedades croénicas. Existen también determinantes que influyen en la calidad
de vida y que pueden ser divididos en dos amplios grupos: a) sociodemogréficos,
como edad, sexo, ingresos, etc.; y b) relacionados con la salud, como las variables
de proceso y de desenlace. La evaluacion de calidad de vida en un paciente
representa el impacto que una enfermedad y su consecuente tratamiento tienen
sobre la percepcion del paciente de su bienestar. Patrick y Erickson (1993) la
definen como la medida en que se maodifica el valor asignado a la duracién de la

vida en funcion de la percepciéon de limitaciones fisicas, psicolégicas, sociales y de
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disminucion de oportunidades a causa de la enfermedad, sus secuelas, el
tratamiento y/o las politicas de salud (;3). Para Schumaker & Naughton (1996) es la
percepcion subjetiva, influenciada por el estado de salud actual, de la capacidad
para realizar aquellas actividades importantes para el individuo (;3).La esencia de
este concepto esta en reconocer que la percepcion de las personas sobre su estado
de bienestar fisico, psiquico, social y espiritual depende en gran parte de sus
propios valores y creencias, su contexto cultural e historia personal. Si bien la
incorporacion de las medidas de Calidad de Vida Relacionada con la Salud
representa uno de los avances mas importantes en materia de evaluaciones en
salud, no existe aun la claridad suficiente respecto a una base conceptual
compartida. El concepto de calidad de vida se ha banalizado en grado extremo, en
especial en los campos de la comunicacién y del consumo. Por otra parte, es
inevitable tener que aceptar la dificultad de poder medir integralmente un
fendmeno tan multi-causal como es la autoevaluacion de la percepcion individual,
tratando de generar una base empirica, que permita pasar de un discurso genérico
e inconmensurable a datos que provean evidencia cientifica de adecuada calidad.
Implica ademas aceptar que, hasta el momento, las evaluaciones de CVRS asumen
que las personas son capaces de analizar aspectos de su estado de salud en forma
aislada, separandolos de otros aspectos de la vida humana (ingresos, situacion
laboral, relaciones interpersonales, estrategias personales de afrontamiento). Hay
numerosas evidencias de que, a medida que la enfermedad progresa, ocurren
ajustes internos que preservan la satisfaccion que la persona siente con la vida, por
lo que podemos encontrar personas con grados importantes de limitacién fisica que
consideren que su calidad de vida es buena. La confusion entre estado de salud y
calidad de vida ha dado origen a dilemas éticos, técnicos y conceptuales. Algunos
criticos del concepto han considerado que el mismo conlleva a la medicalizacion de
la vida cotidiana. El concepto de calidad de vida no puede ser de ningin modo
independiente de las normas culturales, patrones de conducta y expectativas de
cada uno. Sin embargo es frecuente que las investigaciones de CVRS dejen de lado
estos aspectos antropolégicos y culturales, asumiendo un sistema Unico globalizado
de valores. Podria acordarse, por tanto, que es también tarea de la medicina
optimizar las situaciones en las que es posible conseguir una calidad de vida
razonable, incluyendo la promocion de bienestar a través de intervenciones
psicosociales, cuando sea necesario, dentro de los tratamientos habituales. Es claro
que calidad de vida es una nocion eminentemente humana que se relaciona con el
grado de satisfaccion que tiene la persona con su situacion fisica, su estado
emocional, su vida familiar, amorosa, social asi como el sentido que le atribuye a su
vida, entre otras cosas. Uno de los aspectos en que hay consenso es que las

medidas de CVRS deben reflejar la percepcion de las personas legas en la materia,



incluidos los pacientes. Los métodos actuales de evaluacion de Calidad de Vida en
Relacion a la Salud se han desarrollado sobre todo a partir de dos tradiciones de
investigacion: La investigacion de la felicidad, proveniente de la tradicién
psicolégica, definida en 1953 (Jones) como un constructo psicolégico posible de ser
investigado ;3. La primera investigacion en los EE.UU. en 1960 (Gurin y cols.)
mostré que la “felicidad y el bienestar” no podian reducirse solamente al grado de
humor positivo experimentado. Estudios posteriores evidenciaron la independencia
de los afectos positivos y negativos relacionados con el bienestar. La segunda
investigacion basada en indicadores sociales, proveniente de las ciencias sociales,
que se centrd en los determinantes sociales y econdmicos del bienestar. En 1930 se
realiza la primera evaluacion de bienestar material (King) y en los afios 50 aparece
por primera vez el término calidad de vida (Ordway, 1953), siendo utilizado por
influyentes politicos de la época. Los estudios posteriores comenzaron a mostrar la
escasa o nula relacion entre indicadores objetivos de satisfaccion con la vida y las
apreciaciones subjetivas. A partir de entonces, las lineas de investigacion en el
campo social divergen, desde las que contindan centrandose en indicadores
objetivos a las que se concentran en indicadores subjetivos. Los distintos modelos
tedricos sobre necesidades humanas, desarrollados por filésofos, antropélogos,
cientificos sociales y politicos, incluyen, a pesar de sus diferencias teéricas las
siguientes categorias de necesidades: 1. Necesidades fisiologicas (alimentacion,
agua, aire, cobijo de las fuerzas de la naturaleza, etc.), 2. Necesidad de relacion
emocional con otras personas, 3. Necesidad de aceptacion social, 4. Necesidad de
realizacion y de sentido. Muchos instrumentos estan mas centrados en las
propiedades psicométricas (validez y confiabilidad de la informacion recogida) que
en explicitar el modelo conceptual del que parten. Todo ello genera confusion a la
hora de tener una definicion consensuada de la CVRS. La Organizacion Mundial de
la Salud al crea en 1991 un grupo multicultural de expertos que avanza en la
definicién de Calidad de Vida y en algunos consensos basicos que permitan ir dando
a este complejo campo alguna unidad. Esta definicion y puntos de consenso fueron
la base de la creaciéon del instrumento de Calidad de Vida de la OMS (WHOQOL-
100), que, a diferencia de otros instrumentos, parte de un marco tedrico para su
construccion, desarrolla el instrumento en forma simultanea en distintas culturas,
utiliza metodologias cualitativas como los grupos focales, para evaluar la
pertinencia para los futuros usuarios de los aspectos incluidos en la evaluacion. La
OMS define calidad de vida como la “percepcion del individuo de su posicion en la
vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive y en relacion
con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones”. El Grupo WHOQOL
establece ademas una serie de puntos, en relacion a las medidas de calidad de vida

relacionada con la salud, aceptadas por diversos grupos de investigadores. Es un



concepto multidimensional y determinado de una forma compleja por la salud fisica
de los individuos, su estado psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales y sus relaciones con los aspectos mas importantes del medio que les
rodea. Es necesario establecer que, idealmente, una medida de calidad de vida
deberia ser valida (ha de medir aquello para lo que estd programada), fiable
(resultados repetibles), sensible a los cambios (midiendo las variaciones
importantes de la enfermedad a lo largo del tiempo) y aceptable tanto para los
clinicos como para los pacientes. El propoésito de la medicion de la calidad de vida
es proporcionar una mejor valoracion de la salud de los individuos y de las
poblaciones, y también de los beneficios y perjuicios que pueden ocasionar las
intervenciones terapéuticas. La calidad de vida puede ser empleada de muchas
formas en la valoracion de la salud: a) monitorizacion de los problemas
psicosociales de pacientes individuales; b) valoracion de los problemas de salud en
examenes de poblacidén; c¢) auditorias médicas; d) medidas de desenlace en
servicios de salud o en evaluacidon de la investigacidon; e) ensayos clinicos y f)
analisis de coste-utilidad. Esencialmente incorpora la percepcion del paciente, como
una necesidad en la evaluacion de resultados en salud, debiendo para ello
desarrollar los instrumentos necesarios para que esa medida sea valida y confiable
y aporte evidencia empirica con base cientifica al proceso de toma de decisiones en
salud. La aplicacion, a veces indiscriminada de nuevas tecnologias, con capacidad
de prolongar la vida a cualquier precio, la complicada decisién de cantidad versus
calidad de la vida, y el terrible dilema ético de la distribucion de los recursos
economicos en salud, ponen sobre el tapete la necesidad de conocer las opiniones
de los pacientes. ElI modelo biomédico tradicional excluye el hecho de que, en la
mayoria de las enfermedades, el estado de salud esta profundamente influido por el
estado de animo, los mecanismos de afrontamiento a las diversas situaciones y el
soporte social. Es evidente que estos aspectos de maxima importancia en la vida de
los seres humanos seran los que mas influyan a la hora de que los pacientes
evallen su calidad de vida. La toma de decisiones en el sector salud deberia tener
en cuenta la percepcion de los usuarios, apoyada en una profunda evidencia
empirica de base cientifica, que considere, ademéas de los indicadores clasicos
cuantitativos (mortalidad, morbilidad, expectativa de vida) y los costos, los
indicadores cualitativos que expresan el impacto sobre la calidad de vida y la
satisfaccion del paciente. Se deberia ademas analizar el proceso de atenciéon a la
salud tanto en lo que hace a la evaluacion de la excelencia técnica (decisiones
terapéuticas, utilizacion de tecnologias de diagnéstico y tratamiento con
fundamento sélido) asi como la evaluacion de la excelencia interpersonal, basada
en un manejo cientifico, ético y humano de la relaciéon médico-paciente. El estudio

de los factores que determinan la percepcion del paciente en los diversos
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momentos de la vida y de la enfermedad, es decir el proceso de adaptacion a la
enfermedad crénica, permitiria reconocer los mecanismos que inciden
negativamente en la CVRS del paciente y encarar intervenciones psicosociales que
promuevan el mayor bienestar posible. Las decisiones exclusivas en base a costos,
que se vienen dando en muchos paises, donde la medicina pasa a ser una
mercancia, son éticamente inaceptables y desde los profesionales de la salud
deberia insistirse en la necesidad de tomar en cuenta los otros elementos
planteados. Desde comienzos de la ultima década del siglo pasado, el estudio de la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) ha logrado captar la atenciéon de
muchos investigadores que intentan dar respuesta cientifica a la necesidad de
incluir en las evaluaciones en salud la percepcion de los usuarios respecto de su
bienestar. Tradicionalmente, en medicina, se consideraban validas so6lo las
observaciones del equipo médico (datos “objetivos™). Posteriormente tomd mayor
importancia la consideraciéon de los datos provenientes del paciente (datos
“subjetivos”). En la actualidad se intenta dejar de lado el debate “objetivo” versus
“subjetivo” revalorizandose los datos subjetivos que reflejan sentimientos y
percepciones legitimas del paciente que condicionan su bienestar o malestar y su

estilo de vida.

3.1.2 Problemas con la medicién de Calidad de Vida

Se puede decir que se encuentran tres problemas fundamentales al abordar el
desarrollo de los estudios de este tema, el primero es el de su indistincion
conceptual, determinado en gran parte por su naturaleza compleja. Como resulta
con muchos otros constructos, ha resultado mas facil medirla que definirla; suele
confundirse con otras acepciones como bienestar, nivel de vida, satisfaccién y
felicidad (Grau, 1997). Campbell y cols (1976) han sefialado que la CV es una
entidad vaga y etérea, algo de lo que todo el mundo habla, pero que nadie sabe
exactamente de qué se trata. A tal punto ha llegado su indistincion (14y. En realidad,
el concepto de CV es extenso o ambiguo. Si a un fendbmeno tan complejo como es
la vida humana se le despoja de su dimension temporal (la cantidad), todos los
atributos restantes corresponden a la calidad. La cantidad de vida se expresa en
esperanza de vida en afos, tasas de mortalidad, etc., pero la calidad requiere otro
tipo de indicadores (Ware, 1987). No por gusto se afirma que definirla adquiere
connotacion filoséfica (Slevin y otros, 1988). Asociado a lo anterior, se erigen los
problemas relacionados con la naturaleza de la CV: de sus componentes subjetivos
y objetivos. Al primero de ellos corresponden definiciones globales basadas en el
bienestar y sus dos marcadores basicos: la satisfaccion y la felicidad. El

componente objetivo se refiere a las condiciones materiales de vida, al nivel de vida



e incluye factores que determinan o influyen sobre la percepcion que tiene el sujeto
(presencia o no de sintomas, funcionamiento fisico) y que suelen aparecer en las
definiciones multidimensionales usadas para el desarrollo de instrumentos de
medicion (Grau, 1997) 4). Es asi como aparece el segundo problema el de tipo
metodoldgico de su evaluacion ya que en los ultimos afios parece muchas mas util
el estudio de su componente subjetivo de su naturaleza psicolégica evaluada por el
propio individuo. Como se ha planteado las condiciones “objetivas” se refractan a
través de las aspiraciones, de las expectativas, de referencias vividas y conocidas,
de las necesidades y valores de las personas, de sus actitudes y emociones, y es a
través de este proceso que se convierte en bienestar subjetivo. Si la CV es una
valoraciéon subjetiva, no puede prescindirse entonces de la valoracién del sujeto;
cada uno debe ser considerado la persona mas capaz de sopesar satisfacciones e
insatisfacciones con su vida. Slevin y cols (1988) han concluido que el juicio
exclusivo de los agentes de salud no es suficiente, debe contarse con la evaluacion
de los pacientes. Si se considera que la CV debe conceptualizarse como una
propiedad de las personas que experimentan las situaciones y condiciones de sus
ambientes de vida, y por tanto, depende de las interpretaciones y valoraciones de
los aspectos objetivos de su entorno, al incorporar la dimensién subjetiva hay que
subrayar el papel que tiene la satisfaccion y su medicion a través de juicios
cognitivos y reacciones afectivas (Diener, 1984) (14. Un tercer grupo de problemas
al que se enfrentan los investigadores de la CV es el de las dificultades inherentes a
su evaluacion. Su naturaleza bipolar objetiva-subjetiva y su multi-dimensionalidad,
compleja e indeterminada, otorgan a su evaluacion diversos matices en funcion de
la alternativa a ejecutar. A estos problemas se afiade el que los instrumentos no
siempre cumplen requisitos minimos de construccion y generalizacion de
resultados. Un problema instrumental frecuente es el de la validez y la fiabilidad de
los métodos de evaluacion. Para poder medir fiabilidad hay que suponer la
estabilidad de la variable medida. Sin embargo, este supuesto no resulta valido en
muchas mediciones de CV; en particular, cuando se intenta evaluar el estado de
salud o su impacto en el bienestar subjetivo a través de variables inestables. Por
otra parte, no siempre es posible establecer la consistencia interna a través del
establecimiento de grupos de variables que tienden a co-variar conjuntamente. La
propia validez depende en mucho de la definicion operacional de la variable
medida, por lo que muchos autores reportan dificultades al establecer elementos

criteriales o al intentar validaciones de constructo (Grau, 1997) (14y.
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3.1.3 Proyecciones de la Calidad de Vida en salud:

Es importante mencionar que la evaluacién de la calidad de vida en el proceso
salud-enfermedad presenta méas alla de los aspectos de la mediciéon también
analiza los resultados encontrados en diferentes estudios de CV en grupos de
enfermos cronicos. Encontrar explicaciones a muchos hallazgos contradictorios,
como el hecho de que a veces pacientes graves evalian muchos aspectos de su CV
de forma mas "positiva “que otros con trastornos mas benignos, sigue siendo un
reto en pie para la investigacion. Una de las areas de mayor desarrollo de los
estudios de CV sea la Oncologia, con amplia variedad de aplicaciones: 1) Han
permitido clarificar los aspectos técnico-médicos de la atencion y los aspectos de
orden psicosocial relacionados con el cuidado a estos pacientes, 2) La CV se ha
convertido en una variable de salida (outcome) a medir en ensayos clinicos con
nuevos preparados antitumorales o tratamientos, en estudios epidemioldgicos, que
incluyen politicas de tamizaje en los programas de control de la enfermedad, en los
procesos de tratamiento psicologico a estos pacientes, 3) Facilitan la toma de
decisiones acerca de la efectividad de la terapia, 4) Permiten la valoraciéon de
costo/beneficio y de otros analisis econémicos, tanto por los pacientes, como por
los proveedores de los tratamientos, 5) Han clarificado el proceso de apoyo o
soporte que requiere este tipo de paciente, en cualquier estadio de la enfermedad,
6) Se ha podido incorporar como medida en los estudios de sobrevida.
Naturalmente, el desarrollo impetuoso de los estudios de CV en cancer no adolece
de los problemas conceptuales, metodolégicos e instrumentales referidos
anteriormente. Dadas las limitaciones de espacio y la naturaleza panoramica de
esta revision, seria imposible examinar los problemas relacionados con los estudios
en cada tipo de enfermos crénicos, lo que constituye toda una demanda a la
investigacion en relacién a los actuales servicios de salud. El cancer constituye
apenas un modelo de enfermedad que puede mostrar como estos estudios deben
ser abordados en toda su complejidad, aunando diferentes perspectivas (14). Cuatro
proyecciones de los estudios en CV se han desarrollado rapidamente en los dltimos
afos: a) el de la CV en la atencion paliativa; b) el estudio de la CV en los
profesionales de salud, muy vinculado al fenébmeno conocido como "quemamiento”
0 "burnout”; c) el llamado "enfoque de utilidad"; y d) la perspectiva bioética en
relacion con la CV. El primer grupo de estudios se ha desarrollado con la creciente
nocion de que el tiempo de supervivencia no dice nada en cuanto a la CV de
pacientes cuya enfermedad no puede ser curada. En los intentos heroicos por
prolongar la vida o reducir un tumor, descuidando los padecimientos y la propia CV
(encarnizamiento terapéutico), se pueden traspasar los limites éticos, sobre todo si

se considera la naturaleza agresiva de muchos tratamientos. Por estas razones,
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cuando la paliacion es el objetivo principal de un tratamiento, se recomienda
evaluar el aspecto subjetivo del paciente. Para muchos autores, el significado del
término "paliar" es, precisamente, preservar la CV. No es casual que con el
desarrollo de los cuidados paliativos en las dos Ultimas décadas haya crecido
proporcionalmente la investigacion de la CV en relaciéon con medidas paliativas a
pacientes con cancer, SIDA, y otros enfermos en estadio terminal. No pocos
problemas plantea la medicion en pacientes con enfermedades avanzadas. Se
presentan serias dificultades: la frecuencia y temporalidad de las evaluaciones, el
hecho de que la mayoria de los instrumentos de uso corriente han sido creados
para ensayos clinicos en cancer, la no pertinencia de largos cuestionarios cuando
los pacientes son incapaces de hablar o de asir un boligrafo, etc. Corrientemente se
asume que los pacientes terminales completan de mala gana cuestionarios de CV a
causa del agotamiento, la debilidad, la confusién o de otras inhabilidades fisicas o
mentales, dadas por su enfermedad o por el consumo de drogas con efectos
adversos sobre la funciébn cognitiva, aunque esto no ha sido establecido
definitivamente. Hay ademéas aspectos éticos: el muestreo al azar, el
consentimiento informado, la propia resistencia del equipo de cuidados al
considerar algunos instrumentos autoclasificatorios como muy intrusivos. Por estas
razones se han planteado altos requerimientos de construcciéon de este tipo de
instrumentos. Hay que decir que la CV debe convertirse en un resultado de salida
de los programas para el control de varias enfermedades, y no s6lo para pacientes
terminales. En los ultimos afios se han desarrollado medidas para evaluarla, tanto
en pacientes que pueden recuperarse o alargar notablemente su vida. El segundo
grupo de estudios se corresponde con el estudio del estrés laboral-asistencial y sus
consecuencias (quemamiento o burnout), que afecta no s6lo la calidad de los
servicios de salud, sino la propia CV del personal de salud, deviniendo importante
factor de riesgo de enfermar ;5. También han sido estudiados los efectos de la
calidad de los cuidados que prestan los cuidadores familiares no profesionales,
cuando no hay una adecuada alianza y preparacion entre todos los intervinientes en
la salud y la CV de los enfermos crénicos. Por su relevancia funcional para las
instituciones y la preservacion de la CV de los profesionales de la salud, esta
direccion de investigaciones ha cobrado significativo auge en los dltimos afios. Un
tercer grupo de estudios esté relacionado con el llamado "enfoque de utilidad"”. Se
basa en la posibilidad de construir escalas cuantitativas para medir la CV con
respecto a la salud y a la cantidad de vida. Este modelo se ha ido convirtiendo en
uno de los principales medidores de los resultados o productos de la atencion a la
salud en relacion a los analisis de costo-efectividad y costo-utilidad, sobre la base
del andlisis decisional ante situaciones de incertidumbre. De esta forma, se han

establecido estados de salud en escalas Utiles para decisiones clinicas, intentos de
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comparar grupos de pacientes, encuestas de salud a poblaciones para comparar
grupos con otros a lo largo del tiempo, evaluaciones econémicas de programas
sanitarios y tratamientos alternativos, etc. Un cuarto enfoque es que relaciona la
CV con principios y retos actuales de la moderna Bioética, particularmente en el
campo de las enfermedades cronicas no trasmisibles y la salud reproductiva. En
efecto, la CV se ha valorado para la estimacion y precision del valor de la
eutanasia, los criterios de calidad de muerte y de encarnizamiento terapéutico, los
problemas del aborto, la planificacion familiar y el consejo genético, las dificultades
vinculadas al infanticidio y la explotacion laboral y sexual de nifios, para la
valoracion en el trasplante de 6rganos y los problemas con donantes, para estimar
la justeza y equidad de los servicios de salud, y en otros temas relacionados con la
salud como la contaminacion del ambiente y destruccion del ecosistema, la
violencia y el desenfreno sexual en los medios masivos de informacién, etc. Las
propias enfermedades crénicas que van dominando los cuadros de morbimortalidad
de muchos paises producto de la llamada "transiciéon epidemiolégica” constituyen
un recordatorio de la debilidad universal y la incertidumbre de la condicion humana
y claman por una concepcién de apoyo, justicia social y autonomia que vinculan a
la CV con aspectos de orden ético. Lograr el acceso equitativo al cuidado de la salud
y poner limites razonables a la busqueda quijotesca e insaciable de una "salud
perfecta” son desafios actuales. Enfrentar los retos éticos que plantean las
enfermedades croénicas en el mundo de hoy apunta a trascender el horizonte clinico
e ir hacia la busqueda de la causalidad/riesgo en el proceso salud-enfermedad
fijando sus metas en la CV, dentro de una concepcién ética que contemple la
autonomia y los mas avanzados preceptos de justicia y de progreso social, en la
que cada individuo encuentre lo mas significativo para su vida, el verdadero sentido

de la experiencia vivida, como el mas importante de los valores humanos.

3.1.4 Tipos de medidas de calidad de vida

Los cuestionarios son el método convencional de medir de forma operativa la CVRS.
Son parte de la base de que el mejor informador es el propio sujeto, por lo que
estos instrumentos facilitan informacion sobre salud autopercibida. Esta
subjetividad ha sido tenida por muchos —cada vez menos— como uno de sus puntos
débiles («datos blandos»), lo que no deja de ser un reflejo de cierto
desconocimiento de los problemas de medicion que plantean muchos de los
considerados «datos duros». Por otra parte, ¢de qué otra forma se podria evaluar la
CVRS? ¢Quién mejor que el propio enfermo para explicar como su enfermedad
afecta a su calidad de vida? Otras opciones basadas en la observacién o el juicio de

terceras personas no son menos complejas ni estan exentas de problemas.
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Ademas, se ha demostrado que los valores y preferencias que los pacientes y los
médicos priorizan en esta materia pueden diferir bastante. Los cuestionarios son
instrumentos de medicidn, compuestos por preguntas agrupadas (items) en una o
mas escalas que aportan informacién sobre los componentes de la salud. Como ya
se ha dicho, existe cierta arbitrariedad en la eleccidon del término, escala, dominio,
categoria, componente, bajo el cual se agrupan los items que evallan un
constructo especifico (p. ej., desplazamiento, cuidado personal, rol social o distrés
psicolégico). Es indudable que la presencia de dolor, discapacidad, ansiedad o
limitacibn en la interrelaciobn social son consecuencias importantes de la
enfermedad que reducen la calidad de vida y modifican el pronéstico. Otra cuestion
es como medir estos constructos de una forma valida y fiable. Los autores tratan de
capturar dicha informacion de la forma mas sencilla posible mediante la utilizacion
de items y escalas que evallan cuestiones relacionadas con actividades frecuentes
de la vida diaria y que han demostrado su relevancia con respecto al concepto que
se intenta medir. Por tanto, tras una apariencia relativamente sencilla, a menudo se
esconde una compleja y prolongada elaboracion destinada a obtener el mejor
instrumento de medida que permita conseguir el objetivo propuesto. Los
cuestionarios de CVRS evalluan aspectos de la salud relevantes para el enfermo, el
clinico, el investigador o el gestor de los servicios sanitarios, que no se pueden
medir de otra forma y que van mas alla del &mbito biolégico, fisiolégico o clinico,
evaluado con otras técnicas Las caracteristicas métricas de un cuestionario vienen
dadas por su fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio. Si bien su eficacia y
cualidades métricas se han puesto de manifiesto en numerosas investigaciones, su
uso no esta exento de criticas. En la actualidad se han convertido en herramientas
imprescindibles para la evaluacion de la salud en grupos de poblaciéon, la medicion
del impacto de las enfermedades crdnicas o la evaluacion de nuevos tratamientos.
Conviene no confundir los cuestionarios de CVRS, verdaderos instrumentos de
medicidn con caracteristicas psicométricas bien conocidas, con los cuestionarios
utilizados en las encuestas u otros tipos de estudios epidemioldgicos o clinicos, de
validez menos contrastada y que obedecen a objetivos de otra indole como, por
ejemplo, la recogida sistematica de datos. Los cuestionarios de CVRS, en funcién de
sus objetivos, se suelen clasificar en dos grandes grupos: cuestionarios genéricos
de salud y cuestionarios especificos para enfermedades o situaciones concretas (11).

Existen tres tipos basicos de medidas de calidad de vida:

14



3.1.4.1 Medidas Globales:

Han sido disefiadas para medir la calidad de vida de forma global o de
conjunto. En ocasiones es una sola pregunta que interroga sobre la calidad
de vida, o bien un instrumento que valora la satisfaccion del paciente en

varios dominios.

3.1.4.2 Medidas Genéricas:
Como las anteriores, estan disefiadas para la medicion global de la calidad
de vida y principalmente para propoésitos descriptivos. Su ventaja es que
pueden ser utilizadas en diversas enfermedades y poblaciones y, por tanto,
permiten comparaciones. Sin embargo, pueden tener una insuficiente
sensibilidad para detectar cambios moderados en las enfermedades. Las
medidas genéricas pueden ser, a su vez:

3.1.4.2.1 Perfiles de salud:

Miden el impacto de una enfermedad en un determinado nimero de

areas de la vida de los pacientes, siendo cada &rea puntuada

separadamente de las demas.

3.1.4.2.2 Medidas de preferencia (UTILITY):

Proporcionan un unico indice o valor unitario de la calidad de vida y

se emplean fundamentalmente en los estudios de coste-utilidad.

3.1.4.3 Medidas Especificas:
A diferencia de las anteriores, se centran en grupos o en problemas
particulares, con lo que mejoran la sensibilidad a los cambios, aunque no
permiten comparaciones. Se pueden subdividir en:
3.1.4.3.1 Especificas de enfermedad:
Se centran en el estudio de grupos concretos de pacientes (p. €j.,
ancianos, artritis reumatoide, etc.) y se han disefiado principalmente
para monitorizar la respuesta al tratamiento de una situacion
particular.
3.1.4.3.2 Especificas de dimensidn:
Se centran en problemas concretos, como dolor, fatiga, estado
psiquico, etc., y son Uutiles para valorar la respuesta de grupos de

pacientes a determinadas intervenciones.
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3.1.5 Medidas de calidad de vida empleadas en la artritis reumatoide

La AR es una enfermedad inflamatoria cronica de las articulaciones, de etiologia
desconocida, y en la que las manifestaciones mas habituales consisten en dolor y
limitacion de la funcion fisica. No obstante, también afecta a la esfera psiquica de
las personas que la padecen y, muy especialmente, su vida social, incluyendo el
area laboral (;3). Desde el punto de vista psicolégico, la AR se presenta como un
proceso continuo de estrés, adaptacion y superacion, en el que participan varios
factores simultaneos. Esta enfermedad crénica genera sentimientos de inseguridad
hacia el futuro, pérdida de confianza en si mismo y un debilitamiento progresivo de
la autopercepcion del Yo, impulsandolo a bajos niveles de autoestima con el

consiguiente deterioro de la calidad de vida (i

3.1.5.1 Medidas globales:

La Flanagan Quality of Life Scale es un cuestionario que interroga a los pacientes
sobre la satisfaccion en cuestiones generales de la vida (salud, relaciones
interpersonales, actividades recreativas, independencia, etc.) Con 16 preguntas y
una escala Likert de 7 puntos. Tiene, por tanto, el interés de valorar no sélo la
salud sino la calidad de vida en un sentido mas amplio. Empleando esta escala, se
ha comprobado que el mejor predictor de la calidad de vida en la AR es el estado

psicolégico, seguido por la funcién social y la fisica.

3.1.5.2 Medidas genéricas

3.1.5.2.1 Perfiles de salud: El cuestionario SIP (Sickness Impact Profile)
completo contiene 312 items, aunque existe una forma reducida de 136, en el que
los pacientes afirman o niegan determinadas conductas que se les presentan y que
estan relacionadas con aspectos de su salud. La puntuacion final estd entre O y
100, siendo la puntuacion mas alta la que indica mayor disfuncién. En la AR, el
cuestionario SIP ha demostrado que tiene buena correlacién con las medidas mas
convencionales de la enfermedad, y que es capaz de detectar déficit en la salud de
los pacientes. Las puntuaciones de calidad de vida con el cuestionario SIP en los
pacientes con AR son similares a las de otros grupos de pacientes con
enfermedades crénicas, como la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica, o los
hemodializados. El cuestionario NHP (Nottingham Health Profile) contiene 38 items
agrupados en 6 dimensiones: movilidad fisica, dolor, suefio, reacciones
emocionales, aislamiento social y energia. Para responder hay que contestar «si» o
«no» a determinadas afirmaciones que se efectlian. Cada escala se puntla entre O
(sin problemas ni limitaciones) a 100 (todos los problemas presentes). El empleo

del NHP en la AR ha sefialado que las puntuaciones tienen una elevada correlacion
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con la actividad de la enfermedad y que existe un area especialmente deficitaria en
la escala de energia, que valora la fatiga y la sensacién de cansancio de los
pacientes. El cuestionario SF-36 (Short-Form 36) es el mas empleado de todas las
medidas genéricas y contiene 36 items que se representan en 8 escalas: funcion
fisica, funcion social, limitaciones fisicas del rol, limitaciones emocionales del rol,
salud mental, vitalidad, percepcion general de salud y dolor. Es un cuestionario con
un alto grado de aceptabilidad y de calidad de los datos, y se puede completar en

5-10 min. El cuestionario SF-36 tiene escalas que representan dimensiones de
salud relevantes para los pacientes con AR, ya que dichas escalas presentan firmes
relaciones con otras medidas de dafio o discapacidad en esta enfermedad (13). Una
variante corta de este cuestionario con so6lo 12 items (SF- 12) no parece tener
ninguna ventaja sobre el uso del SF-36, salvo en el caso de estudios con
poblaciones grandes. Otro cuestionario genérico es el Perfil de Calidad de Vida en
Enfermedades Crénicas (PECVEC) que consta de un médulo central invariable de 40
items de tipo genérico y un moédulo variable que abarca aspectos especificos de la

enfermedad.

3.1.5.2.2 Medidas de preferencia:

Las medidas de utilidad o preferencia definen el nivel de satisfaccion o deseabilidad
que las personas relacionan con un determinad desenlace. Consisten en presentar a
los pacientes una descripcion de estados de salud o escenarios que pueden resultar
de diferentes estrategias terapéuticas y extraer, directa o indirectamente de sus
respuestas, sus preferencias en un valor simple situado entre O (habitualmente la
muerte) y 1 (estado de salud perfecta). Los métodos mas habituales de este tipo de
medidas son el termometro visual (rating scale), el juego estandar (standard
gamble) y el compromiso temporal (time trade-off). Las utilidades o preferencias
han sido muy empleadas en los andlisis de coste-utilidad para determinar el valor
econdmico de determinadas intervenciones. Asi, en un estudio realizado en 57
pacientes con AR, se comprobd que el misoprostol, empleado como profilaxis
digestiva frente al tratamiento con antiinflamatorios, no proporciona beneficios en
la calidad de vida de los pacientes, sino que incluso en algunos enfermos la
disminuye. Lambert et al, constataron que el tratamiento ambulatorio y el
realizado en un ingreso, en los pacientes con AR tienen un desenlace clinico similar
con una pequefia diferencia en el coste global a favor del ambulatorio. Verhoeven
et al, comprobaron que el tratamiento combinado con prednisolona, metotrexato y
sulfasalazina en la AR precoz era coste-eficaz debido a su mayor eficacia frente a
los mismos o menores costes del tratamiento con sulfasalazina sola. El Quality of

Well-Being Questionnaire, es una medida de utilidad que interroga sobre las
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actividades del paciente en los 6 ultimos dias en tres areas: movilidad, actividad
fisica y actividad social. La puntuacion final esta entre O y 1, lo que permite obtener
un indice para los estudios de coste-utilidad, pero también ha sido empleado para
detectar cambios en el estado de la AR tras intervenciones quirudrgicas. El EuroQol
es un instrumento genérico de calidad de vida que al incorporar una medida de
preferencia del sujeto también puede ser empleado como medida de utilidad. El
sistema descriptivo contiene cinco dimensiones de salud (movilidad, cuidado
personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion) y cada una
de ellas tiene tres niveles de gravedad. La combinacién de los valores de todas las
dimensiones genera 243 estados de salud posibles que pueden utilizarse como
perfiles. La segunda parte es una Escala Visual Autopercibida vertical de 20 mm,
milimetrada desde 0 (peor estado de salud posible) a 100 (mejor estado de salud
imaginable). Sokoll y Helliwell, empleando este instrumento en la AR y la artritis
psoriasica, observaron que los pacientes con AR tienen peores puntuaciones en las
actividades manuales, pero que la calidad de vida era similar a la de los pacientes
con artritis psoriasica con afeccion cutanea grave, debido al déficit en autoestima y

trastornos psicolégicos.

3.1.5.3 Cuestionarios especificos

3.1.5.3.1 Cuestionarios especificos de enfermedad: El AIMS (Arthritis Impact
Measurement Scales). Es un instrumento que valora las dimensiones fisica, psiquica
y social, en nueve dominios: movilidad, actividad fisica, actividades de la vida
diaria, destreza, actividades del hogar, dolor, actividad social, depresion y
ansiedad. Cada escala contiene de 4 a 7 items, y entre 2 y 6 posibles respuestas.
La puntuacion final se sitia entre O y 10. El cuestionario original tarda unos 15-20
min en completarse. Una revision denominada AIMS, con el objeto de mejorar su
validez y sensibilidad, presenta el problema del tiempo necesario para completarlo,
lo que dificulta su uso en la rutina diaria y en la investigacion clinica. Por ello, se ha
creado una version acortada del AIMS2 denominada AIMS-SF. El cuestionario
Rheumatoid Arthritis Quality of Life (RAQoL) se ha desarrollado para valorar de una
forma global el impacto de la enfermedad, basandose en el modelo de calidad de
vida de Hunt y McKenna segun el cual “calidad de vida es la capacidad del individuo
para satisfacer sus necesidades”. El cuestionario RAQoL, desarrollado
simultaneamente en Holanda y el Reino Unido, consta de 30 items y tarda unos 5-6
min en ser completado. Como era esperable, con su empleo se detectan problemas
con la capacidad de movimiento, destreza manual y con los sentimientos
personales de depresion o ansiedad. Junto con ello, los pacientes también refieren
sentimientos de frustraciéon o vergienza al no poder realizar actividades que no

suponen problema en las personas sanas. También se constatan dificultades con la
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concentracion en la lectura o en la conversacién, sentimientos de aislamiento
social, miedo al contacto fisico —incluso simple como estrechar las manos de otras
personas y preocupacion por el futuro de la enfermedad y los efectos secundarios
de las medicaciones. El cuestionario Rapid Assessment of Disease Acvtivity in
Rheumatology (RADAR) esta disefiado para la medida de signos y sintomas de la
enfermedad por los propios pacientes, reduciendo de esta forma los costes que
resultan de las medidas de forma tradicional. La concordancia de los datos
obtenidos en el cuestionario RADAR con los obtenidos por el clinico es buena, lo que
indica que los pacientes son capaces de valorar la actividad de su enfermedad. Otro
indice desarrollado para medir la actividad de la AR por los propios pacientes es el
RADAI (Rheumatoid Arthritis Disease Activity Index) que valora la actividad actual y
en los dltimos 6 meses junto con el dolor, la rigidez matutina y un recuento de
articulaciones dolorosas. Ha demostrado su validez y sensibilidad al cambio y su
buena correlacion con el DAS (Disease Activity core). El instrumento Quality of Life
in Rheumatoid Arthritis QOL-RA Scale) es otro cuestionario especificamente
diseflado para la AR, que ha sido recientemente publicado en inglés y adaptado de
forma simultanea al castellano. Se trata de un cuestionario de 8 items en el que
cada uno de ellos contiene una definicion del elemento considerado, seguido por
una escala horizontal numerada con 10 puntos entre 1 (muy mal) y 10 (excelente).
Los elementos sobre los que se interroga son: capacidad fisica, dolor, interaccion
con la familia y los amigos, ayuda de la familia y los amigos, depresion, ansiedad,
artritis y salud. El cuestionario es sencillo y demuestra su validez, pero precisa

futuras investigaciones.

3.1.5.3.2 Cuestionarios especificos de dimension

3.1.5.3.2.1 Funcion Fisica:

Dolor: El dolor es el sintoma mas importante en las enfermedades reumaticas y la
causa fundamental por la que los pacientes buscan atencién médica. El dolor es una
experiencia subjetiva e individual, y no es facil comprender globalmente lo que
dicho sintoma significa en cada persona particular. EI mas conocido de los
cuestionarios dedicados a la medida del dolor es el McGill Pain Questionnaire que se
basa en que la percepcion del dolor es multidimensional: sensorial, afectiva y
cognitiva. Contiene una lista de 20 grupos de adjetivos del dolor en la que el sujeto
debe seleccionar aquellos que correspondan a la cualidad de su dolor. Un estudio en
la AR demostré6 que casi un tercio de los pacientes elegian voluntariamente
descriptores no incluidos en el cuestionario original, lo que indica que este
instrumento puede estar omitiendo experiencias dolorosas de los pacientes, propias
o caracteristicas de las enfermedades reumaéticas. Por otro lado, la medicién del

dolor es habitualmente realizada mediante diversas escalas de puntuacién verbales
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(descripciones del dolor), numéricas (series numéricas del O al 100) o analdgicas
visuales, cuya fiabilidad y validez ha sido demostrada. En estas escalas se pide a
los entrevistados que hagan una marca a lo largo de la escala para indicar el nivel
de su dolor actual. La mayor limitaciéon de estas determinaciones es que inciden
solo sobre la intensidad del dolor y no evaldan la dimension afectiva del mismo. La
comparacion entre diversas formas de medir este sintoma ha demostrado que estas
escalas tienen mejor sensibilidad al cambio que otras medidas mas complejas y
deben ser las utilizables en los estudios de intervenciéon farmacoldgicos.
Recientemente, se ha desarrollado un cuestionario especifico denominado RAPS
(Rheumatoid Artritis Pain Scale). Este cuestionario, aun en periodo de revision,
intenta medir especificamente el dolor en la AR con cuatro sub-escalas: fisiolégica,
sensorio-discriminativa, afectiva y cognitiva. Discapacidad: La valoracion de la
discapacidad es un desenlace muy importante en la valoraciéon de la AR; sin
embargo, en la clinica diaria, no existe una metodologia de medicién, mediante la
observacion o la exploracion, que sea sencilla y confiable. El término discapacidad
no es excesivamente preciso; en 1980 la OMS propus6 tres términos que han sido
ampliamente aceptados: dafo (impairment) o limitacién estructural, discapacidad
(disability) o dificultad para realizar una tarea, y minusvalia (handicap) o dificultad
para cumplir con el rol social. No obstante, en 1999 la OMS ha modificado esta
definicion, sustituyendo los términos anteriores por 3 dimensiones en relacion con
la salud: a) funciones corporales y estructurales; b) actividades individuales, y c)
participacion en la sociedad. El S-HAQ (Stanford Health Assessment Questionnaire)
es un cuestionario que, en su forma completa, valora mortalidad, discapacidad,
sintomas, efectos secundarios de los tratamientos e impacto econdmico, pero
habitualmente se emplea, de forma exclusiva, la escala de discapacidad. Consta de
20 items agrupados en 8 categorias: vestirse y asearse, levantarse, comer,
caminar, higiene personal, alcanzar objetos, presion y otras actividades. Las
puntuaciones se sitlan entre 0 (sin dificultad) y 3 (incapaz de hacerlo). Los sujetos
han de responder también si usan algun dispositivo de ayuda en alguna actividad y
con ello se corrigen las puntuaciones. La puntuacion final estd entre 0 (sin
limitacién) y 3 (discapacidad muy grave). Es actualmente el cuestionario mas
empleado en esta enfermedad y se dispone de una version en castellano. Existen al
menos 3 variantes del HAQ profusamente utilizadas en la clinica: HAQm, CLINHAQ
y MDHAQ. El Modified HAQ (HAQm) reduce los items de discapacidad a 8, pero
contiene cuestiones de transicion utilizadas para valorar y mejorar la evaluacion de
cambios en el seguimiento. El Clinical HAQ (CLINHAQ), ademas de la escala de
discapacidad, contiene cinco escalas analdgicas visuales (dolor, gravedad de la
enfermedad, trastorno del suefio, sintomas gastrointestinales y fatiga), un

diagrama del dolor y las sub-escalas de ansiedad y depresion del AIMS. Finalmente,
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el Multidimensional HAQ (MDHAQ) incluye los 8 items de las actividades de la vida
diaria del HAQm mas otros 6 items sobre otras actividades funcionales, junto con 4
items sobre estrés psicologico, escalas analdgicas visuales para valorar el dolor, la
fatiga y el estado global de la salud, y el Rheumatology Attitudes Index que valora
las percepciones del paciente sobre el control global de la enfermedad y de sus
sintomas. Las puntuaciones HAQ en la AR se incrementan con la edad y son peores
en la mujer. También la discapacidad, medida con el HAQ, se incrementa en las
personas con bajo nivel socioeconémico lo que puede ser debido a la presencia de
comorbilidad, dietas insuficientes o habitos tdxicos. El cuestionario HAQ tiene una
buena correlacion con el dolor, la fatiga y la actividad de la enfermedad, la
incapacidad laboral e incluso la mortalidad, como se comprobd en un estudio con
823 pacientes de AR seguidos durante 18 afios. La medida de la capacidad
funcional mediante el HAQ ha sido también una ayuda muy importante a la hora de
establecer la eficacia del uso de los farmacos de segunda linea en la artritis
reumatoide. El modelo biomédico predominante interpreta que la discapacidad en la
AR se incrementa con la duracion de la enfermedad y el aumento del dafio
estructural. Sin embargo, los estudios recientes demuestran que la duracién de la
enfermedad tiene una relacion muy débil con la discapacidad medida con el HAQ y
que, por el contrario, la relacion mejora cuando se tienen en cuenta la actividad de
la enfermedad, el dolor y los factores psicologicos. El curso de la discapacidad
medido con el HAQ en 35.525 observaciones de 1.843 pacientes, y en otras 2.189
visitas de 50 pacientes seguidos durante 17 afios, demostré6 que raramente sigue
un ritmo lineal, es decir, empeorando con el tiempo. En ocasiones tiene una
evolucion no lineal, mejorando al principio para después empeorar, otras veces es
cadtico y en otras ocasiones no parece determinado por el tiempo. EI modelo
biopsicosocial es, pues, el que mas adecuadamente explica la discapacidad de la
AR. La mayor parte de los pacientes con AR tienen afeccion mas o menos grave de
las articulaciones de las manos, y ello es una causa importante de discapacidad y
dependencia. En el Hospital Cochin (Paris) se ha desarrollado una escala (Cochin
Scale) de 18 items, especifica para valorar la discapacidad y la minusvalia causada
por la mano reumatoide, que se ha empleado para valorar la eficacia de las

intervenciones quirdrgicas sobre la funcién de la mano reumatoide.
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3.1.5.3.2.2 Funcién Psiquica:

El principal problema de la medicién de la funcidén psiquica en la AR es que las
escalas psicoldgicas, con frecuencia, incluyen items que pueden reflejar mas bien
las dificultades fisicas de la propia enfermedad, como por ejemplo la fatiga o los
trastornos del suefio. Para el estudio de la depresion, las medidas mas empleadas
en la AR han sido la Zung Depression Scale, el Beck Depression Inventory, la
Hamilton Rating Scale for Depression y el General Health Questionnaire. En la AR la
prevalencia de depresion oscila entre el 8 y el 22%, similar a la hallada en otras
enfermedades cronicas, si bien superior a la de la poblacion general. La correlacion
de los niveles de depresidon con otros parametros de la enfermedad no es sencilla;
con frecuencia una enfermedad mas grave o un mayor grado de dolor no significan
necesariamente un mayor grado de depresion. Por otra parte, es necesario
considerar las consecuencias de los factores psicoldgicos. Si el nivel de depresion es
elevado, se puede influir negativamente en las autopercepciones de la funcion
fisica, la funcién social y la calidad de vida en su conjunto, comparativamente con
los pacientes no deprimidos. El afrontamiento (coping) es una estrategia psicologica
que puede ser utilizada por los individuos con AR para limitar los efectos de ésta.
Los pacientes activos frente a su enfermedad y que buscan adaptarse a la nueva
situacion, refieren tener menos sintomas, estar menos incapacitados y tener menor
grado de depresion. Para la valoracion del afrontamiento en la AR existe una escala
especifica denominada The London Coping with RA Questionnaire. Las creencias y
conocimientos de los pacientes sobre su salud (Health Locus of Control) también
pueden alterar el curso de la enfermedad. Las personas con AR y niveles elevados
en la escala de control interno (creencia de que el individuo puede influenciar el
futuro de la enfermedad) tienen grados mas elevados de bienestar psicoldgico. Las
creencias en las adversas consecuencias de la enfermedad estan asociadas con
mayor numero de visitas a los servicios de salud, mayor grado de fatiga y de
ansiedad, y la menor capacidad de afrontamiento se relaciona con mayor
discapacidad funcional. El estrés en la AR se suele valorar con el Arthritis
Helplessness Index, cuestionario que describe tres tipos de déficit que pueden
ocurrir en pacientes que no estan manejando bien situaciones estresantes:
motivacionales (reduccion de esfuerzos para implicarse en actividades de la vida
diaria), cognitivos (reduccion de esfuerzo para desarrollar nuevas estrategias de
adaptacion), y emocionales (aumento de la ansiedad y depresion con reduccion de
la autoestima). Una maodificacion de este instrumento, denominada Rheumatology
Attitudes Index, también ha sido empleada en la AR. Un instrumento para medir la
autoeficacia a la hora de enfrentarse con la enfermedad (creencia de que uno es
capaz de realizar tareas o conductas especificas que mejoraran su salud) es el

Arthritis Self- Efficay Scale que plantea 20 items sobre la capacidad para mejorar el
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dolor, la funcion articular y otros sintomas. Las respuestas se dan en escalas
numeradas.

3.1.5.3.2.3 Funcion Social:

La importancia de la funcidn social en la calidad de vida es reflejar la satisfaccion de
los individuos con su vida familiar, amigos o colegas. Se suele dividir en tres
dominios: la participacion social (red social y apoyo social), las actividades de rol, y
la posicion econdmica. La red social son los contactos creados por el individuo con
la familia, los amigos o los conocidos. Cuando un individuo moviliza su red social
con el fin de obtener ayuda para afrontar factores estresantes, la subsecuente
transaccion es denominada “apoyo social”’. Las actividades de rol son,
fundamentalmente, las de trabajo y ocio y la posicion econémica del individuo. Los
estudios sugieren que la calidad de la vida familiar no esta afectada gravemente en
los pacientes con AR; sin embargo, los contactos con amigos o vecinos parecen
claramente reducidos en comparacion con los controles sanos. La ausencia de estos
contactos sociales parece un importante determinante del bienestar psicolégico
futuro de los pacientes con AR, ya que favorecen mayores grados de depresion y de
progresion de la incapacidad. Fitzpatrick et al, empleando un instrumento
ampliamente utilizado para conocer la extension y la calidad de las relaciones
sociales (Interview Schedule for Social Interaction o ISSI), han comprobado que,
en conjunto, los pacientes con AR, incluso los mas discapacitados, presentan una
disponibilidad y una satisfaccion con sus relaciones personales intimas similar a las
de muestras comparables de personas sanas de la misma edad. Empleando una
subescala de la ISSI, denominada AVSI (Availability of Social Interaccion) se
constata que el aislamiento social y la situaciéon econdmica del paciente con AR
tienen una contribucién independiente a la aparicion de la depresion, una vez que
otros factores, como los demograficos, la incapacidad fisica y la duracion de la
enfermedad, han sido controlados mediante analisis multivariante. La valoracion de
la funcién social mediante la Quality of Social Support Scale (QSSS) ha demostrado
que el factor social mas importante en la aparicion de incapacidad laboral es la falta
de autonomia en el trabajo; un horario rigido es en muchos casos incompatible con
el desarrollo normal de su profesién en los pacientes con AR. A continuacion, el
factor mas importante es la gravedad de la enfermedad, valorada con la escala
funcional HAQ. En tercer lugar, el apoyo social es el factor mas decisivo,
especialmente el familiar, ya que la existencia de responsabilidades familiares
disminuye el riesgo de incapacidad laboral. Otra escala de valoracién social, la
Arizona Social Support Satisfaction Scale (ASSSS), ha comprobado que los
pacientes con AR con mayor grado de satisfaccion con los apoyos sociales que

reciben, presentan una mejor adaptacion psiquica a la enfermedad.
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3.1.5.4. Medidas individualizadas de calidad de vida

Los instrumentos tradicionales de calidad de vida consideran que individuos
diferentes contemplan las mismas condiciones de vida de una forma idéntica. Sin
embargo, es evidente que esta situacibn no es asi habitualmente y que los
individuos difieren en cuanto a valorar los distintos componentes de la calidad de
vida. Por ello, se han desarrollado nuevos instrumentos, denominados medidas
individualizadas, que permiten tener en cuenta el caracter subjetivo e individual de
la calidad de vida y que interrogan a los pacientes sobre los aspectos en los que
ellos preferirian mejorar. Estas medidas personalizadas o individualizadas han
demostrado tener excelentes propiedades psicométricas. Entre estos nuevos
instrumentos, el mas conocido es el denominado SEIQoL (Schedule for the
Evaluation of Individual Quality of Life), cuya dificultad, a pesar de existir una
version simplificada, es la necesidad de un encuestador entrenado. No ha sido
empleado en la AR hasta el momento. En reumatologia, la medida de este tipo mas
empleada ha sido el MACTAR (McMaster Toronto Arthritis Patient Preference
Disability Questionnaire), que después de numerosas revisiones es ahora conocido
como PET (Patient Elicitacion Technique). En este instrumento se interroga a los
pacientes para que describan, por prioridades, aquellas limitaciones especificas de
su actividad que desearian mejorar y que las valoren en una escala visual analdgica
sobre su grado de dificultad, frecuencia o gravedad. El cuestionario MACTAR ha sido
evaluado en diversos ensayos clinicos donde ha demostrado que es mas sensible al
cambio que otros cuestionarios més clasicos y que varios de los problemas de los
pacientes, identificados en MACTAR, no eran recogidos por dichos instrumentos
tradicionales. Otras de las medidas individualizadas empleadas en la artritis
reumatoide han sido el DRP (Disease Repercusion Profile), que proporciona un perfil
de minusvalia percibida por los pacientes en 6 dominios (actividades funcionales,
actividades sociales, situaciéon socioecondémica, relaciones, bienestar emocional e
imagen corporal)82, y el PGI (Patient Generated Index), el cual es muy similar al
SEIQoL en estructura e indica al paciente que sefiale las 5 areas de su vida mas

afectadas por la enfermedad y que las valore de 0 a 100.
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3.2 ARTRITIS REUMATOIDE

3.2.1 Concepto

La Artritis Reumatoide (AR) es una poliartritis crénica simétrica y erosiva que
debe sospecharse en pacientes mayores de 16 afios que presenten inflamacion
articular o derrame articular durante mas de 6 semanas, de 3 0 mas articulaciones,
preferentemente de pies y manos. Incluso con tratamiento correcto puede
presentar manifestaciones extraarticulares (“sistémicas”) que consisten
principalmente en: amiloidosis, anemia, complicaciones cardioldgicas(pericarditis,
miocarditis), osteoporosis, complicaciones neumoldégicas(afectacion pleural, nédulos
reumatoides, fibrosis intersticial, bronquiolitis obliterante con neumonia
organizada), sindrome de Felty (esplenomegalia, leucopenia <3500/mm3 vy
neutropenia <2000/mm3), sindrome de Sjogren secundario Yy vasculitis
(hemorragias en astillas periungueales, purpura palpable, poliarteritis nodosa). Los
nuevos tratamientos de la AR y el mejor conocimiento de su etiopatogenia permiten
considerarla una enfermedad sistematica grave que tiene un tratamiento

potencialmente muy eficiente (17y.

3.2.2 Diagndstico

El diagnostico es clinico y se debe sospechar en pacientes mayores de 16 afios que
presenten tumefaccién articular durante mas de 6 semanas de evolucién y 3 6 mas
articulaciones de las manos y los pies. En el momento actual, los Unicos criterios
diagnosticos de AR aceptados y utilizados universalmente son los propuestos por el
Colegio Americano de Reumatologia (ACR) en 1987 para la clasificacion de la
enfermedad. Segun estos criterios, el diagnéstico de AR requiere la constatacion
de al menos cuatro de las siguientes manifestaciones: 1) rigidez matutina de mas
de una hora de duracién antes de la mejoria maxima, durante al menos 6 semanas
consecutivas. 2) Tumefaccion articular o derrame articular durante al menos 6
semanas consecutivas, comprobado por un médico, tres o mas de las siguientes
areas articulares del lado derecho o izquierdo: interfalangicas proximales (IFP),
metacarpofalangicas proximales (MCF), mufeca, codo, rodilla, tobillo vy
metatarsofalangicas (MTF). Por ejemplo, la afectacion de dos areas articulares. 3)
Tumefaccion articular o derrame articular en mufieca, MCF o IFP durante al menos
6 semanas consecutivas, comprobado por un médico. 4) Tumefaccion articular o
derrame articular simétricos (lado derecho e izquierdo) de las articulaciones
referidas en el punto 2, durante al menos 6 semanas consecutivas, comprobada por
un médico. 5) noédulo subcutdneo en zonas de prominencia Osea, superficies
extensoras o regiones yuxtaarticulares, comprobado por un médico. 6) Presencia de

factor reumatoide en suero, detectado por un método que sea positivo en menos
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del 5% de la poblacién control. Sin embargo la positividad de los FR tiene poca
especificidad diagndstica porque dichos factores también estan presentes en otras
patologias autoinmunitarias, inflamatorias neopléasicas y en algunas infecciones.
Mas aun, pueden detectarse en una minoria de individuos sanos de edad avanzada
(18). Ultimamente, se ha descrito un nuevo anticuerpo especifico para la AR
llamado anticuerpo antipéptido ciclico citrulinado (anti-CCP) de alta especificidad
Schellekens y cols. (15, al estudiar un grupo de enfermos con AR de reciente
comienzo, comprobaron que los anti-CCP son mas especificos que el FR (96 frente
al 91%) aunque ligeramente menos sensibles (48 frente al 54%) y que la
combinacion de las pruebas proporcionaba un alto valor predictivo para positivos
(91%) y para negativos (78%). Por lo que se ha demostrado que los anticuerpos
dirigidos contra antigenos citrulinados son los mas especificos para AR y son
detectables tempranamente en el curso de la enfermedad y en las formas
seronegativas. Asi mismo se asocia con mayor riesgo de signos radiolégicos de
dafio articular y permite una buena prediccion de la agresividad de la AR. Y la
determinacion de anti-CCP combinada con FR tiene valor adicional sobre la

determinacion aislada de FR en pacientes con poliartritis temprana.

3.2.3 Clasificacion de la Artritis Reumatoide:

3.2.3.1 Artritis Reumatoide de inicio (ARI):

No hay consenso sobre el tiempo de evolucion que define la AR “de inicio”,
“temprana”, “precoz”, etc. Podemos considerar “AR de inicio” aquella que se
encuentra dentro de los 2 primeros afios de evolucion.

3.2.3.2 Artritis Reumatoide Grave/Leve:

Las dos caracteristicas que mas influyen en la categorizaciéon inicial entre
enfermedad grave y enfermedad leve, y por tanto en la decision terapéutica,
son la presencia 0 no de erosiones y el nimero de articulaciones tumefactas.
Esta clasificacion puede aumentar su precision si se tiene en cuenta otros
factores como reactantes de fase aguda, autocuestionarios de salud para AR
y FR.

3.2.3.3 Artritis Reumatoide “guemada” o estadio final:

Se entiende por AR “quemada” o en estadio final aquella AR que no tiene
actividad inflamatoria y presenta una destruccion completa o practicamente
completa de las articulaciones del paciente. Clinicamente se caracteriza por
dolor articular ante minimos esfuerzos o en reposo, deformidades
articulares, atrofia muscular importante, gran incapacidad funcional y
demostracion radiografica de importante destruccién articular (erosiones

subluxaciones y anquilosis).
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3.2.3.4 Artritis Reumatoide Pseudopolimidlgica:

Se entiende por AR pseudopolimialgica a la enfermedad que aparece en
paciente mayores de 60 afios y que caracteriza por el comienzo brusco de
los sintomas, que afectan fundamentalmente a articulaciones proximales
(hombros y caderas), asi como a rodillas y carpos. Se acompafa de
importante rigidez matinal, FR negativo y un aumento marcado de los
reactantes de fase aguda. No suele desarrollar erosiones y en general el

pronéstico es bueno, pudiendo remitir espontaneamente en 6-24 meses (7).

3.2.4 Evaluacion inicial:

Debe incluir una historia clinica y una exploracion fisica. En la historia clinica se
recogeran antecedentes familiares y personales, datos socio-demogréaficos y
situaciones socio-laboral, comorbilidad, asi como historia de la enfermedad,
tratamientos previos y concomitantes, y manifestaciones extrarticulares. Se hara
una exploraciéon fisica sistematica habitual (tension arterial, peso y talla) y la
articular, en la que se evaluara el niumero de articulaciones dolorosas e inflamadas,
el dolor global evaluado por el paciente con una escala visual analégica de 10 cm
(EVA) y la afectacion global de la enfermedad segin el médico y el paciente
también evaluados con la EVA. Se realizar4 ademas un test de capacidad funcional

y otro de calidad de vida (17).

3.2.5 Cuantificacion de la Actividad

La evaluacion de la actividad de la AR se apoya en la valoracion de un conjunto de
parametros que incluyen: dolor global evaluado por el paciente, afectacion global
de la enfermedad efectuada por el médico y el paciente, capacidad funcional fisica,
reactantes de fase aguda y evaluacion del dafio radiolégico. Evaluacion del numero
de articulaciones dolorosas y tumefactas. Se realiza con métodos validados, se
recomienda el indice completo basado en la exploracion de 68 articulaciones para el
dolor y 66 para la tumefaccion (excluye caderas). Otros indices como el de 28
articulaciones excluyen las articulaciones de los pies y tobillos que se afectan en
mas del 50% de los pacientes. Dolor global evaluado por el paciente. Se hara
utilizando la EVA, dividida en segmentos iguales de 1 cm., donde O es nada de
dolor y 10 es el maximo de dolor. Evaluacion global de la enfermedad desde el
punto de vista médico y el paciente. Utiliza la EVA su evaluacion puede diferir
bastante, ya que es muy sensible a los cambios clinicos. Para medir la capacidad
funcional fisica basada en la movilidad articular o en la capacidad para realizar
determinadas actividades, se utilizan cuestionarios validos. Como pruebas de
laboratorio para valorar la actividad contamos con los reactantes de fase aguda

como la VSG y la PCR mantenidos a lo largo del tiempo se relacionaron con pero
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prondstico de la enfermedad. Y utilizamos indices que incluyen varios parametros
es un instrumentos atil para la evaluaciéon de la actividad el mas utilizado es el DAS
28.

3.2.6 Tratamiento

Los sintomas deben de controlarse con analgésicos, AINES y/o corticoides (minima
dosis eficaz). El tratamiento de la AR debe dirigirse a disminuir la actividad
inflamatoria, evitar la progresion de la lesion articular y sus consecuencias. El

objetivo ideal del tratamiento de la AR es conseguir la remisiéon de la enfermedad u

obtener el mejor control posible de la actividad (;7).

Tabla 3.1

Resumen de los medicamentos disponibles

Medicamento

Monitorizacién seguridad

Cloroquina
Hidroxicloroquina

-Analitica inicial y anual
incluyendo hemograma,
funciéon hepatica y renal,

sistematico de orina.
-Controles oftalmoldgicos y
cada seis meses

Cuidados
Actuaciones especiales
segun resultado de las
pruebas.

Sales de Oro

Analitica con hemograma,
funcion hepato-renal y orina
con proteinuria. Inicialmente

Control previo de proteinuria
por parte del paciente.

cada 15-30 dias, después
cada 2-3 meses
Metotrexato Monitorizaciéon de | Evitar consumo de alcohol
hemograma y funcién | Evitar embarazo
hepato-renal mensual y | Se asociard Ac. Fodlico en
posteriormente bimensual caso de macrocitosis
leflunomida Monitorizacion de | Control de TA

hemograma y funcion
hepato-renal mensual a los
primeros 6 meses y
posteriormente bimensual

Contraindicacion de
embarazo y lactancia

Ciclosporina

Monitorizacién de
hemograma y funcién renal
mensual al inicio y
posteriormente bimensual

Control de TA
Monitorizaciéon
plasmaticos

de niveles

Citotoxicos (cloranbucil,
azatioprina y ciclofostamida)

Monitorizacion de
hemograma y funcion
hepato-renal mensual al
inicio y posteriormente
bimensual

Contraindicacion absoluta del
embarazo y lactancia
Liquidos
abundantes(2Its)

orales

Fuente: (17)
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4. METODOLOGIA

4.1 Tipo y disefio de investigacion:

Estudio transversal

4.2 Unidad de analisis:

Pacientes con Artritis Reumatoide atendidos en la Unidad de Reumatologia del

Hospital Roosevelt.

4.3 Poblacion y muestra:
El universo fueron 118 pacientes con Artritis Reumatoide que son atendidos en

Unidad de Reumatologia del Hospital Roosevelt.

4.4 Criterios de inclusion y exclusion

4.4.1 Criterios de inclusion

- Pacientes con Artritis Reumatoide que cumplian con los criterios de
American College Rheumatology. Tratados en la Unidad de Reumatologia
del Hospital Roosevelt

- Pacientes mayores de 16 afos.

- Pacientes que deseen participar en el estudio.

- No tener otra enfermedad de origen reumatico.
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4.5 Operacionalizacion de variables

Variable Definicion Definicion Operacional Tipo de Escala de Instrumento
Variable Medicion

Indice de | Es un valor numérico | Actividad Baja Cualitativa Nominal DAS 28
Actividad que se obtiene a|2.43 a 4.04

través del resultado | Actividad mediana

de una ecuacion la | 4.05 a6.31

cual integra la | Actividad Alta

evaluacion de 28 |6.32a8.3

articulaciones ya | Actividad muy alta

sean con tumefaccion | >8.3 (ig).

y dolorosas mas la

velocidad de

eritrosedimentacion y

escala visual analoga

(19).
Grado de | El grado de 0 pts. Ausencia de incapacidad | Cualitativa Nominal HAQ
incapacidad | incapacidad fisica 1 pts. Leve incapacidad

percibida por el 2 pts. Moderada incapacidad

paciente que 3 pts. Alta incapacidad (11).

provoca la AR.
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Auto Es la percepcion del Cuantitativa Nominal SF 36
percepcion estado de salud por | El puntaje va desde el peor
De Salud el propio paciente | estado de salud O pts. Hasta el
desde su punto de | mejor estado de salud 100 pts.
vista socio-cultural | y evalia 8 dimensionales:
(20). Funcioén Fisica
2. Rol Fisico
3. Dolor corporal
4. Salud en General
5. Vitalidad
6. Rol Social
7. Rol Emocional
8. Salud Mental ().
el resultado es presentado
en valor que pueden ir desde
0 a 100
Edad Tiempo trascurrido Edad en afos indicado por el Cuantitativa Razén Instrumento de
desde el nacimiento paciente y anotada en el recoleccion de
de un individuo hasta | cuestionario correspondiente. datos generales
el momento de la
encuesta
Sexo Conciencia de Sexo indicado por el paciente y Cualitativa Nominal Instrumento de

pertenecer a un sexo
u otro, es decir, ser

varén o mujer

anotado en el cuestionario

correspondiente.

recoleccion de

datos generales
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Estado Civil Es la situacion de las | Si no tiene compromiso con otro Cualitativa Nominal Instrumento de
personas fisicas sujeto sera soltero/a, si tiene un recoleccion  de
determinada por sus | COMPromiso ante la ley sera datos generales

. - casado/a, si tuvo algun
relaciones de familia,
. COmpromiso pero no vive con esa
provenientes del o ) ]
) ) persona sera divorciado/a y si
matrimonio o del , .
tuvo algin compromiso pero su
parentesco, que pareja fallecié sera viudo/Za y si no
establece ciertos tiene compromiso ante la ley pero
derechos y deberes. viven juntos sera unido/a

Escolaridad | Grado de estudio que | Si el paciente cuenta con O grados Cualitativa Nominal Instrumento de

cuenta el paciente de estudio sera analfabeta recoleccion de
Si presenta >1 pero < 6 grados datos generales
sera primaria
si presenta >7 pero < 9 sera
secundaria
Si presenta >9 pero <12
diversificado y si presenta > 13
universitaria.
Ocupacion Es una accion o Ser desempleado cuando no se | Cualitativa Nominal Instrumento de

funcion que se
desempernia para
ganar el sustento
econdémico o vital.

cuenta con un trabajo
remunerado, empleado cuando
se cuenta con un trabajo
remunerado.

Y ama de casa cuando se
dedica a los quehaceres del
hogar

recoleccion de
datos generales
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4.6 Técnicas, procedimientos e instrumentos de recoleccion de datos:

4.6.1 Técnicas de recolecciéon de informacion:

4.6.2

Se utiliz6 la técnica de la entrevista personal, previo a dicha
entrevista se le dio a conocer al paciente el contenido del
consentimiento informado y procedié a recoger firma o huella
digital (en caso de no saber leer ni escribir). El encuestador explico
el contenido del HAQ, SF-36 Y CUESTIONARIO DE DATOS
GENERALES, luego se realizo las preguntas y se anoto las
respuestas mas acorde al sentir del paciente. Finalmente se
reviso la ficha clinica que lleva el departamento de Reumatologia

para anotar los valores que componen el DAS 28.
Procedimiento:

La investigacion se realizo durante junio-julio 2009, en la Unidad
de Reumatologia del Hospital Roosevelt, Guatemala C.A, el primer
paso se llevo a cabo revisando los expedientes de los pacientes que
fueron citados durante ese periodo y posteriormente se incluyeron
a los pacientes que cumplian con los criterios de ingreso al estudio.
Como segundo paso se explicd a cada paciente en qué consistia el
estudio y si decidian a la entrevista que duré aproximadamente 15
minutos. Una vez finalizada la consulta se procedidé a revisar la

ficha clinica con los datos actualizados para realizar el DAS 28.

4.6.3 Instrumento:

El instrumento consta de tres bloques el primero es el cuestionario
de datos generales de respuesta cerrada que interroga edad, sexo,
ocupacion, estado civil y escolaridad y los datos que componen el
DAS 28 (numero de articulaciones dolorosas y tumefactas, VS, y
EVA) 1. El segundo bloque consta del Cuestionario SF-36, el cual
contiene 36 items que representan 8 escalas: funcién fisica, funcion
social, limitaciones fisicas del rol, limitaciones emocionales del rol,
salud mental, vitalidad, percepcion general de salud y dolor. El
cuestionario SF-36 tiene escalas que representan dimensiones de
salud relevantes para los pacientes con AR, ya que dichas escalas
presentan firmes relaciones con otras medidas de dafo o

discapacidad en esta enfermedad. Y el tercer bloque se encuentra El
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Cuestionario HAQ, es un cuestionario de 20 items que evaluan el
grado de dificultad fisica autopercibida para realizar 20 actividades de
la vida diaria agrupadas en 8 areas: a) vestirse y asearse (2 items);
b) levantarse (2); c) comer (3); d) caminar/pasear (2); e) higiene
personal (3); f) alcanzar (2); g) prension (3), y h) otras actividades
(3). El cuestionario tiene, ademas, varias preguntas correctoras,
divididas en dos grupos que evalian la necesidad de la ayuda de otra
persona o de utilizar utensilios o ayudas técnicas para realizar las
actividades descritas en los 20 items. El interés de estas preguntas es
que pueden modificar (corregir) la puntuaciéon de las areas a las que

afectan.

4.7. Aspectos éticos de la investigacion

Se considera que por el tipo de disefio de la investigaciéon, el aspecto ético
encaja en una categoria | ya que es un estudio que utiliza técnicas

observacionales con la que no se realiza ninguna intervencion o modificacion.

4.8 Procesamiento y analisis de datos:
Los datos se registraron en una matriz del programa Excel 2007, previamente
se tabularon los datos generales y los del DAS 28 estos se introdujeron en el
software para obtener el nimero y a partir de alli tabular los resultados en baja
actividad, media actividad, alta actividad y muy alta actividad. Para el
cuestionario SF-36 se utilizo la asignaciéon del puntaje esto se realizo segun el
enfoque Rand el cual transforma el puntaje a escala de 0 a 100. Por ejemplo
pregunta de 3 categorias se puntean 0-50-100; con 5 categorias 0-25-50-75-
100; con 6 categorias 0-20-40-60-80-100. Luego los puntajes de items de una
misma dimension se promedian para crear los puntajes de las 8 escalas que
van de O a 100. Los items no respondidos no se consideran (»;. Para el HAQ
Primero. En cada una de las 8 areas del cuestionario, se escoge la puntuacion
mas alta de los 2 o 3 items que la componen, por lo que se obtienen 8
puntuaciones. Asi, los 20 items iniciales quedan reducidos a 8. Segundo. Mirar
las preguntas correctoras. Su finalidad es evitar puntuaciones demasiado bajas
que se producen si el paciente responde que hace sus actividades sin dificultad
[0] o con alguna dificultad [1], pero reconoce que precisa ayuda de otra
persona o algun tipo de utensilio o ayuda técnica para realizar esas mismas
actividades. Si en un area se obtiene una puntuaciéon de [2] o [3] no es
necesario mirar las preguntas correctoras. Pero si en un area se obtiene una

puntuacion de [0] o [1], se debera corregir la puntuacion solo si el/la
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enfermo/a contesté que precisaba de la ayuda de otra persona o de algun
utensilio para realizar cualquiera de las actividades incluidas en dicha area
(basta con que s6lo sea una). En ese caso la puntuacion inicial del area de [0O]
0 [1] se convierte en [2], pero nunca en [3]. Calcular la media. Hallar la media
de los 8 valores correspondientes a las 8 areas descritas: a) vestirse; b)
levantarse; c) comer,... h) otras actividades. Esa sera la puntuacion final del
cuestionario de capacidad funcional HAQ. Para finalmente cuando se obtuvo la
base de datos se procedi6é a realizar tablas dinAmicas para el analisis de estos
resultados de forma que para lo datos generales se utilizo frecuencias simples y
acumuladas para la edad y presentarlos en tablas, para el DAS 28 y HAQ se
presento los resultados en tablas con su frecuencia y porcentaje respectivo asi
como una grafica en forma de pie. Para el cuestionario SF-36 se realizo el
promedio de cada dimensién se realizo su desviacién estandar y el tanto por
ciento de puntuacibn maxima y tanto por ciento de puntuaciéon minima para

cada dimensién. Se realizaron el analisis de la relacién:

e DATOS GENERALES CON PUNTUACION DEL DAS 28

e DATOS GENERALES CON PUNTUACION DEL HAQ

e DATOS GENERALES CON PUNTUACION DEL SF 36

o
Se realizaron tablas de contingencia 2xn para cada variable sociodemografica
con los resultados de los cuestionarios HAQ Y DAS 28 luego se ingresaron los
datos al programa Epi Info 3.5.1 obteniendo el Chi Cuadrado (X?) o el test
Fisher si alguno de los datos era menor de 5 y el valor de probabilidad (valor P)
para determinar (IC 95%, Valor P < 0.05) si existia relacion estadistica. Para el
cuestionario de la salud SF-36 y las variables sociodemogréaficas se utilizo
ANOVA para determinar si las medias tenian relacion estadistica. Y aquellas
donde la muestra no era homogénea y se obtuvieron valores p <0.005 se tomo

el valor P del Test de Bartlett”s.
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5. RESULTADOS

Tabla 1

Distribucion de los pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de
Reumatologia del Hospital Roosevelt, segdn grupo etario, junio-julio 2009.
Guatemala, septiembre 2009.

Grupo Etario Frecuencia Porcentaje Frecuencia %
acumulada acumulado

16 A 24 ANOS 10 8.3 10 8.3
25 A 33 ANOS 16 14 26 22

34 A 42 ANOS 16 14 42 35.5
43 A 51 ANOS 18 15 60 50.8
52 A 60 ANOS 22 18.4 82 69.4
61 A 69 ANOS 26 22.0 108 91.5
70 A 78 ANOS 10 8.3 118 100

TOTAL 118 100

Fuente: Boleta de recoleccion de datos generales.

De la poblacion total participante del estudio, un 22% pertenecen al grupo etario de
61 a 69 afnos de edad, con una edad promedio de 65 afos. Seguido del grupo etario
de 52 a 60 afios con un 18.4%. Se observa que el 69.4% pertenece al grupo de

adultos y el 30.6 % pertenece a la tercera edad.
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Tabla 2

Distribucion de los pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de
Reumatologia del Hospital Roosevelt, segun sexo, junio-julio 2009.
Guatemala, septiembre 2009.

Sexo Frecuencia Porcentaje
Masculino 10 8.5
Femenino 108 91.5

Total 118 100

Fuente: boleta de recolecciéon de datos generales.

En relacion a la distribucion por sexo, la mayoria de la poblacién pertenece al sexo

femenino, representado por 91.5%, en comparaciobn con el sexo masculino

representado por 8.5%, con un relacion de 10:1.

Tabla 3

Distribucion de los pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de
Reumatologia del Hospital Roosevelt, segun estado civil, junio-julio 2009.
Guatemala, septiembre 2009.

Estado civil Frecuencia Porcentaje
Soltero/a 31 26.3
Casado/a 54 45.8

Unido/a 12 10.1

Divorciado/a 5 4.2

Viudo/a 16 13.6
Total 118 100

Fuente: boleta de recoleccién de datos generales.

De la poblacion participante del estudio se determino que el estado civil mas

frecuente fue: estar Casado/a con un 45.8% y estar soltero/a con un 26.3%.
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Tabla 4

Distribucion de los pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de
Reumatologia del Hospital Roosevelt, segun escolaridad, junio-julio 2009.

Guatemala, septiembre 2009.

Escolaridad Frecuencia Porcentaje
Analfabeta 17 14.4
Primaria 65 55.1
Secundaria 13 11
Diversificado 18 15.3
Universitario 5 4.2
Total 118 100

Fuente: boleta de recoleccién datos generales.

Se observa que de los pacientes que participaron del estudio en un 55.1% habian

terminado la primaria y que fueron seguidos por aquellos pacientes que habian

terminado el diversificado en un 15.3%.

Tabla 5

Distribucion de los pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de
Reumatologia del Hospital Roosevelt, segun ocupacion, junio-julio 2009.

Guatemala, septiembre 2009.

Ocupacion Frecuencia Porcentaje
Ama de casa 88 74.6
Empleado/a 25 21.2
Desempleado/a 5 4.2
Total 118 100

Fuente: boleta de recoleccién de datos generales.

Se observa que de los paciente participantes del estudio un 74.6% es ama de casa

Yy que Unicamente la PEA es del 21.2%.
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Gréafica 1

Indice de Actividad en pacientes con diagndstico de Artritis Reumatoide,
unidad de Reumatologia del Hospital Roosevelt junio-julio 2009.
Guatemala, septiembre 2009.

ACTIVIDAD MUY
ALTA

D ACTIVIDAD ALTA

B ACTIVIDAD MEDIA

OACTIVIDAD BAJA

Fuente: Anexo tabla No. 1

Se puede observar de los datos recogidos en el estudio, que el 44.9% de los
paciente al momento de la entrevista su indice de actividad fue de clasificacion
media en promedio 5.18 de puntaje de Das 28, seguidos del 29.7% para el grado

de actividad bajo, en promedio 3.2 de puntaje de DAS 28.
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Grafica 2

Grado de discapacidad fisica en pacientes con diagndstico de Artritis
Reumatoide, Unidad de Reumatologia del Hospital Roosevelt junio-julio
2009. Guatemala, septiembre 2009.

} ALTA INCAPACIDAD
E1 MODERADA INCAPACIDAD

O LEVE INCAPACIDAD
[0 SIN INCAPACIDAD

Fuente: Anexo tabla No. 2

Se puede observar que al momento del estudio un 48% de los paciente no
presentaba ausencia de incapacidad un valor de O pts. Del cuestionario HAQ y que
fue seguido de incapacidad leve en un 37%, un valor de 1 pts. Del cuestionario
HAQ.
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Tabla 6

Puntuaciones del perfil de salud del cuestionario SF-36 (N=118) en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de
Reumatologia del Hospital Roosevelt junio-julio 2009. Guatemala, septiembre 2009.

Funcién Rol Dolor Salud Vitalidad Funcion Rol Salud
Fisica Fisico Corporal General Social Emocional Mental
Media 64.3 52.8 57.8 53.4 61.2 70 61.6 67.0
Desviacion estandar 27.3 40.2 33 23.4 27.8 33 46 25.7
Porcentaje con puntuacion 11% 30% 21% 4% 5% 41% 56% 13%
maxima
Porcentaje con puntuacion 1% 26% 6% 2% 2% 6% 32% 0%
minima

Fuente: cuestionario para la salud SF-36

Esta tabla representa las puntuaciones medias con su desviacion estandar de las dimensiones del cuestionario para la salud SF-36, de
118 pacientes con diagnoéstico de Artritis Reumatoide. Donde las puntuaciones mas altas (mejor estado de salud) correspondieron a la
dimension de rol funcion Social (70 pts.) y la de Salud Mental rol emocional (67 pts.). El Rol Fisico fue la dimension mas baja con 52.8
pts. Seguida de la Salud General (53.4 pts.) y Dolor Corporal (57.8 pts.). También aparece en la tabla el tanto por ciento de pacientes
que obtuvo la puntuacion méaxima de cada dimension (mejor estado de salud medible 100 pts.) y el tanto por ciento de paciente que

obtuvo la peor puntuacién ( peor estado de salud medible 0 pts.).
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Tabla 7

Asociacion el grado de discapacidad fisica autopercibida con el HAQ y la
edad en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia del
Hospital Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala septiembre 2009.

EDAD Alta Moderada Leve Ausencia Total
Incapacidad | Incapacidad | Incapacidad | discapacidad
16 A 24 0 (0] 2 8 10
ANOS
25 A 33 0 3 3 10 16
ANOS
34 A 42 0 3 4 9 16
ANOS
43 A51 0 1 7 10 18
ANOS
52 A 60 3 2 9 8 22
ANOS
61 A 69 1 2 13 10 26
ANOS
70 A 78 1 2 5 2 10
ANOS
Chi 21.01
Cuadrado
118
Valor P 0.2785

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl: 2
Fuente: Boleta de Recoleccion de datos y HAQ

No existe relacion estadistica con la edad de los pacientes

discapacidad fisica autopercibida en los pacientes con artritis reumatoide.
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Tabla 8
Asociacion el grado de discapacidad fisica autopercibida con el HAQ y sexo
en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia del Hospital
Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala, septiembre 2009.

Sexo Alta Moderada Leve Ausencia Total
Incapacidad | Incapacidad | Incapacidad | discapacidad
Femenino 0 0 2 8 10
Masculino 5 13 41 49 108
Chi 4.75
Cuadrado
Valor P 0.1911 118

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl: 3
Fuente: Boleta de Recoleccion de datos y HAQ

No se encontro relacion estadistica entre el sexo del paciente y el grado de
incapacidad fisica autopercibida.

Tabla 9
Asociacion el grado de discapacidad fisica autopercibida con el HAQ y
estado civil en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia
del Hospital Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala, septiembre 2009.

ESTADO Alta Moderada Leve Ausencia Total
CIVIL Incapacidad Incapacidad Incapacidad discapacidad
Sotero/a 1 3 5 22 31
Casado/a 2 8 20 24 54
Unido/a 0 2 3 7 12
Divorciado/a 0 4 0 1 5
Viudo/a 2 0 11 3 18
Chi Cuadrado 25 39
Valor P 0.0131 118

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl=12
Fuente: Boleta de Recoleccion de datos y HAQ

Se encontro6 significancia estadistica el hecho de estar soltero con tener ausencia
de discapacidad (X?: 25.39 p<0.05).
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Tabla 10
Asociacion el grado de discapacidad fisica autopercibida con el HAQ y
escolaridad en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia
del Hospital Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala, septiembre 2009.

Escolaridad | Alta Moderada Leve Ausencia Total
Incapacidad Incapacidad Incapacidad discapacidad
Analfabeta 2 0 9 6 17
Primaria 2 10 24 29 65
Secundaria 0 0 7 6 13
Diversificado 1 3 3 11 18
Universitario 0 0 0 5 5
Chi Cuadrado 19.09
Valor P 0.0862 118

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl=12
Fuente: Boleta de Recoleccion de datos y HAQ

No se encontré relacion estadisticamente significativa entre la escolaridad y el
grado de discapacidad fisica autopercibida.

Tabla 11

Asociacion el grado de discapacidad fisica autopercibida con el HAQ y
ocupacion en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia
del Hospital Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala septiembre 2009.

Ocupacion Alta Moderada Leve Ausencia Total
Incapacidad | Incapacidad | Incapacidad | discapacidad
Ama de casa 4 11 38 35 88
Empleado/a 0 2 3 20 25
Desempleado/a 1 0 2 2 5
Chi Cuadrado 16.75
Valor P 0.0102 118

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl=6
Fuente: Boleta de Recoleccion de datos y HAQ

Se observa una significancia estadistica en ser empleado y tener una leve

incapacidad ( X?:16.75 p<0.05).
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Tabla 12

Asociacion el grado de actividad de la enfermedad medido por el DAS 28 vy
la edad en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia del
Hospital Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala, septiembre 2009.

EDAD Muy alta Alta Moderada Baja Total
actividad actividad actividad actividad
16 A 24 ANOS 0 1 2 7 10
25 A 33 ANOS 0 1 7 8 16
34 A 42 ANOS 0 9 3 4 16
43 A 51 ANOS 0 3 9 6 18
52 A 60 ANOS 2 3 13 4 22
61 A 69 ANOS 0 8 14 4 26
70 A 78 ANOS 0 3 5 2 10
Chi
! 30.76
Cuadrado 118
Valor P
alor 0.0306

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl=18
Fuente: Boleta de Recoleccion de datos y DAS 28

Se observa que existe significancia estadistica con una moderada actividad de la

enfermedad con un promedio de edad de 60 afios (X*: 30.76 p< 0.05).
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Tabla 13

Asociacion el grado de actividad de la enfermedad medida por el DAS 28y
sexo en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia del
Hospital Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala septiembre 2009.

Sexo Muy alta Alta Moderada Baja Total
actividad actividad actividad actividad
Femenino 2 27 49 30 108
Masculino 0 1 4 5 10
Chi 2.6356
Cuadrado 118
Valor P 0.4513

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl=3
Fuente: Boleta de Recolecciéon de datos y DAS 28

No se encontro relacion estadistica entre el género y la actividad de la enfermedad.

Tabla 14

Asociacion el grado de actividad de la enfermedad medida por el DAS 28 y
estado civil en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia
del Hospital Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala septiembre 2009.

ESTADO Muy alta Alta Moderada Baja Total
CIVIL actividad actividad actividad actividad
Sotero/a 1 5 12 13 31
Casado/a 1 16 20 17 54
Unido/a 0 2 7 3 12
Divorciado/a 0 0 4 1 5
Viudo/a 0 5 10 1 16
Chi Cuadrado 13.16
valor P 0.3572 118

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl=12
Fuente: Boleta de Recoleccion de datos y DAS 28

No se encontré significancia estadistica entre el estado civil del paciente y la
actividad de la enfermedad.
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Tabla 15

Asociacion el grado de actividad de la enfermedad medida por el DAS 28y
escolaridad en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia
del Hospital Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala septiembre 2009.

Escolaridad Muy alta Alta Moderada Baja Total
actividad actividad actividad actividad
Analfabeta 1 4 8 4 17
Primaria 0 17 32 16 65
Secundaria 0 4 6 3 13
Diversificado 1 3 7 7 18
Universitario 0 0 0 5 5
i
Chi Cuadrado 19.24
valor P 0.0827 118

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl=12
Fuente: Boleta de Recoleccion de datos y DAS 28

No se encontré6 una relacion estadisticamente significativa con el grado de
escolaridad y el grado de actividad de la enfermedad.

Tabla 16

Asociacion el grado de actividad de la enfermedad medida por el DAS 28y
ocupacion en pacientes con Artritis Reumatoide, Unidad de Reumatologia
del Hospital Roosevelt, junio-julio 2009. Guatemala septiembre 2009.

Ocupacion Muy alta Alta Moderada Baja Total
actividad actividad actividad actividad
Ama de casa 1 24 42 21 88
Empleado/a 0 3 9 13 25
Desempleado/a 1 1 2 1 5
Chi Cuadrado 18.39 o
11
Valor P 0.0053

* Significancia estadistica = p<0.05, n=118 gl=6
Fuente: Boleta de Recolecciéon de datos y DAS 28

Se observa una significancia estadistica en ser ama de casa y tener una moderada

actividad de la enfermedad. (X?: 18.39 p>0.05).
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TABLA 17
ASOCIACION ENTRE LAS DIFERENTES VARIABLES DEMOGRAFICAS Y EL INSTRUMENTO SF-36 EN PACIENTES CON AR. UNIDAD REUMATOLOGIA,
HOSPITAL ROOSEVELT JUNIO-JULIO 2009. (n=118) GUATEMALA SEPTIEMBRE 2009.

FUNCION ] DOLOR SALUD FUNCION ROL
FISICA ROL FISICO | CORPORAL GENERAL VITALIDAD | SOCIAL EMOCIONAL | SALUD MENTAL
EDAD P=0.15 P=0.33 P=0.07 P=0.57 P=0.55 P=0.48 P=0.79 P=0.41

16 A 24 afios 75,5 (20,2) 70,9 (34,3) |72,9 (26,0 60,8 (24,1) 65,4 (25,9) 82,7 (25,1) 63,2 (46,6) 73,5 (17,9)
25 A 33 afios 71,9 (19,3) 46,9 (36,4) | 59,1 (35,3) 58,8 (24,04 57,6 (27,4) 75,9 (25,9) 56,2 (48,2) 67,3 (24,4)
34 A 42 afios 59,7 (32,7) 56,3 (41,3) | 55,2 (34,9) 54,1 (50,6) 70,1 (28,3) 75,9 (27.4) 79,2 (40,1) 75,3 (16,5)
43 A 51 afios 70,8 (17,3) 55,6 (44,2) |53,7 (34,6) 54,2 (14,9) 64,6 (25,3) 70,2 (31,7) 62,9 (44,1) 69,1 (26,4)
52 A 60 afios 63,2 (29,5) 53,4 (41,0) | 65,5 (30,4) 48,4 (21,0 52,6 (29,3) 57,5 (36,1) 43,9 49,7) 50,8 (24,4)
61 A 69 afios 58,3 (30,8) 51,3 (42,1) |56,2 (35,2) 50,8 (29,0) 65 (28,9) 65,5 (40,7) 65,7 (45,2) 69,8 (30,8)
70 A 78 afios 55,5 (32,9) 36,7 (38,7) | 40,5 (26,5) 52,5 (29,7) 51,8 (27,2) 76,4 (28,4) 63,3 (48,3) 70,8 (23,2)
SEXO P=0.27 P=0.55 P=0.56 P=0.42 P=0.69 P=0.81 P=0.040 P=0.65
FEMENINO 63,5 (17,3) 52,1 (42,2) |57,3 (40,6) 52,8 (26,4) 60,9 (34,5) 70,1 (37,4) 58,9 (31,6) 66,7 (28,2)
MASCULINO 73,5 (27,9) 60 (40,1) 63,6 (32,3) 59 (23,1) 64,5 (27,3) 67,6 (32,7) 90 (46,3) 70,5 (25,5)
ESCOLARIDAD P=0.71 P=0.40 P=0.32 P=0.0061 P=0.25 P=0.017 P=0.13 P=0.63
ANALFABETA 66,7 (27.7) 42,1 (39,9) |68,3 (34,4 60,5 (19,2) 61,4 (27,2) 83,9 (24,7) 49 (50,1) 72 (24,3)
PRIMARIA 62,6 (28,5) 52 (39,5) 53,1 (30,6) 46,2 (23,5) 56,4 (29,4) 60,7 (36,2) 58,4 (48,2) 64,7 (28,3)
SECUNDARIA 58,8 (31,2) 57,6 (40,0) | 54,3 (35,9) 66,1 (22,1) 69,8 (18,6) 82,8 (24,5) 87,1 (25,6) 62,4 (21,1)
DIVERSIFICADO | 70,2 (21,9) 54,1 (46,3) | 64,2 (46,3) 60,2 (23,1) 68,8 (28,7) 77,1 (26,8) 59,2 (45,1) 72,7 (22,4)
UNIVERSITARIO | 72 (17,8) 81,8 (16,9) | 70,8 (16,9) 63 (5,7) 72,2 (14,6) 82,8 (19,0) 86,4 (18,6) 71 (10,2)
OCUPACION P=0.13 P=0.34 P=0.22 P= 0.090 P=0.97 P=0.092 P=0.13 P=0.53
AMA DE CASA 62,6 (29,2) 50 (40,7) 54,9 (32,3) 50,7 (23,3) 61,3 (26,9) 67,2 (34,8) 60,9 (46,9) 66,1 (26,8)
EMPLEADOS 73 (17,9) 63,3 (36) 67 (33,6) 62,3 (22,7) 61,4 (30,8) 82,1 (23,8) 65,2 (44,6) 71,6 (21,7)
DESEMPLEADOS | 51 (20,7) 50 (50) 61,2 (38) 55 (18,7) 58,4 (33) 57,4 (27,5) 53,2 (44,7) 60,4 (23,2)
ESTADO CIVIL P=0.0068 P=0.0004 |P=0.18 P=0.30 P=0.68 P= 0.0050 P=0.79 P=0.91
SOLTERO 72,9 (24,6) 71,8 (29,8) |67.,4 (32,9) 60,5 (21,4) 64,1 (29,0) 78,8 (24,2) 67,6 (42,6) 68,9 (20,9)
CASADO 60,3 (27,8) 47,3 (41,3) |56,1 (32,2) 49,3 (25,5) 58,1 (29,7) 63,1 (36,0) 62,9 (47) 66,6 (28,0)
UNIDO 82 (18,2) 68,7 (41,4) | 54,6 (34,5) 56,2 (20,0) 67 (22,1) 88,5 (17,9) 50 (48,2) 70,7 (24,1)
DIVORCIADO 54 (28,3) 55 (41,0) 68,8 (24,5) 53 (19,5) 71,2 (12,8) 92,6 (16,5) 53,2 (44,7) 66 (22,1)
VIUDO 51,2 (26,4) 21,8 (31,4) |44,3 (34,0 50,9 (21,8) 58,3 (26,5) 54,8 (37,3) 56,2 (51,2) 62,3 (29,5)

FUENTE: INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS Y SI 36. ENTRE PARENTESIS LA DESVIACION ESTANDAR.
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INTERPRETACION TABLA 17:

En la tabla anterior se puede observar el promedio de las 8 dimensiones que evalua el
cuestionario para la salud SF-36 con respecto a las variables sociodemograficas del
estudio se puede observa los siguientes datos: Con respecto a la edad el mejor estado
de salud en FUNCION FISICA, ROL FiSICO Y DOLOR CORPORAL, lo tienen los pacientes
comprendidos entre el rango de edad de 16 a 24 afos (75.5, 70.9, 72.9 pts.)
respectivamente vy el peor estado de salud lo tienen las personas entre el rango de edad
de 70 a 78 afos (55, 36.7, 40.5 pts.). Con respecto a la SALUD EN GENERAL el mejor
estado de salud lo tienen los paciente comprendidos entre los 16 a 24 afos (60.8 pts.) y
el peor estado de salud lo tienen los pacientes comprendidos entre los 61 a 69 afios
(50.8 pts.). En la VITALIDAD el mejor estado de salud les corresponde a los pacientes
comprendidos entre los 34 a 42 afios (70.1 pts.) y el peor estado de salud a los
pacientes comprendidos entre 70 a 78 afios (51.8 pts.). En la FUNCION SOCIAL el mejor
estado de salud le corresponde al rango de edad de 16 a 24 afos (82.7 pts.) y el peor
estado de salud al rango de edad de 52 a 60 afios (57.5 pts.). En EL ROL EMOCIONAL Y
SALUD MENTAL el mejor estado de salud le corresponde al rango de edad de 34 a 42
anos (79.2 y 75.3 pts.) y el peor estado de salud al rango de edad de 52 a 69 afios (43.9
y 50.8 pts.). Con respecto al sexo el grupo masculino Gnicamente obtuvo el mejor
puntaje en la dimension de funcion social (70.1 pts.) mientras que el género femenino
obtuvo los mejores puntajes en funcién fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general,
vitalidad, rol emocional y salud mental (73.5, 60, 63.6, 59, 64.5, 90, 70.5 pts.
respectivamente). En Escolaridad en la funcion fisica el mejor estado de salud lo posee
los universitarios (72 pts.) y el peor estado de salud lo tienen los pacientes que cursaron
Unicamente secundaria (58.8 pts.) en el rol fisico el mejor estado de salud es para los
universitarios (81.8 pts.) y el peor es para los analfabetas (42.1 pts.), en dolor corporal
el mejor estado de salud sigue siendo para los universitarios (70.8 pts.) y el peor para
los pacientes que cursaron primaria (53.1 pts.). En salud general el mejor estado de
salud es para los pacientes que cursaron secundaria (66.1 pts.) y el peor es para los
pacientes que cursaron primaria (46.2 pts.). Vitalidad el mejor estado de salud fue para
los universitario (72.2 pts.) y el peor estado de salud fue para los pacientes que cursaron
primaria (56.4 pts.). En funcidon social el mejor estado de salud fue para los pacientes
analfabetas (83.9 pts.) y el peor para los paciente que cursaron Unicamente primaria
(60.7 pts.). En el rol emocional el mejor estado de salud fue para los paciente
universitarios (86.4 pts.) y el peor fue para los pacientes que son analfabetas (49 pts.). Y
finalmente en salud mental el mejor estado de salud fue para los pacientes que cursaron
diversificado (72.7 pts.) y el peor estado de salud fue para los pacientes que cursaron

secundaria (62.4 pts.).
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Con respecto a la ocupacion, los pacientes empleados tuvieron el mejor estado de
salud en todas las dimensionales del cuestionario; funcién fisica, rol fisico, dolor
corporal, salud general, vitalidad, funcion social, rol emocional y salud mental (73, 63.3,
67, 62.3, 61.4, 82.1, 65.2 y 71.6 pts.), mientras que los pacientes desempleados
tuvieron el peor estado de salud en funcioén fisica, vitalidad, funcién social, rol emocional
y salud mental (51, 58.4, 57.4, 53.2, 60.4 pts.) y las amas de casa presentaron el peor
estado de salud en rol fisico, dolor corporal, salud general (50, 54.9, 50.7 pts.).
Finalmente con respecto al estado civil, en la funcion fisica los pacientes unidos
obtuvieron el mejor estado de salud (82 pts.) y el peor estado de salud lo obtuvieron los
paciente viudos (51.2 pts.), en el rol fisico el mejor estado de salud fue para los
pacientes solteros (71.8 pts.) y el peor estado de salud fue para los paciente viudos
(21.8 pts.), en el dolor corporal el mejor estado de salud fue para los pacientes
divorciados (68.8 pts.) y el peor estado de salud fue para los pacientes viudos (44.3
pts.). En la salud general el mejor estado de salud fue para los pacientes soltero (60.5
pts.) y el peor estado de salud fue para los pacientes casados (49.3 pts.). En la vitalidad
el mejor estado de salud fue para los pacientes divorciados (71.2 pts.) y el peor estado
de salud fue obtenido por los casados (58.1 pts.). En la funcion social el mejor estado de
salud fue para los divorciados (92.6 pts.). En el rol emocional el mejor estado de salud le
corresponde a los solteros (67.6 pts.) y el peor estado salud fue para los unidos (50
pts.). Y por ultimo en la salud mental el mejor estado de salud fue para los pacientes
unidos (70.2 pts.) y el peor estado de salud fue para los viudos (62.3 pts.).

Asi también se observa que Unicamente se tuvo relacion estadistica significativa el tener
una mejor salud mental los hombres con respecto a las mujeres (p<0.05), asi también el
hecho de tener una peor salud general y funcion social para los pacientes que cursaron
Unicamente primaria (p<0.05). Y por ultimo la relacién que existe entre tener un peor

estado de salud en la funcién fisica, rol fisico y funcién social con el ser viudo
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6. DISCUSION

El presente trabajo es un estudio transversal que identifica el grado de actividad de
la Artritis Reumatoide, el grado de incapacidad fisica y el perfil de salud de los
pacientes que tienen diagnostico de Artritis Reumatoide y asocia con las variables
socio-demograficas del paciente que es atendido en la Unidad de Reumatologia

del Hospital Roosevelt.

El DAS es un indice compuesto disefiado en los Paises Bajos en 1993 que se basa
en una férmula de regresion mdltiple cuya variable dependiente original era el nivel
de actividad global de la enfermedad valorada por el médico en una escala visual
analdgica (VAS) de 10 cm (3. Poco después de validar el método original se
desarroll6 un modelo méas préactico basado en la valoracion estandar del recuento
articular de 28 articulaciones dolorosas y tumefactas, segun el esquema de Fuchs
et al 19y, que esta validada en el ambito clinico y se denomina DAS 28. Este
modelo, el mas utilizado actualmente por su mayor simplicidad, tiene dos variantes
segun se utilicen las cuatro variables originales o bien solamente los recuentos
articulares y la VSG. En el presente estudio se encontr6 que un 45% de los
pacientes al momento de la entrevista, cursaba con una actividad moderada que en
promedio es de 5.18 pts. muy similar al promedio encontrado Villaverde Garcia (3,
que fue de 5.8 +/- 1.1 en paciente que asistieron por primera vez a consulta con
diagnostico de AR en Espafia, por lo que podemos ver que no existe gran diferencia
con esta poblacion. El valor encontrado es muy alto pero se debe tomar en cuenta
que la VSG aporta al indice de DAS un 40% de su valor final, aproximadamente. Es,
pues, el principal parametro individual dentro del indice. Debido a su naturaleza
logaritmica, la contribucion de la VSG es mucho mayor cuanto menores son sus
valores. En la préctica clinica habitual damos poco valor a cambios de VSG de 3 a
10 mm, pero en el valor que aportan estos valores al DAS pasa de 0,77 a 1,61
puntos, lo que supone un salto de casi un entero en el indice global 15y Hay que
considerar en los valores de VSG la variabilidad biolégica del paciente y la de la
técnica del laboratorio, por lo que aunque clinicamente no solemos valorar cambios
tan pequefos, debemos ser conscientes del gran efecto que pueden tener al

determinar el indice DAS.

Los cuestionarios especificos para enfermedades reumaticas estan centrados en la
enfermedad y, por tanto, incluyen las dimensiones de la salud mas afectadas por
dichas dolencias, en especial la dimension fisica, y dentro de ésta la discapacidad y

el dolor (1;). En algunos cuestionarios se abordan, ademas, aspectos psicologicos
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(ansiedad y depresion) y sociales (interrelacion social). EI HAQ es el instrumento
especifico para enfermedades reumaticas méas conocido. La experiencia con este
cuestionario es amplisima. Se ha aplicado a casi todo tipo de procesos con buenos
resultados y numerosos estudios han demostrado su fiabilidad, validez y
sensibilidad al cambio (;1y. Se determino que el 85% de los paciente con
diagnostico de AR presentaba ausencia o leve incapacidad un valor de HAQ de 0 a
1.5 pts. Similares resultados mostraron un estudio de validacion en Cuba donde el
promedio de puntaje fue de 1.55 (.4, l0o que habla que no existe mayor diferencias
entre estas dos poblaciones, ademas Villaverde también determino en paciente
espafioles un valor promedio de 1.47 +/- 0.7 (»3. Esto demuestra que el
cuestionario HAQ es muy sensible para determinar el grado de incapacidad, el
hecho de tener un valor de menos 2 pts, lo que quiere decir no tener o tener una
leve incapacidad habla que la buena calidad de vida en el aspecto fisico de los
paciente, se debe tomar en cuenta que el puntaje de HAQ esta muy ligado con el
indice de actividad y el dafo radiolégico como lo demostré Drossaers-Baker quienes
Observaron un deterioro radiogréafico progresivo y constante a lo largo de todo el
seguimiento, pero con fluctuaciones en el DAS y el HAQ. Las variaciones en el DAS
explicaron mucho mejor los cambios del HAQ que el deterioro radiografico (zsy. Por

lo que es de suma importancia la valoracidon en cada cita de este cuestionario.

El cuestionario de salud SF-36 es un instrumento genérico de medida del estado de
salud percibida (en el que el propio sujeto valora su estado de salud segun la
percibe), Ademas de discriminar diferencias en salud por grupos de edad y sexo, el
SF-36 ha demostrado su capacidad para detectar variaciones en salud segun el
nivel socioecondmico, asi como cambios de salud de la poblacion a través del
tiempo z6. Todas estas cualidades sumadas a la facilidad de su uso y al propio
contenido del SF-36, que contempla aspectos de salud tanto fisica como psiquica y
social, hacen de este cuestionario una herramienta potencialmente aplicable y util
en el ambito de la vigilancia de la salud. Se encontré que el mejor estado de salud
le corresponde a la dimensional de Funcidn Social con un puntaje de 70 pts.
Seguido de de la Salud Mental con 67 pts. Y el peor estado de salud de le
correspondidé a la Funcion Fisica con 52.8 pts, seguida de la Salud en General con
53.4 pts. Datos muy similares obtuvo Picavet-Hoeymans 7y donde en una
muestra de 156 pacientes mayores de 25 afios con diagnostico de AR encontré que
el mejor estado de salud se ve reflejado en El Rol Emocional (72.3) y la Funcion
Social (70.3) y el peor estado de salud le corresponde a El Rol Fisico (49) y ala
Salud General (52.1). Asi también en un estudio de Vinaccia (;7), demostré en 85

paciente con edad promedio de 59 afios que el mejor estado de salud le
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corresponde al Rol emocional (71) y la Salud mental (66) y el peor estado de salud
fue para el Rol fisico (37.5) y Funcidon Social (49). Esto resultado demuestra que el
mejor estado de salud, es para el aspecto psicolégico, ya que como es sabido la
artritis preferentemente afecta a nivel nervioso periférico (,g causando neuropatias
pero muy raramente con afectaciéon a nivel nervioso central lo que demuestra que
a pesar de cursar con puntajes bajos en la fusion fisica los pacientes han asimilado
su enfermedad y han aprendido a vivir con ella. También hay que tomar en cuenta
que el cuestionario SF-36 es un test genérico, por lo que se ve afectado por los
patrones socioculturales de cada persona y lo mas importante que puede verse
afectado por otras patologias. Lo que se llega a la conclusién que no se puede
determinar exactamente un concepto de buena o mala calidad de vida ya que no
existe un test especifico que nos de este valor pero si existe cuestionarios que ya
sean genéricos o especificos nos indica como se encuentran los pacientes con
respecto a su enfermedad, como los afecta a nivel fisico y como afecta en si su
perfil de salud.

Al comparar el los resultado del DAS 28 con las diferentes variables socio-
demogréficas se encontré que NO existe diferencia entre el indice de actividad y el
sexo a pesar de que las enfermedad reumaticas afectan mas al sexo femenino
debido a factores genéticos y fisicos (30, los resultados obtenidos se pueden
explicar debido a que la proporcion mujer-hombre fue de 10:1 por lo tanto la
muestra de hombres no fue significativa para encontrar diferencias en el indice de
actividad. Asi mismo no se encontré una significancia estadistica con la escolaridad
y el estado civil.

Se encontré6 una relacion estadistica entre una actividad moderada de la
enfermedad y tener en promedio 60 afios (IC 95% X?:30.76 p<0.05), se explica
porque el 80% de los paciente inicia con manifestaciones a los 35 afios de edad y
que alcanza su incidencia maxima a los 64 afios seis veces mayor que los 18 afios
@. También hay que tomar en cuenta que al momento del estudio muchos
pacientes pudieron haber cursado con alguna patologia maligna o infecciosa no
indagada y alterar principalmente el EVA y la VS con lo que aumentaria el puntaje
del Das 28. Se encontré también una relacion estadistica entre ser ama de casa (IC
95% X?:18.39 p<0.05) y tener una actividad moderada, que como se menciono
antes los factores génicos repercuten mas a las mujeres que a los hombres.
También hay que tomar en cuenta que las amas de casa tienen mayor
disponibilidad de tiempo y recursos para acudir a las consultas que los empleados
y desempleados, lo que las convierte en el grupo poblacional dominante.

Al asociar los resultado obtenidos del HAQ con la diferentes variables socio-

demogréficas Unicamente se encontré relacién estadistica con las siguientes
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variables: en estado civil el ser soltero con tener una ausencia de discapacidad (IC
95% X?:25.39 p<0.05) y ser empleado con leve discapacidad (IC 95% X?:16.75
p<0.05). Con respecto a estado civil VINACCIA ,, no encontré una relacion entre el
estado civil y la discapacidad fisica aunque fue medida por otro cuestionario. En
cambio Pastor et al., 1998 (3;y encontré una tendencia a incrementar el nimero de
casos de AR en hombres de mediana edad solteros y mujeres separadas, esto
contrario a lo encontrado en este estudio donde el grupo de solteros fue el Unico
que tuvo significancia estadistica con la ausencia de discapacidad ya que en nuestro
medio el estar soltero/a tiene un efecto positivo ya que se cuenta con mayor poder
adquisitivo para comprar medicamentes y mayor disponibilidad de tiempo para
acudir a las consultas. Siempre VINACCIA (7, encontré que las amas de casa tenian
una aparente mejor calidad de vida pero habia que tomar en cuenta que ellas no
estaban sujetas a un horario de trabajo esto evito que se presentara el factor mas
importante de incapacidad fisica, como es la falta de autonomia en el trabajo ya
que un horario rigido es en muchos caso incompatible con la sintomatologia
causada por la AR. En cambio en este estudio a pesar que también mas del 50%
fueron amas de casa en ellas no se encontré relacion estadistica la cual si fue para
los empleados quienes presentaron relaciéon con no tener discapacidad habria que
tomar en cuenta el tipo de empleo ya que un trabajo de oficina seria mas tolerable

con la sintomatologia que un trabajo que requiera de actividad fisica extenuante.

Al relacionar las dimensionales del cuestionario de la salud SF-36 con las variables
sociodemograficas Unicamente se obtuvo relacion estadistica entre ser hombre y
tener un mejor estado de salud en lo concerniente a la salud mental que la mujeres
VINACCIA 5y encontro que el estado de salud mental en la mujeres depende del
otras variables como el numero de hijos, por lo que ser hombre y no poseer esta
asociacion hace que tengan mejor salud mental. También se encontré una
relacion estadistica entre haber cursado primaria y tener bajos puntajes en salud
general y funcién social, en estudio de VINACCI (7 se encontré6 una mejor calidad
de vida en paciente con nivel educativo superior, pero hay que tomar en cuenta que
existe otros factores externos con el socioeconémico y lo que significa que una
persona unicamente con nivel educativo primario no tiene las misma opciones de
trabajo y con la consiguiente afeccion en la fusién social y salud general. Con
respecto al estado civil existe relacion entre ser viudo/a con tener un peor estado
de salud funcion fisica, rol fisico y funcién social. En el estudio la mayoria de viudos
eran ancianos y como menciona OROZCO (3 la artritis en ancianos es

predominantemente aguda y sistémica con mayor afeccion articular por lo que esto
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lleva a mayor discapacidad reflejada en los bajos puntaje obtenido en la funcion

fisica evaluada por el SF-36.

7.1

7.2

7.3

7. CONCLUSIONES

Los grado de actividad de la enfermedad evaluados por el DAS 28, en
pacientes con diagnéstico de AR que asisten a la Unidad de Reumatologia del
Hospital Roosevelt son:
a. Muy alta actividad un 2.7%
b. Alta actividad un 23.7%
Moderada actividad un 44.9%
Baja actividad un 29.7%
Méas del 70% de paciente con AR al momento del estudio presentaban un

valor de DAS 28 arriba 4.03 lo que indica una baja tendencia ala remision.

Los grados de incapacidad fisica autopercibida evaluados por el HAQ, en
pacientes con diagnéstico de AR que asisten a la Unidad de Reumatologia del
Hospital Roosevelt son:

e. Alta incapacidad un 4%

f. Moderada incapacidad un 11%

g. Leve incapacidad un 37%

h. Ausencia de incapacidad un 48%
El 85% de los pacientes no se ve afectado de manera fisica por su

enfermedad al momento del estudio.

El perfil de salud de los pacientes con AR que asisten a la Unidad de
Reumatologia del Hospital Roosevelt, en sus 8 dimensiones y evaluado por el

SF-36 son en puntaje promedio:
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7.4

7.5

7.6

e FUNCION FISICA 65.3 e VITALIDAD 61.2

e ROL FISICO 52.8 e FUNCION SOCIAL 70
e DOLOR CORPORAL 57.8 e ROL EMOCIONAL 61.6
e SALUD GENERAL 53.4 e SALUD MENTAL 67

Ser ama de casa y tener un promedio de edad de 65 afos se asocia

estadisticamente con tener puntajes entre 4.05 a 6.31 de Das 28. (p<0.05).

El ser soltero/a y tener empleo se asocia estadisticamente tener una leve o

ausente discapacidad fisica. (p<0.05).

La asociacién estadistica entre las dimensionales que conforman el SF-36

con las diferentes variables sociodemograficas, DAS 28 y HAQ son:

e Ser hombre tiene una relacion estadistica con obtener mejores
puntajes en rol emocional (estado de animo) que ser mujer.
(p<0.05).

e El bajo nivel educativo se relaciona con tener un peor estado de
salud general y funcidén social en paciente con Artritis Reumatoide

(p<0.05).

e El ser viudo y encontrarse arriba de los 60 afios tiene relacion
estadistica con tener peores puntajes en funcion fisica, rol fisico y

funcion social. (p<0.05).
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8.1

El tener un puntaje de DAS 28 arriba de 6.32 se relaciona con un
peor perfil de salud autopercibida en todas sus esferas excepto la

salud general. (p<0.05).

Un puntaje de HAQ de 3 puntos se relaciona con un peor estado de

salud a nivel fisico. (p<0.05).

8. RECOMENDACIONES

A la unidad de Reumatologia del Hospital Roosevelt:

a)

b)

©)

d)

Seqguir aplicando los test de HAQ y DAS 28 ya que estos
cuestionarios, son los mas adecuados, sensibles y especificos para
seguimiento del paciente con artritis reumatoide.

Valorar la utilizacion del cuestionario genérico como es el SF-36 ya
que este tiene una gran sensibilidad para determinar el perfil de
salud de los pacientes de una forma individual y se puede relacionar
con cada variable socio-demografica.

Fomentar por medio de charlas educativas sobre Artritis reumatoide
a los pacientes que acuden a la unidad para que estos conozcan
mejor su enfermedad y de esta manera sobrellevarla de una buena
manera mejorando asi su calidad de vida.

Explicar a los pacientes lo importante que es un buen control de la
enfermedad ya que un mal control se ve repercutido en alto indice de

actividad y una alta incapacidad.
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8.2 A la Universidad de San Carlos de Guatemala:

a) Que a través de la Facultad de Ciencias Médicas siga promoviendo
estudios sobre calidad de vida en enfermedades crbnicas no
transmisibles, ya que por medio de ellos podemos identificar y tener un
mejor control para la toma de decisiones para la terapéutica y

rehabilitacion de las enfermedades cronicas-degenerativas.
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10. Anexos

Tabla 10.1

Indice de Actividad en pacientes con diagndéstico de Artritis Reumatoide,
unidad de Reumatologia del Hospital Roosevelt junio-julio 2009.

Guatemala, septiembre 2009.

INDICE DE

ACTIVIDAD Frecuencia | porcentaje
Actividad Muy Alta 2 1.7
Actividad Alta 28 23.7
Actividad Moderada 53 44.9
Actividad Baja 35 29.7
TOTAL 118 100

Fuente: instrumento DAS 28.

Tabla 10.2

Grado de discapacidad fisica en pacientes con diagndstico de Artritis
Reumatoide, Unidad de Reumatologia del Hospital Roosevelt junio-julio

20009.
Guatemala, septiembre 2009.

INDICE DE

DISCAPACIDAD Frecuencia | Porcentaje
Alta Incapacidad 5 4
Moderada Incapacidad 13 11
Leve Incapacidad 43 37
Sin Incapacidad 57 48
TOTAL 118 100

Fuente: cuestionario HAQ
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TABLA 10.3

RELACION ENTRE LA INCAPACIDAD FISICA AUTOPERCIBIDA POR MEDIO DEL HAQ Y EL INDICE DE ACTIVIDAD DE LA
ENFERMEDAD CON EL INSTRUMENTO SF-36 EN PACIENTES CON AR. UNIDAD REUMATOLOGIA, HOSPITAL ROOSEVELT
JUNIO-JULIO 2009. (n=118)

FUNCION DOLOR SALUD FUNCION ROL SALUD
FISICA ROL FISICO | CORPORAL GENERAL VITALIDAD |SOCIAL EMOCIONAL | MENTAL
DAS 28
MUY ALTA
ACTIVIDAD 15 (0) 0 (0) 62,5 (53,0) 52,5 (24,7) 43,5 (0,7) 50 (0) 0 (0) 79 (29,6)
ALTA ACTIVIDAD _ |52,6 (31,8) [39,2 (45,3) |47,3(38,2) 50,4 (26,8) 50,25 (34,2) |55,5 (38,7) 47,6 (48,3) 60 (28,1)
MODERADA
ACTIVIDAD 66,6 (25,4) |48,7 (38,4) |53,1 (32,0) 50,2 (23,6) 57,5 (25,8) | 67,8 (31,7) 58,4 (46,6) 60,7 (25,7)
BAJA ACTIVIDAD | 73 (20,5) 72,8 (30,3) |73,3 (23,5) 60,4 (19,2) 76,5 (23,4) |85,8 (23,4) 80,9 (36,4) 81,5 (16,4)
HA
ALTA INCAPACIDAD | 19 (14,7) 5 (11,1) 36,8 (35,6) 62 (20,7) 47 (10,7) 50,2 (25,3) 20 (44,7) 77 (25,6)
MODERADA
INCAPACIDAD 33,8 (25,0) [21,1(33,6) |31,6(35,2) 29,6 (20,7) 34,9 (33,8) |41,5(30,3) 58,9 (49,3) 53,6 (27,2)
LEVE INCAPACIDAD | 53,3 (20,4) 39,9 (37,2) |47 (29,9) 48,1 (21,5) 56 (25,1) 63,4 (35,9) 58,8 (46,5) 57,7 (25,9)
SIN INCAPACIDAD |83,5 (14,9) |74 (32,6) 73,8 (26,3) 61,9 (20,9) 72,3 (23,4) |83 (25,3) 67,8 (44,0) 76,1 (21,5)

FUENTE: INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS Y SF 36. ENTRE PARENTESIS LA DESVIACION ESTANDAR.

INTERPRETACION:

Con respecto al indice de actividad de la enfermedad se obtuvo que los pacientes que cursan con un indice bajo de actividad de la enfermedad
obtuvieron la mejor puntuaciéon en todas la dimensiones del estudio: la funcién fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social, rol
emocional y salud mental (73, 72.8, 73.3, 60.4, 76.5, 85.8, 80.9, 81.5); mientras que el peor estado de salud lo obtuvieron en el dolor corporal y salud
mental los pacientes con alta actividad (47.3 y 60), pero en salud general lo pacientes fueron con moderada actividad (50.2). Y en funcion fisica, rol
fisico, vitalidad, funcion social, rol emocional (15, 0, 43.5, 50, 0) el peor estado de salud lo obtuvo los pacientes con un muy alto grado de actividad.
Con el indice de discapacidad los pacientes con alta incapacidad presentaron el peor estado de salud en funcion fisica, rol fisico y rol emocional (19, 5,
20) pero obtuvieron el mejor estado de salud en salud general y salud mental (62 y 77). Los paciente con moderada discapacidad obtuvieron el peor
estado de salud en el dolor corporal, salud general, vitalidad, funcion social y salud mental (31.6, 29.6, 34.9, 41.5, 53.6) y los paciente con ausencia de
discapacidad obtuvieron el mejor estado de salud en funcién fisica, rol fisico, dolor corporal, vitalidad, funcion social y rol emocional

(83.5, 74, 73.8, 72.3, 83, 67.8).
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INSTRUMENTO

CUESTIONARIO PARA RECOLECCION DE DATOS

El presente cuestionario consta de tres partes la primera recopila datos generales los

cuales seran entrevistados por el encuestador luego se observa las casillas para llenar el

DAS 28 los cuales seran vistos en el expediente del paciente. La segunda parte es la

entrevista de la autopercepcion en salud y finalmente la medicion de la discapacidad. Se

procedera a leer la pregunta y respuesta y anotar la respuesta que el paciente

proporcione.

Edad:
Ocupacion: Empleado:
Desempleado:
Ama de Casa:
Estado Civil: Soltero/a:
Casado/a:

Escolaridad:

Divorciado/Za:
Viudo/Za:

Sexo: Fem:

Unido/Za:

Analfabeta:

Primaria:

Secundaria:

Diversificado:

Universitaria:

Cuestionario DAS 28

Articulaciones dolorosas:

Mas:

Articulaciones inflamadas:

Velocidad de Sedimentacion:

EVA:

Puntuacion:
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Cuestionario de Salud SF-36

1. En general,
salud es:

usted diria que su

1 Excelente
2 Muy buena
3 Buena

4 Regular

5 Mala

2. ¢COmMmo diria que es su salud
actual, comparada con la de hace un
afno?

1 Mucho mejor ahora que hace un afo
2 Algo mejor ahora que hace un afio

3 Mas o menos igual que hace un afio
4 Algo peor ahora que hace un afio

5 Mucho peor ahora que hace un afo

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE
REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS
QUE PODRIA HACER EN UN DIA
NORMAL.

3. Su salud actual, ¢(le limita para
hacer esfuerzos intensos, tales como
correr, levantar objetos pesados, o
participar en deportes agotadores?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada

4. Su salud actual, ¢le limita para

hacer esfuerzos moderados, como
mover una mesa, pasar la
aspiradora, jugar a los bolos o

caminar mas de una hora?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada

5. Su salud actual, ¢(le limita para
coger o llevar la bolsa de la compra?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada
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6. Su salud actual, ¢le limita para
subir varios pisos por la escalera?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada

7. Su salud actual, ¢le limita para
subir un solo piso por la escalera?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada

8. Su salud actual, ¢(le limita para
agacharse o arrodillarse?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada

9. Su salud actual, ¢le limita para
caminar un kilbmetro o mas?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada

10. Su salud actual, ¢le limita para
caminar varias manzanas (varios
centenares de metros)?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada

11. Su salud actual, ¢le limita para
caminar una sola manzana (unos
100 metros)?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada

12. Su salud actual, ¢le limita para
bafarse o vestirse por si mismo?

1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco
3 No, no me limita nada

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE
REFIEREN A PROBLEMAS EN EL TRABAJO
O EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANA



13. Durante las 4 dltimas semanas,
Jtuvo que reducir el tiempo dedicado
al trabajo o a sus actividades
cotidianas, a causa de su salud
fisica?

1 Si

2 No

14. Durante las 4 ultimas semanas,
chizo menos de lo que hubiera
querido hacer, a causa de su salud
fisica?

1 Si

2 No

15. Durante las 4 ultimas semanas,
stuvo que dejar de hacer algunas
tareas en su trabajo o en sus
actividades cotidianas, a causa de su
salud fisica?

1 Si

2 No

16. Durante las 4 dltimas semanas,
stuvo dificultad para hacer su
trabajo o sus actividades cotidianas
(por ejemplo, le costdé mas de lo
normal), a causa de su salud fisica?
1 Si

2 No

17. Durante las 4 udltimas semanas,
stuvo que reducir el tiempo dedicado
al trabajo o a sus actividades
cotidianas, a causa de algun
problema emocional (como estar
triste, deprimido, o nervioso?

1 Si

2 No

18. Durante las 4 udltimas semanas,
chizo menos de lo que hubiera
querido hacer, a causa de algun
problema emocional (como estar
triste, deprimido, o nervioso)?

1 Si

2 No

19. Durante las 4 udltimas semanas,
¢No hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas tan cuidadosamente como
de costumbre, a causa de algun
problema emocional (como estar
triste, deprimido, o nervioso)?

1Si

2 No

20. Durante las 4 udltimas semanas,
hasta qué punto su salud fisica o
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los problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales
habituales con la familia, los amigos,
los vecinos u otras personas?

1 Nada

2 Un poco

3 Regular

4 Bastante

5 Mucho

21. (Tuvo dolor en alguna parte del
cuerpo durante las 4 dltimas
semanas?

1 No, ninguno

2 Si, muy poco

3 Si, un poco

4 Si, moderado

5 Si, mucho

6 Si, muchisimo

22. Durante las 4 ultimas semanas,
shasta qué punto el dolor le ha
dificultado su trabajo habitual
(incluido el trabajo fuera de casa y
las tareas domésticas)?

1 Nada

2 Un poco

3 Regular

4 Bastante

5 Mucho

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE
REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y
COMO LE HAN 1DO LAS COSAS
DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS.

23. Durante las 4 ultimas semanas,
jcuanto tiempo se sintiéo lleno de
vitalidad?

1 Siempre

2 Casi siempre

3 Muchas veces

4 Algunas veces

5 So6lo alguna vez

6 Nunca

24. Durante las 4 udltimas semanas,
Jcuanto tiempo estuvo muy
nervioso?

1 Siempre

2 Casi siempre

3 Muchas veces

4 Algunas veces

5 So6lo alguna vez

6 Nunca



25. Durante las 4 udltimas semanas,
jcuanto tiempo se sintié tan bajo de
moral que nada podia animarle?

1 Siempre

2 Casi siempre

3 Muchas veces

4 Algunas veces

5 Sélo alguna vez

6 Nunca

26. Durante las 4 ultimas semanas,
scuanto tiempo se sintié calmado y
tranquilo?

1 Siempre

2 Casi siempre

3 Muchas veces

4 Algunas veces

5 Sélo alguna vez

6 Nunca

27. Durante las 4 ultimas semanas,
jcuanto tiempo tuvo mucha energia?
1 Siempre

2 Casi siempre

3 Muchas veces

4 Algunas veces

5 Sélo alguna vez

6 Nunca

28. Durante las 4 ultimas semanas,
jcuanto tiempo se sintié desanimado
y triste?

1 Siempre

2 Casi siempre

3 Muchas veces

4 Algunas veces

5 Sélo alguna vez

6 Nunca

29. Durante las 4 ultimas semanas,
jcuanto tiempo se sintié agotado?

1 Siempre

2 Casi siempre

3 Muchas veces

4 Algunas veces

5 Sélo alguna vez

6 Nunca

30. Durante las 4 ultimas semanas,
jcuanto tiempo se sintio feliz?

1 Siempre

2 Casi siempre

3 Algunas veces

4 Solo alguna vez

5 Nunca
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31. Durante las 4 dltimas semanas,
jcuanto tiempo se sintié cansado?

1 Siempre

2 Casi siempre

3 Algunas veces

4 Solo alguna vez

5 Nunca

32. Durante las 4 dltimas semanas,
icon qué frecuencia la salud fisica o
los problemas emocionales le han
dificultado sus actividades sociales
(como visitar a los amigos o
familiares)?

1 Siempre

2 Casi siempre

3 Algunas veces

4 Solo alguna vez

5 Nunca

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA
O FALSA CADA UNA DE LAS SIGUIENTES
FRASES.

33. Creo que me pongo enfermo mas
facilmente que otras personas.

1 Totalmente cierta

2 Bastante cierta

3 No lo sé

4 Bastante falsa

5 Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera.
1 Totalmente cierta
2 Bastante cierta

3 No lo sé

4 Bastante falsa

5 Totalmente falsa
35. Creo que
empeorar.

1 Totalmente cierta
2 Bastante cierta

3 No lo sé

4 Bastante falsa

5 Totalmente falsa
36. Mi salud es excelente.
1 Totalmente cierta

2 Bastante cierta

3 No lo sé

4 Bastante falsa

5 Totalmente falsa

mi salud va a



Cuestionario HAQ
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1. vestirse solo, incluyendo abrocharse los botones
y atarse los cordones de los zapatos?

2. Enjabonarse la cabeza?

3. Levantarse de una silla sin brazos?

4. acostarse y levantarse de la cama?

Comer Levantarse Vestirse|

5. Cortar un filete de carne?

6. Abrir un cartén de leche nuevo?

7. Servirse la bebida?

8. Caminar fuera de casa por un terreno llano?

9. Subir 5 escalones?

Higiene' Caminar,

10. lavarse y secarse todo el cuerpo?

11. sentarse y levantarse del retrete?

12. Ducharse?

Alcanzar,

13. coger un paquete de azlcar de 1 kg de
una estanteria colocada por encima de su cabeza?

14. agacharse y recoger ropa del suelo?

(V4

Prension

15. Abrir la puerta de coche?

16. abril tarros cerrados que ya antes
habian sido abiertos?

17. Abrir y cerrar los grifos?

Otras

18. Hacer los recados y las compras?

19. Entrar y salir de un coche?

20. Hacer tareas de casa como barrer o lavar los

platos?

Sefale para qué actividades necesita la ayuda de otras personas:

Vestirse-asearse Levantarse Comer

Higiene personal Alcanzar

Abrir y cerrar cosas,

Recados y tareas de casa

Sefale si utiliza alguno de estos utensilios habitualmente:
Cubiertos de mango ancho

Bastén, muletas, andador o silla de ruedas

Asiento o barra especial para el bafio

Abridor para tarros previamente abiertos:
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

La presente encuesta es parte del estudio de “Evaluacion de la Calidad de Vida en
paciente con Artritis Reumatoide. Este describe que tanto las caracteristicas biolégicas,
fisicas y sociales que se ven afectadas por dicha enfermedad.

Se elaborara una serie de preguntas generales y no especificas, para luego ser
tabuladas, analizadas y presentadas en un informe final respetando la privacidad del
paciente. Este trabajo esta avalado por la Universidad De San Carlos de Guatemala a
través de la Unidad de Trabajos de Graduacion 2009 y la Unidad de Reumatologia del
Hospital Roosevelt.

Por lo que YO de afnos

habiendo explicado el contenido de las encuestas y sabiendo que mis respuesta y estado
de salud se utilizaran Unicamente para fines del estudio y que se mantendrd en el

anonimato acepto ser parte de la poblacion a estudio.

Nombre: Firma

Fecha:

Nombre quien obtuvo el consentimiento:

Firma: Fecha:
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