UNIVERSIDAD NACINAL DE COLOMBIA

Calidad de vida y Nivel de salud percibido
en personas con artritis reumatoide

Olga Janneth GOmez Ramirez

Universidad Nacional de Colombia
Facultad, Enfermeria
Ciudad, Colombia
2014






Calidad de vida y Nivel de salud percibido
en personas con artritis reumatoide

Olga Janneth GOmez Ramirez

Tesis o trabajo de investigacidnpresentada(o) como requisito parcial para optar al titulo
de:
Doctora en Enfermeria

Director (a):
Maria Mercedes Duran de Villalobos
Profesora Emérita Doctora en Enfermeria

Linea de Investigacion:
Cuidado y practica
Grupo de Investigacion:
Cuidado y practica

Universidad Nacional de Colombia
Facultad, Enfermeria
Ciudad, Colombia
2014






A mis padres por ser ejemplo de
responsabilidad y apoyo incondicional; a mi
esposo por estar siempre dispuesto a cumplir
todos mis suefios y a Matias y Tomés la
fuente de mi inspiracién y amor verdadero.

A un angel que desde el cielo nos acompania;
sufrié y vivié los estragos que la artritis causé
en su calidad de vida.






Agradecimientos

Al programa de Doctorado y a la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia por las oportunidades de desarrollo académico, crecimiento personal y
profesional.

Al grupo de investigacion de Cuidado y Practica de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia por el apoyo econdmico para el manejo estadistico de
los datos de esta investigacion.

A la profesora Maria Mercedes Duran de Villalobos profesora Emérita, por la fortuna de
contar con sus ensefianzas y su direccién de tesis.

A la profesora Edilma Gutiérrez de Reales mi mentora y madre en la academia.

A mi hermana Patricia Gémez por su ayuda incondicional y por siempre animarme a
continuar adelante.

A Olguita Martinez y a todas las colegas del Grupo de Cuidado, por sus continuas
reflexiones entorno a la importancia de incorporar el cuidado en nuestra cotidianidad
humana.

A las personas con AR que me permitieron conocer un poco de sus vidas y con sus
experiencias aportaron para que este trabajo de tesis fuera una realidad.






Resumen y Abstract IX

Resumen

A través de un estudio correlacional explicativo, se determind la relaciébn entre las
caracteristicas de la calidad de vida, el nivel de salud y los factores sociodemogréficos y
de acceso a la seguridad social en una muestra de 635 personas con artritis reumatoide.
El trabajo se realiz6 en la Ciudad de Bogota Colombia en una institucion de salud de
referencia a nivel nacional. Los participantes fueron entrevistados directamente por la
investigadora en el momento de la consulta de enfermeria previo al control programado
de reumatologia. Para la medicién de calidad de vida y nivel de salud se aplicé la ficha
de caracterizacion de paciente crénico, el instrumento QOL-RA y AIMS a los cuales se
les realizé pruebas de validez facial y de contenido. Con los datos obtenidos se
describieron los principales hallazgos sociodemograficos donde se muestra una
prevalencia de artritis reumatoide mas en mujeres que en hombres en un 87%. Se
encontré una correlacién positiva moderada de 0,596 estadisticamente significativa P=
<0,001 entre la calidad de vida y el nivel de salud. Los factores sociodemogréaficos que
se asocian a una peor percepcion de calidad de vida y nivel de salud de los participantes
son la caracteristica ser mujer, que reduce el nivel promedio de calidad de vida (valor
Beta -4,116 puntos P= <0,001) y del nivel de salud (Beta -19,83 puntos P= <0,001) con
respecto a ser hombre; pertenecer al grupo de primaria o primaria incompleta, (Beta -
4,38 P=<0,000) reduce el nivel promedio de calidad de vida y de nivel de salud percibido
con respecto al grupo que refiere un mayor nivel educativo; el estrato socioeconémico 2
0 menos se asocia a una peor calidad de vida y a un nivel bajo de salud (Beta -9,288 P=
<0,000) con respecto a pertenecer a un mayor estrato socio-econémico. Finalmente a
través de un modelo tedrico path que se probé preliminarmente a través de un modelo de
ecuaciones estructurales de covarianza, se corroboraron algunos aspectos observados
en los analisis de regresion como: ser mujer, pertenecer a un estrato inferior y un nivel de
educacién primaria 0 menos que afectan negativamente la calidad de vida y el nivel de
salud. Los componentes social y de actividades cotidianas afectan en menor medida la
calidad de vida y el nivel de salud.

Palabras clave: Artritis reumatoide, Calidad de Vida, Nivel de salud.

Abstract

Through a correlational explanatory study it was determined the relationship between
characteristics of quality of life, health status, socio-demographic factors and access to



X Calidad de vida y NSP en personas con AR

social security in a sample of 635 people with rheumatoid arthritis. This study was carried
out in the city of Bogota, Colombia in a national referral health institution. Participants
were interviewed directly by the researcher at the time of the nursing consultation before
to the scheduled rheumatology control. To measure quality of life and health status,
characterization tab of chronic patient, and QOL-RA and AIMS instruments were applied
which were tested for face and content validity. With the data obtained major socio-
demographic findings were described, where it is shown a higher prevalence of
rheumatoid arthritis in women than in men in 87%. A moderate positive correlation of
0.596 statistically significant (P = <0.001) between quality of life and health status was
found. Socio-demographic factors associated to a worse perception of quality of life and
health status of the participants are the characteristics of being woman which reducing
the average level of quality of life (Beta value -4,116 points P= <0.001) and health status
(Beta -19,83 points P= <0.001) respect to be a man. Belonging to the group of
elementary or incomplete elementary school (Beta -4.38 P= <0.000) reduces the average
level of quality of life and perceived health status respect to the group referred to a higher
level of education. Socioeconomic status 2 or less is associated to a poorer quality of life
and a low level of health (Beta = -9.288 P <0.000) respect to belong to a higher socio-
economic stratum. Finally, through a theoretical model path preliminarily tested through a
structural covariance equation model, some aspects observed in the regression analyzes
were corroborated such as: being woman, belonging to a lower stratum and elementary
or less school level adversely affect quality of life and level of health. The daily activities
and social components affect less quality of life and level of health.

Key words: arthritis, quality of life, health status , arthritis impact measurement scales
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Introduccioén

La calidad de vida y el nivel de salud percibidos por las personas con artritis reumatoide
son un fendmeno complejo de gran importancia para la disciplina de enfermeria porque
implica el entendimiento de las variables que caracterizan la experiencia de vivir con una
enfermedad cronica autoinmune de afectacion sistemica y que implica un dafio
estructural en las articulaciones causando consecuencias graves en la capacidad
funcional de las personas.

El andlisis exhaustivo de literatura cientifica de enfermeria y de otras disciplinas sociales
y de la salud, permitié la argumentacion de la significancia social de la situacién que
viven las personas con AR considerada como una enfermedad catastréfica de interés en
la Salud Publica debido al impacto en los afios de vida productiva perdidos, asi como por
los costos directos e indirectos que ocasiona al Sistema de Salud. En la significancia
tedrica se destaca la importancia de estudiar la calidad de vida desde una perspectiva
multidimensional. En la significancia disciplinar se muestra el aporte de la disciplina de
enfermeria en la construccion teérica de calidad de vida y los resultados de estudios que
sustentan este constructo como de interés para el mejoramiento de la practica de
enfermeria.

Se presenta la investigacion en el area tematica de calidad de vida y nivel de salud en
personas con AR, como una necesidad de investigacion para la disciplina de Enfermeria
de conocer cudl es la relacién entre las variables de la calidad de vida y el nivel de salud
percibido por las personas que viven con esta enfermedad, asi como establecer los
factores asociados a la calidad de vida que aporten evidencias para la planificacién de un
cuidado de enfermeria holistico y el avance del conocimiento disciplinar a través de un
trabajo de investigacion riguroso.

A partir de los resultados se pretende confirmar la relacion entre las percepciones del
estado de salud y la calidad de vida, asi mismo con el uso de ecuaciones estructurales
predecir las variables que aporten al entendimiento de las necesidades mas sentidas por
las personas y; con base en esta evidencia proponer un acercamiento teorico de un
modelo que ayude a las enfermeras a comprender la calidad de vida y el nivel de salud
para las personas que viven con AR.



2 Introduccién

En Latinoamérica, el rol de Enfermeria en Reumatologia se encuentra en construccion.
De la Torre® plantea que “en los Gltimos afios ha resurgido un debate sobre el papel de
las enfermeras en el cuidado del paciente reumatico. La aparicién de farmacos de Ultima
generacién, como los agentes bioldgicos y la estrecha monitorizacion que precisan, han
sido la causa mas importante del resurgir de la Enfermeria en reumatologia
recientemente”. Por esta razon se espera que este estudio aporte a la construccion de la
participacion de enfermeria en el cuidado de personas con AR en el contexto
Latinoamericano.

'DE LA TORRE, Jenny y HILL, Jackie. Desarrollo y momento actual de la Enfermeria reumatoldgica. En: Metas de
Enfermeria. Junio de 2008, vol. 11 no. 5, p. 20-24.
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1.1 Areatematica;

Enfermeria y Artritis Reumatoide

1.2 Fendbmeno de estudio:

Calidad de vida y Nivel de salud percibido en personas con Artritis Reumatoide

1.3 Linea de investigacion:

Cuidado y Practica de Enfermeria

1.4 Planteamiento del problema

El planteamiento problematico se sustenta en la importancia que tiene la evaluacion de la
calidad de vida, el nivel de salud y los factores asociados con estos (sociodemograficos y
de seguridad social) particularmente en las personas con AR debido “a la ausencia de
cura a esta enfermedad y la condicién de cronicidad de la misma™. Es decir, que al no
existir un tratamiento efectivo que contrarreste los signos y sintomas de dafio articular y
de afectacion sistémica; es imprescindible que los profesionales de la salud, conozcan la
complejidad del fenémeno y trabajen en el fomento del bienestar y de servicios de salud
apropiados para estas personas.

El grupo de expertos EULAR?®, documentan la problematica de afectacion fisica que
ocasiona la AR; afirman la importancia del diagnéstico precoz e inicio del tratamiento con
farmacos de bioldgicos que ayudan a constrarrestar los efectos de limitacion funcional de
la enfermedad que cambia la percepcion de las personas en su calidad de vida y nivel de

2 RUSSELL, Anthony. Quality-of-life assessment in Rheumatoid Arthritis. En: Pharmacoeconomics, 2008, vol. 26 no. 10,
p. 831-846.

3 SMOLEN, Josef S., et al. "EULAR recommendations for the management of rheumatoid arthritis with synthetic and
biological disease-modifying antirheumatic drugs: 2013 update.” En: Annals of the rheumatic diseases (2013):
annrheumdis-2013.
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salud; asi como un aumento en la esperanza de vida de las personas. La principal
afectacion en el nivel de salud segin Hammond y Freeman® se manifiesta porque la
habilidad funcional disminuye un 60% en los primeros cinco afios después del
diagnéstico, a los dos afios el 50% de los pacientes refieren dificultades en las labores
del hogar y el trabajo. Las mujeres presentan hasta un 50% de pérdida de la fuerza de
agarre a los 6 meses de diagnosticada la patologia, a pesar del inicio temprano de los
medicamentos modificadores del curso de la artritis (DMARD). Klooster et al ° y Benka et
al® informan las dificultades que experimentan los pacientes para realizar actividades
cotidianas y la pérdida de la cajpacidad laboral por las consecuencias fisicas del dafio
articular anteriormente mencionadas.

De acuerdo con lo expresado por Smolen et al’ la AR se considera un problema de Salud
Publica porque afecta la calidad de vida de las personas y puede producir una mortalidad
prematura. En Colombia, el grupo latinoamericano para el estudio de la AR? acuerda que
esta patologia autoinmune es compleja en su manejo, por lo que se espera que cada vez
se ofrezca un abordaje biopsicosocial a las personas y se realicen estudios de
investigacion a gran escala que permitan mostrar el impacto de esta enfermedad en la
Salud Publica y en la productividad de la poblacion.

Para ilustrar la situacion actual en calidad de vida en personas con AR, se destacan los
estudios en el ambito internacional de Bansback et al’, Nas et al'®; Fontaine®?, Kruger y

4 HAMMOND, Alison and FREEMAN, Kate. The long-Term outcomes from a randomized controlled trial of an

educational-behavioural joint protection programmers for people with rheumatoid arthritis. In: Clinical Rehabilitation.
2004, vol. 18 no. 5, p. 520-528.

5 KLOOSTER Peter, et al. Development and evaluation of a crosswalk between the SF-36 physical functioning scale and
Health Assessment Questionnaire disability index in rheumatoid arthritis. In: Health & Quality Of Life Outcomes [serial
online]. December 2013;11(1):1-25. (http://www.hglo.com/content/11/1/199)

® BENKA Jozef, et al. Social support as a moderator of functional disability’s effect on depressive feelings in early
rheumatoid arthritis: A four-year prospective study. In: Rehabilitation Psychology [serial online]. February
2014;59(1):19-26. http://www.mc3.sk/wp-content/uploads/2014/04/Benka-2014-REHABILITATION-PSYCHOLOGY.pdf

’ SMOLEN, Josef S., et al. "Treating rheumatoid arthritis to target: recommendations of an international task force." In:
Annals of the rheumatic diseases 2010Vol.69.No.4 p. 631-637.

8 DELGADO VEGA, Angélica et al. Epidemiologia genética de la artritis reumatoide: équé esperar de América Latina? En:
Biomédica 2011 Vol.26 No. 4 p. 562-84

o BANSBACK, Nick et al. Economic evaluations in rheumatoid arthritis: a critical review of measures used to define
health states. En: Pharmacoeconomics. 2008, vol. 26 no. 5, p. 395-408.

10 NAS, K, et al. Psychological status is associated with health related quality of life in patients with rheumatoid
arthritis. In: Journal Of Back & Musculoskeletal Rehabilitation [serial online]. April 2011;24(2):95-100.

1 FONTAINE, Kevin. Arthritis and health related quality of life [online]. In: Johns Hopkins Arthritis center. Web page.
Available from Internet: http://www.hopkins-arthritis.org/patient-corner/disease-management/qol.html.


http://www.mc3.sk/wp-content/uploads/2014/04/Benka-2014-REHABILITATION-PSYCHOLOGY.pdf
http://www.hopkins-arthritis.org/patient-corner/disease-management/qol.html
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Kruger, Helmick™, Lundkvist®, Groarke y et al'*. que insisten en la importancia de

investigar el efecto de la AR en la Salud Publica mas all4 de las consecuencias fisicas y
econdémicas. De esta forma, Revicki et al. citados por Padilla’®, afirman que “evaluar las
percepciones del paciente en los cambios en la calidad de vida y en el nivel de salud
percibido, determinaréa la congruencia o disparidad entre los juicios del paciente, los de la
familia y los del proveedor de atencion sanitaria acerca de la calidad de vida del paciente,
y determinara los beneficios versus los riesgos de tratamiento no detectados por otros
medios”.

En el &mbito nacional los estudios de Mora et. al*® y Rojas et. al*’ llaman la atencion

acerca de que las mediciones relacionadas con el problema de la AR se han hecho
desde la perspectiva econdémica y de terapéutica farmacolégica. En los aportes del
estudio de Cadena et al'® se encuentra la necesidad de continuar evaluando la capacidad
predictiva de las variables involucradas en experiencias de las enfermedades cronicas
como la AR. En este sentido, se evidencia el vacio de conocimiento que existe de
abordar la experiencia de salud de las personas con AR desde un sentido mas amplio
gue incluya factores como los sociodemograficos y de acceso a la seguridad social que
aporten a la comprension del fenémeno de la calidad de vida y nivel de salud percibidos
por las personas.

Los trabajos de tesis dirigidos y realizados por el grupo de investigacion de Cuidado al
paciente crénico y su familia de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia, documentan la importancia de estudiar la calidad de vida desde una
perspectiva multidimensional que permita evidenciar como la condicion de cronicidad
afecta la calidad de vida de las personas enfermas y de los cuidadores. Dichos estudios

12 KRUGER, Judy; HELMICK, Charles and HADDIX, Anne. Cost effectiveness of the Arthritis Self-Help Course. In: Arch
intern med. June 8, 2008, vol. 158 no. 11, p. 1245-1249.

13 | UNDKVIST J.; KASTA'NG F. and KOBELT G. The burden of rheumatoid arthritis and access to treatment:health
burden and costs. In: Eur J Health Econ. 2008, vol. 8 Suppl 2, p. S49-S60. DOI 10.1007/s10198-007-0088-8

' GROARKE, Ann Marie et al. The impact of illness representations and disease activity on adjustment in women with
rheumatoid arthritis: A longitudinal study. In: Psychology and Health. October, 2005. vol.20, no.5. p. 597-613.

> PADILLA, Geraldine. Calidad de vida: Panordmica de investigaciones clinicas. En: Revista Colombiana de Psicologia.
2005, no. 13, p. 80-88.

16 MORA, Claudia; DiAZ, Jorge y QUINTANA, Gerardo. Costos directos de la artritis reumatoide temprana en el primer
afio de atencidn: simulacion de tres situaciones clinicas en un hospital universitario de tercer nivel en Colombia. En:
Biomédica. 2009, vol. 29, p. 43-50.

v ROIJAS, Adriana et al. The impact of rheumatoid foot on disability in Colombian patients with rheumatoid arthritis. In:
BMC Musculoskeletal Disorders 2009, 2009, vol. 10 no. 67, p. 1-6.

1 CADENA, Jose et al. The impact of disease activity on the quality of life, mental health status, and family dysfunction
in colombian patients with rheumatoid arthritis In: Journal Of Clinical Rheumatology. 2003, vol. 9 no. 3, p. 142-150.
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se han realizado en su mayoria con la orientaciéon del marco teérico de Betty Ferrell*®,

con el enfoque de calidad de vida relacionada con la salud.

El estudio de Mora et al®® reafirma que en Colombia se desconoce cuél es la carga
derivada de las enfermedades reumatolégicas crénicas en términos de costos y
afectacion fisica y social. Los estudios realizados no permiten la generalizacion de los
hallazgos para conocer la complejidad de la enfermedad de forma més completa. Lo que
se conoce de las variables psicosociales y de carga econémica de la enfermedad se ha
realizado en trabajos de muestras pequefias no representativas de la poblacion afectada.

En sintesis los resultados de los estudios de investigacidon anteriormente referenciados
llaman la atencion en la necesidad de estudiar la problematica que viven las personas
con AR a través de un estudio que determine la relacion entre las caracteristicas de la
calidad de vida y las variables de nivel de salud desde la perspectiva de las personas en
el contexto colombiano y de esta manera determinar los factores (sociodemogréficos y de
seguridad social) que pueden contribuir de forma significativa al entendimiento de la
situacion de salud de las personas y dirigir esfuerzos de trabajo que permitan un
abordaje interdisciplinario y holistico para el cuidado de la salud de estas personas.

1.5 Justificacion del estudio

El propésito fundamental de la utilizacion y la medicion del fendmeno de calidad de vida 'y
nivel de salud es proporcionar una evaluacion mas comprensiva, integral y valida de la
situacion de vida de las personas con AR para presentar la relaciébn entre las
caracteristicas de la calidad de vida y nivel de salud y los factores asociados
(sociodemograficos y de seguridad social) que orientan a los profesionales a conocer las
necesidades y requisitos que demandan estas personas para el cuidado de su salud.
Segun Badia®* y Abello®. la medicién de la calidad de vida y el nivel de salud percibido
asi como los factores asociados con estos, son herramientas Utiles para conocer el
impacto de una enfermedad, asi como las condiciones de bienestar social y emocional
gue ayuden a orientar las intervenciones en salud.

Es asi como se justifica la relevancia que representa determinar la relacion existente
entre la calidad de vida y el nivel de salud percibido desde la perspectiva de las personas

' PADILLA, Geraldine; GRANT, Marcia and FERRELL, Betty. Nursing research into quality of life. In: Quality of Life
Research. 1992, vol. 1 no. 5, p. 341-348.

2 MORA, Claudia; DIAZ, Jorge y QUINTANA, Gerardo. Op. cit., p. 43-50.
A BADIA, Xavier. Qué es y como se mide la calidad de vida relacionada con la salud. Health Outcomes Research
Europe. Barcelona. Espafia. En: Gastroenterol Hepatol, 2004, vol. 27 Supl. 3, p. 2-6.

2 ABELLO BANFI, Mauricio. "Epidemiologia e impacto de la artritis reumatoide." Rev. colomb. reumatol 7.2 (2000): 82-
88.
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afectadas, ya que en Colombia no se encontraron estudios que aborden estos aspectos.
Se espera que este trabajo de investigacion oriente a los enfermeros acerca de las
necesidades y expectativas de estos pacientes para la planificacion del cuidado de la
salud y la puesta en marcha de programas de cuidado especificos para las personas que
viven con AR en Colombia. Para enfermeria el fenédmeno de calidad de vida y NSP tiene
importancia, porque al estudiarlo desde la perspectiva de las personas, se logra el
propésito del cuidado holistico que tiene como foco a la persona en todas sus
dimensiones: bioldgica, psicoldgica y social. Enfermeria como disciplina tiene mucho que
aportar a las personas para el cuidado de su salud, ya que a partir del estudio de
fendmenos psicosociales como la calidad de vida se tiene en cuenta la percepcion de las
personas con respecto a su salud y como su vida se impacta por este tipo de patologias.
Se espera con el aporte de este estudio que no solo enfermeria sino otras disciplinas se
motiven en promover acciones que favorezcan el bienestar y la salud de las personas
gue viven con AR.

Otro aspecto que justifica realizar este estudio es conocer los factores que pueden estar
asociados con la calidad de vida como son los factores sociodemograficos y las
condiciones de acceso a la Seguridad Social que en el mundo actual estan marcando
gran influencia. En este aspecto reafirma la importancia de conocer como la satisfaccion
de los pacientes con el Sistema de Salud, se relaciona directamente con los logros y el
soporte recibido por los proveedores de servicios de salud en las consultas, poniendo de
manifiesto la evidencia de elementos complejos a tener en cuenta en la relaciéon
profesional-paciente que puede en algunos momentos entrar en discordancia con las
creencias del paciente y su terapéutica, afectando la adherencia a los tratamientos de los
pacientes con AR principalmente con respecto a los efectos por la toma diaria de
medicamentos y el seguimiento al que deberian tener derecho los pacientes®. Por esta
razon resulta importante realizar estudios que exploren las expectativas y requisitos que
esperan las personas de los servicios de salud, con el fin de garantizar una adecuada
utilizaciéon y acceso a los servicios. El estudio de Alvarez et al*. revela las dificultades
gue enfrentan los pacientes para acceder a los servicios de salud, cuando estos son
fragmentados como en el caso del sistema de salud colombiano. Muestran el costo
excesivo de la AR en los hogares mexicanos de este estudio, en particular los que no
tienen cobertura de salud completa lleva a los gastos catastréficos y el empobrecimiento.

Para el programa de doctorado de enfermeria constituye un aporte importante para la
linea de investigacién en Cuidado y Practica; porque aborda un grupo de personas que
no habian sido consideradas en trabajos anteriores. Conocer la relaciéon existente entre la

> VILASECA, D, et al. Caracterizacién de pacientes con artritis reumatoide seglun el nivel asistencial. (Spanish).
Reumatologia Clinica [serial online]. July 2009, vol. 5, n°4, p.153-157.

** ALVAREZ HERNANDEZ, E, et al. Catastrophic health expenses and impoverishment of households of patients with
rheumatoid arthritis. Reumatologia Clinica [serial online]. July 2012, vol. 8, n°4, p.168-173.
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calidad de vida y el nivel de salud de estas personas, servira de eje para el cuidado de
enfermeria en situaciones de salud importantes para la sociedad como es el caso de la
AR; y conformar una linea de investigacion que permita el desarrollo de trabajos
continuados de investigacién, docencia y extensibn como proyeccion profesional
posterior.

1.6 Significancia social

La significancia social de la problematica de calidad de vida en personas con AR se
argumenta a partir del comportamiento epidemiolégico de prevalencia de AR en un 70%
mas en mujeres que en hombres, aproximadamente en razon de 3:1, aclarando que esta
enfermedad se manifiesta tanto en mujeres como en hombres a nivel mundial, siendo
altamente incapacitante al afectar de forma severa la movilidad fisica®.

Se estima la afectacién de por lo menos el 1% de la poblacién Colombiana siendo la
causa mas frecuente de limitacién funcional y discapacidad mas que las enfermedades
cardiacas de alta prevalencia en el mundo®. En cuanto a la afectacion del nivel de salud
Groen et al %’ llaman la atencién a la sociedad para reconocer que la AR produce una
disminucion importante de la actividad fisica, un incremento del estrés psicoldgico, una
disminucion de la funcién social, un incremento de la incapacidad laboral y un aumento
en la utilizacion de los servicios de salud. Se ha determinado que la mayor incapacidad
laboral sucede durante los primeros 5y 10 afios de la enfermedad, en diferentes paises;
la pérdida de capacidad laboral es del 43 al 50%. Looper et al*® informan que el 89% de
las personas de su estudio (n=104) presentan consecuencias socioeconémicas negativas
como la reduccion de ingresos familiares y un aumento en los gastos de transporte. En
este mismo estudio los participantes refirieron en un 43% tener riesgo de pérdida de su
trabajo debido a incapacidad laboral.

% HELMICK, Charles et al. Estimates of the prevalence of arthritis and other rheumatic conditions in the United States.
In: Arthritis and Reumatism. January 2008, vol. 58 no. 1, p. 15-25.

26 CABALLERO, Carlo. Artritis reumatoide como enfermedad de alto costo. En: Revista Colombiana de Reumatologia.
Septiembre 2004, vol. 11 no. 3, p. 225-231.

z GROEN, M, et al. Application of the health assessment questionnaire disability index to various rheumatic diseases.
In: Quality Of Life Research [serial online]. November 2010, vol. 19, n°9, p. 1255-1263.

* LOOPER K, MUSTAFA S, ZELKOWITZ P, PURDEN M, BARON M. Work inestafility and financial loss in early

inflammatory arthritis. En: International Journal of Rheumatic diseases. December 2012; 15(6): 546-553.
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Se destaca que en el 2009 el Ministerio de la Proteccion Social®® a través de la
Resolucion 3974, adoptd determinaciones en relacion con la cuenta de Alto Costo, para
atender criterios de seleccion y priorizacion de enfermedades que antes no se incluian
con tal denominacion como la AR; siendo esta consideracion de gran interés para la
priorizacion de estas personas en los procesos de atencion en salud.

Con esta norma la AR tiene importancia para el pais por los siguientes aspectos:

- Su importancia relativa en la carga de enfermedad del pais.

- El caracter permanente o crénico de la enfermedad.

- La disponibilidad o el actual desarrollo de guias de atencién integral.

-Las posibilidades de prevencion de la enfermedad, y

- El costo de la enfermedad para el Sistema General de Seguridad Social en Salud.

La norma citada unifica la definicion de la AR como: “Enfermedad sistémica autoinmune,
caracterizada por provocar inflamacién crénica principalmente de las articulaciones, que
produce destruccién progresiva con distintos grados de deformidad e incapacidad

funcional”®,

A partir de esta normatividad, se explicita la intencion del Estado Colombiano en atender
las patologias que son de interés y que representan un alto impacto social no solo para la
persona que vive esta situacion, sino para la comunidad y la Salud Publica del pais.

El Ministerio de Salud y Proteccion Social Colombiano denomina a las enfermedades
crénicas no transmisibles, como una de las prioridades nacionales en salud. Propone la
meta de disminuir la discapacidad, impulsando estrategias para la promocion de la
actividad fisica en escenarios comunitarios, redes y grupos; desarrollar y evaluar
estrategias de educacion, informacion, comunicacion y movilizacion social con enfoque
etnocultural, para la promocién de estilos de vida saludable, uso racional de
medicamentos, y prevencion de las enfermedades crénicas no transmisibles.

El Plan Nacional de Salud Publica®,** con respecto a las enfermedades crénicas y

algunos factores de riesgo asociados con estilos de vida, destaca que las enfermedades
cronicas no transmisibles (en las que hacen parte las enfermedades autoinmunes,

» COLOMBIA. Ministerio de la Proteccién Social. Resolucién 3974 de 2009. Por la cual se adoptan unas

determinaciones en relacién con la cuenta de Alto Costo. Bogotd, D.C: Diario Oficial. Octubre, 2009, no. 46784.
*% bid., Articulo 2.

1 COLOMBIA. Ministerio de Salud y Proteccién Social. Plan Nacional Decenal de Salud Publica 2012-2021. Bogota: El
ministerio. 2013, p. 63.

32 COLOMBIA. Ministerio de la proteccidn social. Plan nacional de salud publica 2007-2010. Decreto 3039 de 2007. Por
el cual se adopta el Plan Nacional de Salud Publica 2007-2010. Bogot4, D.C: Diario Oficial. 2007, no. 46, p. 716.
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osteoarticulares degenerativas) ocupan el primer puesto entre las principales causas de
enfermedad y muerte de la poblacion Colombiana, con un peso porcentual de 76%,
sobrepasando incluso las causadas por violencia y accidentes.

Del total de muertes registradas en Colombia durante 1990 al afio 2005 la mortalidad por
las enfermedades cronicas se incrementd, pasando del 59 al 62,6%, mientras que la
violencia y los accidentes representaron el 23,9% vy las del grupo de las transmisibles,
maternas, perinatales y de la nutricion el 11,3% (DANE)*.

En este punto, es importante mencionar que si bien el Plan Nacional de Salud Publica
incluye las enfermedades crénicas; no se nombran estrategias concretas para la
prevencién de enfermedades degenerativas osteoarticulares. En contraste, paises
desarrollados como en Estados Unidos, se encuentran propuestas como la de Loring et
al®: y Shapiro et al®**; que establecen metas concretas de intervencién para que las
personas trabajen en el auto-manejo de su enfermedad entre las metas de logro se
destacan: la eficacia del uso de estrategias virtuales de auto-ayuda para aumentar el
conocimiento de la enfermedad y para que los usuarios tengan un acceso directo y
efectivo al Sistema de Salud, y asi resolver sus inquietudes en temas de seguimiento,
adherencia farmacoldgica y conductas saludables.

En conclusion, de acuerdo con la literatura referenciada, la AR es una enfermedad que
impacta la sociedad y la vida de las personas porque afecta las dimensiones biolégica,
psicolégica y social. En la significancia social se resalta la consideracion como
enfermedad de alto costo, de interés en salud publica y de gran demanda de servicios de
salud especializados. Las variables psicosociales de la calidad de vida que se relacionan
con la experiencia de vivir con AR no han sido estudiadas completamente, se requieren
estudios que muestren relaciones entre las variables que permitan conocer las
necesidades y condiciones de salud de las personas con AR.

1.7 Significancia teorica

La Artritis reumatoide como enfermedad crénica autoinmune sistémica se considera de
etiologia desconocida y causa sintomas tales como el dolor, la rigidez matutina, la
hinchazon en las articulaciones y la fatiga; por lo tanto también puede causar dificultades
en la realizacién de actividades en la casa y en el trabajo. La significancia teorica se
presenta desde dos perspectivas, la primera considera la etiologia multifactorial y la
segunda la condiciéon de heterogeneidad de las manifestaciones clinicas.

* Ibid., p. 8.

3 LORIG, Kate et al. Internet-Based Chronic Disease Self-Management: A Randomized Trial. In: Medical Care.
November 2006, vol. 44 Issue 11, p. 964-971.

» SHAPIRO, S., et al. Quality of Life and Breast Cancer: Relationship to Psychosocial Variables. In: Journal Of Clinical
Psychology [serial online]. April 2001, vol. 57, n® 4, p. 501-519.
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Desde la teoria multifactorial se acepta que la AR presenta una etiologia determinada por
multiples factores causales que se encuentran todavia en estudio; el supuesto tedrico
mas importante esta determinado por los factores genéticos en los cuales se requiere de
un huésped susceptible que, en presencia de un factor externo, desencadena una
respuesta inflamatoria cronica de la membrana sinovial, la que se perpetia de manera
anormal por desajuste del sistema inmune® * . La disposicién genética en la AR es bien
conocida, se apoya por la descripcion de agregacion familiar, las tasas de concordancia
entre gemelos monocigotos puede ser del 30 al 50% y del 10 al 30% en los dicigotos. Es
igualmente importante la asociacion con marcadores del complejo principal de
histocompatibilidad. La asociacion genética influye aproximadamente en un 50% de la
etiologia®.

La segunda perspectiva tedrica es la que considera a la AR como una enfermedad de
afectacion heterogénea39. Se reconocen formas leves, usualmente las detectadas en el
escenario comunitario y en los niveles de atencion primaria. Sin embargo, la mayoria de
los pacientes atendidos en Centros de Referencia de alta complejidad tienen una forma
grave de presentacion de la enfermedad, con mayor prevalencia de factor reumatoideo
positivo, erosiones en las radiografias de manos y deterioro funcional progresivo que les
lleva a la incapacidad laboral a largo plazo.

La enfermedad impacta la funcionalidad de los pacientes en distintas formas. En etapas
tempranas predominan el dolor, la limitacion funcional y la fatiga, los cuales se asocian al
proceso inflamatorio. En etapas mas avanzadas la inflamacion persistente se traduce en
alteraciones estructurales que eventualmente llevan a la destruccién, deformidad vy
disfuncién articular. En los dos casos, segin Melchor y et al*. la calidad de vida esta
determinada por la actividad de la enfermedad, la capacidad funcional y otros factores
indirectos como: la depresién, las comorbilidades, y el impacto de la AR en las esferas
familiares, afectivas y laborales. Ademéas de lo anterior, los efectos secundarios de la
medicacién empobrecen el nivel de bienestar de los pacientes.

3% CARDIEL, Mario. Artritis Reumatoide. En: Reumatologia. Fundamentos de Medicina. 5a. ed. Medellin, Colombia:
Corporacién para Investigaciones Bioldgicas. 2008, p. 185-187.

7 ASOCIACION COLOMBIANA DE REUMATOLOGIA. Gufa de practica clinica basada en evidencia. p. 147.

38 TURESON, C and MATTENSON, L. Genetics of Rheumatoid AR. In: Genetics in Clinical Practice. 2006, vol. 81 no.1, p.
94-101.

 CARDIEL, Mario. Op. cit., p. 190-192.
“* GARCIA MELCHOR, Emma et al. AR: formas de presentacion, diagndstico y tratamiento actual. En: Formaciéon médica
continuada en atencién primaria. 2007, vol. 14 no. 3, p. 126-32.
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Para Schuck et al. **, la artritis como enfermedad autoinmune se caracteriza por la accion
de los efectores inmunolégicos hacia componentes de la propia biologia corporal. En este
caso, el sistema inmunitario se convierte en el agresor y ataca a partes del cuerpo en
lugar de protegerlo. Existe una respuesta inmune exagerada contra sustancias y tejidos
gue normalmente estén presentes en el cuerpo. Las causas son desconocidas, aunque
esta relacionada con el reconocimiento proteico entre las superficies de las membranas
celulares del sistema inmunitario y las que forman el organismo. Asi, cuando las
glucoproteinas de reconocimiento no coinciden, el sistema inmunitario comienza a atacar
al propio organismo. La causa por tanto, tiene que ver a veces con la predisposicion o
mutacion genética que codifican proteinas diferentes bien en las células inmunitarias u
orgéanicas™

Las manifestaciones extraarticulares de la Artritis Reumatoide son frecuentes y algunas
de ellas permanecen de forma cronica. Se mencionan las mas frecuentes segun la
Sintesis presentada en la guia de manejo elaborada por la Asociacién de Facultades de
Medicina®:

1. Compromiso muscular, afectacion de diferentes estructuras articulares, en la
membrana sinovial.

2. Nodulos subcutaneos. Los nédulos reumatoideos aparecen en los sitios de
presioén, son de tamafio variable, firmes, no dolorosos y no se adhieren a la piel.

3. Anemia. Es uno de los compromisos mas frecuentes, generalmente es de tipo
normocitico, pero en algunos casos puede ser hipocrémica.

4. Compromiso cardiovascular. Puede producir lesiones en diferentes sitios:
pericarditis, miocarditis, enfermedad coronaria, fibrosis miocéardica, enfermedad
valvular y vasculitis.

5. Aparato Respiratorio. Las complicaciones mas frecuentes son: pleuritis, fibrosis
intersticial, derrame pleural, artritis cricoaritenoidea, nédulos parenquimatosos y
arteritis pulmonar.

6. Compromiso Neuroldgico. La lesion méas frecuente es el sindrome del tdnel
carpiano.

7. A nivel psicolégico, ansiedad y depresion.

8. Compromiso ocular. Puede comprometer diferentes capas del globo ocular;
causando escleritis, episcleritis, queratitis, uveitis, Ulcera de cornea y glaucoma.

9. Sindrome de Sjogren. Constituye una de las complicaciones més frecuentes; su
frecuencia varia entre el 10 y el 80%.

*1 SCHUCK, P. JORDAN JM. Rehabilitation and consequences of rheumatoid arthritis in the first years of the
disease. Semin Arthritis Rheum 2002, 32:196-203

*2 bid, pg 200

“3 MARIN GUTIERREZ, J. Guias de Practica Clinica Basadas en la Evidencia. Asociacion Colombiana de
Facultades de Medicina. 2011


http://es.wikipedia.org/wiki/Sistema_inmunitario
http://es.wikipedia.org/wiki/Respuesta_inmune
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El signo mas importante que referencian los articulos cientificos Simmons y Silman**,*

es la inflamacién articular. La artritis puede ocurrir en cualquier articulacién cubierta por
membrana sinovial. Usualmente la afeccibn es poliarticular y simetrica. Como
enfermedad generalizada, la artritis puede presentar también la anemia por lo general
normocitia, por disminucion en la utilizacion del hierro, produccion y respuesta alterada a
la eritropoyetina. Asi mismo el consumo cronico de AINES se produce pérdida cronica
del hierro a través del tracto gastrointestinal. La pleuritis es uno de los signos mas
comunes. El liquido pleural es un exudado rico en proteinas, con factor reumatoideo
positivo y niveles bajos de glucosa y complemento. Por lo general se resuelve
espontdneamente con antiinflamatorios. En cualquier etapa de la enfermedad se pueden
presentar nédulos reumatoideos en el parénquima pulmonar; se pueden cavitar u
ocasionar hemorragia o infeccion. En las manifestaciones cardiacas, se encuentra un
grupo de entidades patoldgicas que pueden ocurrir, como la pericarditis, miocarditis,
alteraciones en la conduccion cardiaca por presencia de nédulos reumatoideos, la
principal manifestacion es el bloqueo cardiaco completo, que requiere la colocacion de
marcapaso. Es importante destacar que una de las principales causas de mortalidad en
la AR es la arteriosclerosis coronaria y el infarto; sin embargo, no se ha podido deslindar
el efecto de la enfermedad, del tratamiento o la vida sedentaria. La manifestacién ocular
mas frecuente es la queratoconjuntivitis sicca, que se presenta en mas de la mitad de los
pacientes; también puede haber epiescleritis y escleritis.

El compromiso neurologico es muy frecuente, es importante la neuropatia periférica,
simétrica, distal, sensitiva, en pacientes con larga evolucién de la enfermedad.

La Guia de Practica Clinica Basada en evidencia en la Ultima version revisada para
Colombia resalta que “El tratamiento tradicional ha demostrado no ser efectivo para
prevenir el deterioro funcional. El uso de instrumentos multidimensionales como el HAQ
(Health Assessment Questionnaire), ha confirmado que la mayoria de los pacientes
presenta, después de 15 a 20 afios de enfermedad, severas limitaciones para desarrollar
actividades de la vida diaria. Aunque es dificil de cuantificar, el impacto psicoldgico y
social de la AR no se puede desestimar”.

* SYMMONS D, Harrison B. Early inflammatory polyarthritis: results from the norfolk arthritis register with a
review of the literature, I: risk factors for the development of inflammatory polyarthritis and rheumatoid
arthritis. Rheumatology (Oxford). 2000;39:835-843.

5 SILMAN AJ, Hochberg MC. Epidemiology of the Rheumatic Diseases. Oxford, England: Oxford University
Press; 1993.



14 Calidad de vida y Nivel de salud percibido en personas con artritis reumatoide

La afectacién sistémica se da principalmente por las células T implicadas como las
directas causantes de la patogenia. En la membrana sinovial se aprecian dos areas
basicas de infiltrado celular, la localizada en la region perivascular con predominio de
linfocitos T CD4, la otra en la zona llamada de transicién con predominio de linfocitos T
CD8. También se encuentran polimorfonucleares, macréfagos, células plasmaticas y
mastocitos*® La regulaciéon al alza de las citocinas proinflamatorias en la membrana
sinovia y el liquido sinovial es una caracteristica de la enfermedad activa y la inflamacién
intensa. Mediadores antiinflamatorios también estan presentes y se activan en la Artritis
Reumatiode AR, pero no para hacer frente a regular las citocinas proinflamatorias.

En la significancia tedrica se muestra la complejidad de la afectacion de esta patologia en
las personas asi como la necesidad de dar respuestas a la sociedad de un mejor
conocimiento de estas condiciones en las que se encuentran las personas que padecen
esta situacion. Se considera la importancia de abordar el concepto de calidad de vida y
de nivel de salud percibido ya que implica muchos de estos componentes biosicosociales
y que se encuentran en desarrollo en las enfermedades reuméticas(Gomez & Carnota®’,
Danao & Padilla*®, Abello et al*®). Después de revisar las condiciones de afectacion en el
estado de salud de las personas, se asumié0 que para el estudio las personas
entrevistadas serian las que estuvieran manejando su enfermedad crénica en su control
periddico de Reumatologia, que no se encontraran hospitalizadas ni sufriendo procesos
agudos comorbidos.

1.8 Significancia disciplinar

La calidad de vida y el nivel de salud en personas que viven con AR es un fenbmeno de
enfermeria porque tiene que ver con las dimensiones del cuidado de enfermeria en el
entendimiento de la experiencia de salud en busqueda del bienestar de las personas. Las
intervenciones de cuidado de enfermeria a personas con AR facilitan el aprendizaje de
actitudes y comportamientos que tienen el potencial para mejorar el manejo de sintomas,
promover el funcionamiento independiente, el bienestar psicosocial y reducir los costos
de salud™.

“% |bid, TURESON pg. 97

o GOMEZ, Juan y CARNOTA, Reino. Eficacia y efectividad en el tratamiento de la AR. En: Revista espafiola de
reumatologia suplementos. 2002, vol. 1 no. 1, p. 2.

a8 DANAQO, Leda; PADILLA, Geraldine and JOHNSON, Dorothy. Op. cit., p. 167-73.
* ABELLO BANFI, M. Op. cit., p. 1250-5.
30 PRIMDAHL, J., WAGNER, L., and HARSLEV-PETERSEN, K. Self-Efficacy as an Outcome Measure and its Association with

Physical Disease-Related Variables in Persons with Rheumatoid Arthritis: A Literature Review. In: Musculoskeletal Care
[serial online]. September 2011, vol. 9, n°3, p.125-140.
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Por otro lado, resultados cualitativos a nivel internacional como los de Tuchman y Brito™,
LaQuinta y Larrabee®?, Radford,* Fortin y Murrai**describen la experiencia de vivir con
AR observando la carga negativa de la percepcion de la enfermedad, la discapacidad
fisica y la afectaciéon en el rol de independencia. Es asi, como el cuidado holistico a las
personas con AR deberia considerar las necesidades y percepciones de las personas
gue viven con esta enfermedad crénica en su propio contexto como una experiencia
anica.

El estudio de la calidad de vida desde la disciplina de enfermeria, se ha realizado por
varias tedricas investigadoras como Padilla et al*®, Puchalsi et al*®, y Ferrans et al*’, entre
otras, que abordan la perspectiva de CVRS, como un resultado de medicién de la
practica de enfermeria. Este constructo hace parte de una serie de trabajos que
estructuran una teoria de rango medio que envuelve mediciones de variables (dimensién
fisiolégica, psicolégica, social y espiritual) que tradicionalmente han sido importantes para
la practica de enfermeria.

La contribucion de la disciplina de enfermeria para el cuidado de las personas con AR, es
un tema que se debe explorar a mayor profundidad y con un cumulo de trabajos
investigativos que muestren evidencias fuertes del cuidado que se debe ofrecer a estas
personas. Se espera que con este trabajo de investigacion, al determinar la relacién entre
las variables de calidad de vida y el nivel de salud se muestre a la comunidad académica
la importancia de intervenir en las necesidades mas sentidas por estas personas.

En Colombia, el aporte que puede dar enfermeria para el cuidado de las personas con
AR, es un tema que se debe explorar a mayor profundidad y con un camulo de trabajos
investigativos que muestren evidencias fuertes del cuidado que se debe ofrecer a estas
personas. Se espera que con este trabajo de investigacion, al caracterizar las variables
de calidad de vida y su relacion con la enfermedad se muestre a la comunidad

31 TUCHMAN, Lisa. y BRITTO, Maria. Transition to adult care: experiences and expectations of adolescents with a
chronicillness. In: Child: care, health and development. 2008, vol. 34 no. 5, p. 557-563.

32 LAQUINTA, Monica and LARRABEE, June. Phenomenological lived experience of patients with rheumatoid arthritis.
In: J Nurs Care Qual. Jul-Sep, 2004. vol.19 no.3, p. 282.

53 RADFORD, S. It's quite hard to grasp the enormity of it: Perceived needs of people upon diagnosis of rheumatoid
arthritis. Musculoskelet. 2008. Care 6(3): 155-167

3 PADILLA, Geraldine and GRANT, Marcia. QOL as a cancer Nursing outcome variable. In: Advances in Nursing Science.
1985, vol. 8 no. 1, p. 45-60.

%6 PUCHALSKI, Christina, et al. "Improving the quality of spiritual care as a dimension of palliative care: the report of the
consensus conference." In: Journal of palliative medicine 12.10 (2009): 885-904..

>’ FERRANS, Carol Estwing, et al. "Conceptual Model of Health-Related Quality of Life." In: Journal of Nursing
Scholarship 37.4 (2005): 336-342.
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académica la importancia de intervenir en las necesidades mas sentidas por quienes
viven diariamente con esta enfermedad crénica degenerativa.

Otro aspecto que se resalta en la significancia tedrica, es la creciente necesidad de
presentar evidencias de como influyen las condiciones de la enfermedad en las variables
de la calidad de vida que son determinantes para brindar un cuidado de enfermeria para
personas con AR. Agui se concluye que el tema de calidad de vida para personas para
AR en Colombia no se ha estudiado de forma completa y aliin se desconoce cémo es la
relacién entre las variables de calidad de vida y la condicion de salud percibidas por las
personas que viven con AR.

Para ofrecer una mejor presentacién de la evidencia de la literatura que soporta esta
tesis se encuentra en el anexo K, el cuadro que sintetiza los principales aspectos que se
analizaron en la elaboracion del estado del arte del fenbmeno de estudio. Durante el
segundo semestre de 2010 y primer semestre de 2011 se realiz6 una busqueda
exhaustiva de articulos en las bases de datos de la Universidad Nacional de Colombia,
Academic search complete, Medline, Elseiver, Scielo, Ovid Nursing y Pubmed; Esta
revision de literatura se constituyd en un proceso continuo de explorar y actualizar las
referencias de autores que sustentan los planteamientos de esta investigacion.

Entre los articulos se encuentran 7 de abordaje cualitativo en el tema de necesidades y
percepciones de la artritis desde la perspectiva de los pacientes; 13 articulos de revision
en diversos temas relacionados con la enfermedad y mediciones de dolor, desesperanza
y condiciones de salud; un documento Guia de Practica Clinica Basada en Evidencia que
contiene el consenso de autoridades para el manejo de la artritis reumatoide en
Colombia, 3 metanalisis, 1 revision sistematica, 30 estudios de abordaje cuantitativo
descriptivo y 25 estudios cuantitativos de diferentes tipos como de correlacion, casos y
controles, estudios de cohortes y longitudinales.

En sintesis las principales proposiciones que soportan esta investigacién extraidas del
andlisis de la literatura son:

- La calidad de vida se basa en las percepciones y expectativas de los individuos.
Por ello, no es un constructo estatico sino dependiente del tiempo, que
experimenta cambios y refleja las experiencias de vida de las personas (Navarro
et al*®).

- La medicion de la calidad de vida proporciona una evaluacién mas comprensiva,
integral y valida del estado de salud de un individuo o grupo, y una valoracién

58 NAVARRO-SARABIA, Federico, et al. "DAS-28-based EULAR response and HAQ improvement in rheumatoid arthritis
patients switching between TNF antagonists." En: BMC musculoskeletal disorders 10.1 (2009): 91.



Marco Referencial 17

mas precisa de los posibles beneficios y riesgos que pueden derivarse de la
atencion en salud. (Gémez & Carnota®, Danao & Padilla®, Abello et al.®*).

- La medicion de la calidad de vida y el nivel de salud percibido en la AR es muy
importante para evaluar el impacto de la enfermedad y el tratamiento en los
pacientes (Fernandez et al®’, Kvien & Uglih®, Padilla®).

- El estudio de la AR es multidimensional e incluye aspectos esenciales como la
afectacién fisica, la discapacidad, la calidad de vida y la percepcion de las
personas (Gémez & Carnota®™, Husted et al®).

1.9 Problema de investigacion

¢Cual es el comportamiento de la calidad de vida, el Nivel de salud percibido y los
factores asociados con éstos en personas con Artritis Reumatoide?

1.10 Objetivo general

Determinar la relacion entre las caracteristicas de la calidad de vida, el Nivel de Salud
Percibido y los factores asociados con estos (sociodemogréficos y de seguridad social)
para proponer un modelo teérico de calidad de vida en personas con Artritis Reumatoide.

1.11 Objetivos especificos

Describir las caracteristicas sociodemogréficas y de acceso a la seguridad social en
personas con Artritis Reumatoide.

59 GOMEZ, Juan y CARNOTA, Reino. Op. cit., p. 2.
60 DANAO, Leda; PADILLA, Geraldine and JOHNSON, Dorothy. Op. cit., p. 167-73.

61 HUSTED, Janice A., et al. "Occurrence and correlates of fatigue in psoriatic arthritis." En: Annals of the rheumatic
diseases 68.10 (2009): 1553-1558.

2 FERNANDEZ LISON, Luis Carlos et al. Calidad de vida en pacientes con AR en tratamiento ambulatorio con anti-TNF.
En: Farm Hosp. 2008, vol. 32 no. 3, p.178-81.

&3 KVIEN, Tore and UHLIG, Till. Quality of life in rheumatoid arthritis. In: Scand J Rheumatol. 2005, vol. 34, p. 333-41.
&4 PADILLA, Geraldine. Calidad de vida: Panoramica de investigaciones clinicas. Op. cit., p. 80-88.
® GOMEZ, Juan y CARNOTA, Reino. Op. cit., p. 2.

86 NAVARRO, Federico et al. Op. cit., p. 91.
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Describir la calidad de vida y el Nivel de Salud Percibidos por las personas con Artritis
Reumatoide.

Identificar la relacion entre las caracteristicas de la calidad de vida y del Nivel de Salud
Percibido por personas con Artritis Reumatode.

Determinar la existencia de factores asociados (sociodemograficos y de acceso a la
seguridad social) con la calidad de vida y nivel de salud en personas con Artritis
Reumatoide.

Presentar un modelo tedrico preliminar sobre el comportamiento de la calidad de vida, el
Nivel de Salud Percibido y los factores asociados con estos en personas con Artritis
Reumatoide.

1.12 Hipotesis

Ho: No existe relacion entre la calidad de vida y el nivel de salud en personas con Artritis
Reumatoide.

H,: Existe relacién entre la calidad de vida vy el nivel de salud en personas con Artritis
Reumatoide.

H,: No existe relacion entre la calidad de vida y los componentes del nivel de salud en
personas con Artritis Reumatoide.

H;: Existe relacion entre la calidad de vida y los componentes del nivel de salud en
personas con Artritis Reumatoide.

Ho: No existe relacion entre los factores sociodemograficos y de acceso a la Seguridad
Social con la calidad de vida en personas con Artritis Reumatoide.

H,: Existe relacion entre los factores sociodemograficos y de acceso a la Seguridad
Social con la calidad de vida en personas con Artritis Reumatoide.

Ho: No existe relacion entre los factores sociodemograficos y de acceso a la Seguridad
Social con el nivel de salud en personas con Artritis Reumatoide.

H,: Existe relacién entre los factores sociodemograficos y de acceso a la Seguridad
Social con el nivel de salud en personas con Artritis Reumatoide.



2.Marco conceptual

2.1 Calidad de vida.

Consiste en atributos tanto globales como especificos de salud que son dindmicos y
cambiantes como consecuencia de la enfermedad, el tratamiento y el cuidado. Estos
atributos incluyen la satisfaccién con importantes funciones y dimensiones de la vida;
control sobre la enfermedad y el tratamiento; un sentido de bienestar; juicios personales
gue aprecian los atributos positivos y negativos de la vida; y la habilidad para desarrollar
actividades cotidianas (Padilla,®” Peterson & Bredow®).

Desde la perspectiva de Calidad de Vida relacionada con la salud (CVRS), Schumaker y
Naughto®® indican que la CVRS est4d compuesta por la percepciéon de la salud
experimentada y declarada por el paciente, particularmente en las dimensiones fisica,
mental, social y la percepciébn general de la salud. En sus siglas en ingles
HRQOL(Health-related quality of life) se define como “el efecto funcional de una
enfermedad y su consiguiente terapia sobre un paciente, tal como lo percibe el
paciente”™.

Una de las primeras definiciones y mas conocidas de la calidad de vida relacionada con
la salud CVRS fue la propuesta por Calman’ como “la diferencia en un periodo de
tiempo especifico entre las esperanzas y expectativas del individuo y las experiencias
reales”. El término se introdujo en los estudios médicos a causa de que el concepto de
calidad de vida abordado por otras disciplinas como la sociologia y la economia incluian
términos como ingresos econdémicos, libertad o medio ambiente que, en si mismos, no
son directamente conceptos de salud.

&7 NAVARRO, Federico et al. Op. cit., p. 93.

&8 BREDOW, Timothy; PETERSON, Sandra and SANDAU, Kristin. Health Related Quality of Life. In: Middle Range
Theories. Aplication to Nursing Research. 2th. ed. Lippincott Williams and Wilkins, 2009, p. 274-287.

& SHUMAKER, Sally and NAUGHTON, Michelle. The international assessment of health related quality of life: a
theoretical perspective. In: The international assessment of health related quality of life: theory, translation,
measurement and analysis. Oxford: Rapid Communications, 1995.

70 BADIA, Xavier. Op. cit., p. 2-6.
L CALMAN, K. Quality of life in cancer patients-an hypothesis. In: J. Med Ethics. 1984, vol.10, p. 124-7.
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Para Schwartzmann’?, la evaluacién 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’® la definen como la medida en que se
modifica el valor asignado a la duracién de la vida en funcion de la percepcién de
limitaciones fisicas, psicoldgicas, sociales y de disminucion de oportunidades a causa de
la enfermedad, sus secuelas, el tratamiento y/o las politicas de salud.

- Caracteristicas Fisicas de la calidad de vida : incluye bienestar y funcionamiento
general (sentirse saludable/enfermo, sentirse independiente/dependiente, capacidad de
trabajar/no trabajar, sentirse fuerte/débil, alimentacion, suefio, descanso).Atributos
especificos de tratamiento y enfermedad: dolor, nauseas, vomito, hospitalizacion vy
tratamientos.

- Caracteristicas sociales de la calidad de vida: incluye las variables sociales de
relacion con otros, la cual mide los siguientes aspectos: soporte social(relaciones de
soporte, relaciones matrimoniales y amigos) y funcionamiento del rol social (hacer felices
a otros, satisfacer a otros, darse a si mismo, ayudar a otros).

- Caracteristicas psicoldgicas y espirituales: hace referencia al estado emocional,
sentimientos personales y percepciones frente al bienestar; asi como el significado
espiritual.El bienestar psicologico; afectivo / cognitivoexploraSatisfacciéon, felicidad,
soporte espiritual, paz interior, habilidad de concentracion y comunicacion.

2.2. Nivel de Salud Percibido: Es un concepto que considera la

percepcion de las personas acerca de su estado de salud, el nivel de discapacidad o el
dolor como medidas mas frecuentes. Considera el grado de afectacion en las
dimensiones fisica, social y emocional en personas con AR’. Para la conceptualizacion
de nivel de salud percibido se tuvo en cuenta el planteamiento de Senn’®, que presenta
el contraste entre “la percepcion interna de la persona” como manifestaciones subjetivas

2 SCHWARTZMANN, Laura. Op. cit., p. 13.

73 PATRICK, Donald and ERICKSON, Pennifer. Health status and Health policy. Quality of life: health care evaluation and
resource allocation. New York: Oxford University Press. 1993.

7 FRANK, Marilyn and OLSEN, Sharon. Instruments for clinical health-care research. Canada: Jones and Bartlett
Publishers. 2004, p. 319-320.

> SEN, Amartya. "Health: perception versus observation: Self reported morbidity has severe limitations and can be
extremely misleading." In: BMJ: British Medical Journal 324.7342 (2002): 860.
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y “la observacion externa” que son son interpretaciones objetiva de las manifestaciones
gue realizan los profesionales de la salud.

Para Morrison y Bennett’”®, la enfermedad provoca cambios en las sensaciones y
funciones corporales que un individuo puede percibir por si mismo, influyendo en la
percepcion del nivel de salud o enfermedad en la persona.Existe variabilidad en las
formas de atender o informar los sintomas; por lo que las percepciones del nivel de salud
o la enfermedad dependen de la experiencia vivida por las personas y su comprension de
la misma. Por tanto se acepta que “los individuos también aprenden sobre la salud de la
misma manera que sobre cualquier otra cosa: mediante la experiencia, tanto personal
como de los otros”.

2.3.Persona con Artritis Reumatoide. Persona que se encuentra

afectada por una enfermedad crénica, autoinmune, sistémica, heterogénea vy
multifactorial que causa como signo principal la inflamaciéon y el dafio articular. Se
manifiesta en la persona como dolor por la inflamacién en las extremidades, asi como la
rigidez muscular y la fatiga, tiene un componente genético importante que explica
aproximadamente el 50% de su etiologia. Se destaca que la afectacion fisica es
simétrica, lo que la diferencia de otras AR. Los sintomas tienden a persistir por largos
periodos de tiempo, causando dafio permanente en las articulaciones, afectando la
movilidad repercutiendo en el patron de interaccién social asi como una sobrecarga
emocional por sentirse permanentemente enfermo. Estos signos y sintomas vienen y van
en periodos de tiempo que se definen como periodos agudos de exacerbacion de
sintomas y periodos de remision.’’

2.4. Artritis Reumatoide: “Enfermedad sistémica autoinmune, caracterizada

por provocar inflamacién crénica principalmente de las articulaciones, que produce
destruccion progresiva con distintos grados de deformidad e incapacidad funcional”’®.

2.5. Factores Asociados con la calidad de vida y el nivel

de salud percibidos: En la Guia de Practica Clinica de la Sociedad Espafiola

de Reumatologia,” se indica la existencia de factores predictivos de la enfermedad que
se clasifican asi: factores sociodemograficos, factores relacionados con la enfermedad,

76 MORRISON, Val and BENNET, Paul. Psicologia de la Salud. En: El impacto de la enfermedad sobre la calidad de vida.
Pearson Prentice Hall. 2006, p. 294.
” QUICENO, J, and STEFANO, V. "Artritis reumatoide: consideraciones psicobioldgicas." En: Diversitas 7.1 (2011): 27-41.

78,
Ibid., p. 28.
9 SOCIEDAD ESPANOLA DE REUMATOLOGIA. Op. cit., p. 54.
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factores dependientes del tratamiento y factores psicosociales. Esta clasificacion se tuvo
en cuenta para orientar la propuesta de algunos factores que pueden influir en los
resultados. Asi mismo de acuerdo con los autores de esta guia basada en evidencia, no
existe ningun parametro que por si solo permita estimar el prondstico de la AR, por lo que
se debe recurrir a la combinacién de varios de ellos. Ademas, es dificil separar el efecto
individual de un determinado factor de riesgo de su interrelacion con otros factores
asociados. Por esta razon se consideraran factores sociodemograficos como la edad, el
género, el estrato socioecondémico, el nivel educativo y la ocupacion.

En el contexto colombiano se encuentra que las condiciones de Seguridad Social marcan
un punto importante en la forma como se asume el tratamiento de las enfermedades
crénicas como la AR, por esta razén cuando se empezé el trabajo de campo se encontré
relevante caracterizar condiciones de acceso a la seguridad social marcadas por el tipo
de vinculacion a la seguridad social (régimen contributivo, subsidiado, régimen especial,
planes complementario de salud) y aspectos puntuales de acceso al tratamiento de la
enfermedad (oportunidad en el tratamiento especializado, tramites y condiciones de
servicio de salud).



3. Marco teodrico

3.1 El constructo de calidad de vida

El tema calidad de vida ha sido ampliamente documentado en las ciencias humanas y de
la salud; se considera un fendmeno biopsicosocial, filoséfico y sociopolitico®. Los inicios
del concepto se dieron en 1947, cuando Karnofsky y Burchenal® introdujeron aspectos
relacionados con la medicion del impacto de la enfermedad de forma individual en la
persona en estudios de quimioterapia para el tratamiento de enfermedades neoplasicas y
asi a través de un indice que va de 0 a 100 determinaron un criterio de prondstico y
tolerancia al tratamiento®. A partir de este momento es cuando se empieza hablar desde
la perspectiva de la salud, de la importancia de evaluar si el tratamiento brindaria a la
persona un nivel de calidad de vida para asumir su situacién de enfermedad.

En 1993, un grupo internacional de investigadores integrado por Orley, Kuyken y
Sartorius con auspicio de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), definen la calidad
de vida como una “percepcion individual de la posicién en la vida, en el contexto de la
cultura y los sistemas de valores en el cual viven las personas relacionada con sus

metas, expectativas, estandares y preocupaciones”®.

El Grupo de la Organizacién Mundial de la Salud estableci6 una serie de puntos de
consenso, en relacion a las medidas de calidad de vida, aceptadas por diversos grupos
de investigadores.

Las medidas de calidad de vida deben ser:

1. Subjetivas: Recoger la percepcién de la persona involucrada.

80 BREDOW, Timothy; PETERSON, Sandra and SANDAU, Kristin. Op. cit., p. 274.

81 KARNOSFSKY, D.A. and BURCHENAL, J.H. The clinical evaluation of chemotherapeutic agents in cancer. In: Evaluation
of chemotherapeutic agents. New York: Columbia. 1947, p. 37-56.

82 MONES, Joan. ¢Se puede medir la calidad de vida?, éCudl es su importancia?. In: Cir Esp. 2004, vol. 76 no. 2, p. 71-7.

& |bid.
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2. Multidimensionales: Relevar diversos aspectos de la vida del individuo, en los niveles
fisico, emocional, social e interpersonal.

3. Incluir sentimientos positivos y hegativos.

4. Registrar la variabilidad en el tiempo: La edad, la etapa vital que se atraviesa (nifiez,
adolescencia, adultez, adulto mayor), el momento de la enfermedad que se cursa, mar-
can diferencias importantes en los aspectos que se valoran.

El aporte de este grupo de expertos de la Organizacion Mundial de la Salud, ofrece una
directriz para la creacion de instrumentos y trabajos investigativos que permitien una
medicion valida y completa del constructo de calidad de vida.

De acuerdo con Schwartzmann®, la consideracion de la calidad de vida como un atributo
importante para la salud, permite dar importancia a las percepciones y asi vincular la
opinion de las personas en la toma de decisiones frente al tratamiento y manejo de la
enfermedad. La esencia de este concepto esta en reconocer que la percepciéon 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.

En sintesis, la calidad de vida es un constructo abstracto que se relaciona con
caracteristicas personales, la situacion fisica, el estado emocional, su vida familiar, y
social.

Cuando se trata de enfermedades crénicas que impactan de forma permanente el
bienestar de las personas y sus cuidadores, es importante considerar la medicion de la
calidad de vida para que los profesionales de la salud tengan un conocimiento directo de
la opinion de las persona y asi dirigir las acciones que sean necesarias para ofrecer
alternativas de atencion.

En general, al revisar la literatura se concluye que existen dos perspectivas para estudiar
el constructo de calidad de vida, la primera, plantea que la calidad de vida es un
constructo global con un enfoque multidimensional e integral que incluye todos los
aspectos de la vida de una persona. La segunda perspectiva plantea, la calidad de vida
relacionada con la salud, CVRS que aprecia los efectos de la salud, la enfermedad y el
tratamiento en la calidad de vida desde una perspectiva biopsicosocial.

8 SCHWARTZMANN, Laura. Calidad de vida relacionada con la salud. Aspectos conceptuales. En: Cienciay
Enfermeria. 2003, vol. 9 no. 2, p. 9-21.
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Adicionalmente, los investigadores® no han adoptado un Gnico marco de referencia
comun para comprender y analizar la calidad de vida. Existen cuatro grandes grupos de
los marcos tedricos, entre los que se incluyen: (1) marcos globales, (2) marcos basados
en el déficit, (3) marcos especificos de la enfermedad, y (4) marcos de promocion de la
salud. Los instrumentos utilizados para medir la calidad de vida estan ontologicamente y
tedricamente, acordes con los marcos que se centran en los problemas especificos de la
enfermedad. En general, los instrumentos que miden la calidad de vida se concentran en
factores que disminuyen este aspecto en el contexto de una condicién o enfermedad.

Para la presente investigacién, se tiene en cuenta el planteamiento de Padilla et al®
quienes definieron que el constructo de calidad de vida tiene cinco dimensiones: la salud
fisica, el estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales y los
asuntos espirituales. Para esta investigacion, la calidad de vida se asume como un
fenébmeno complejo, amplio y subjetivo que esta relacionado con el contexto sociocultural
y familiar del individuo. No se estudiara como tal las dimensiones de este constructo;
sino que se abordaran las caracteristicas de la calidad de vida como una totalidad. En
este sentido, la calidad de vida tiene que ver con caracteristicas propias de la persona,
de su contexto y de las situaciones que se enfrentan a lo largo de la vida. Por esta razén
el estudio de la calidad de vida que aqui se plantea se da en relaciéon con una situacién
de enfermedad que impacta a la persona de forma sistémica como es el caso de la AR.

3.1.1.1Calidad de vida relacionada con la salud en Artritis
reumatoide

Una de las primeras definiciones y mas conocidas de la calidad de vida relacionada con
la salud CVRS fue la propuesta por Calman® como “la diferencia en un periodo de
tiempo especifico entre las esperanzas y expectativas del individuo y las experiencias
reales”. El término se introdujo en los estudios médicos a causa de que el concepto de
calidad de vida abordado por otras disciplinas como la sociologia y la economia incluian
términos como ingresos econdmicos, libertad o medio ambiente que, en si mismos, no
son directamente conceptos de salud.

Para Schwartzmann®, la evaluacién de calidad de vida en un paciente representa el
impacto que una enfermedad y su consecuente tratamiento tienen sobre la percepcion

® BEFORT, CA et al. A measure of health-relatedquality of life among patients with localized prostatecancer: results
from ongoing scale development. In: Clinic Prostate Cancer. 2005, vol. 4 no. 2, p. 100-108.

8 PADILLA, Geraldine; FRANK,-Marilyn and KORESAWA, Setsuko. Single instruments for measuring quality of life. In:
Instruments for Clinical Health Care Research. Third Edition. 2004. p. 129.

8 CALMAN, K. Quality of life in cancer patients-an hypothesis. In: J. Med Ethics. 1984, vol.10, p. 124-7.

8 SCHWARTZMANN, Laura. Op. cit., p. 13.



26 Calidad de vida y Nivel de salud percibido en personas con artritis reumatoide

del paciente de su bienestar. Patrick y Erickson®® la definen como la medida en que se
modifica el valor asignado a la duracién de la vida en funcion de la percepcion de
limitaciones fisicas, psicoldgicas, sociales y de disminucion de oportunidades a causa de
la enfermedad, sus secuelas, el tratamiento y/o las politicas de salud.

Segun Schumaker & Naughton® es la percepcion subijetiva, influenciada por el estado de
salud actual y la capacidad para realizar aquellas actividades importantes para el
individuo.

Para los pacientes con enfermedades crénicas como la AR, la salud es un determinante
critico de su calidad de vida®™.La medicién de la calidad de vida permite evaluar la
respuesta a los tratamientos médicos, aporta un elemento de comparacién frente
diferentes tratamientos y formas de asumir la enfermedad. Los autores plantean la
necesidad de conocer la perspectiva de los pacientes, de la forma méas objetiva posible,
sobre cudl es la percepcion de su calidad de vida en un momento concreto del proceso
evolutivo de la enfermedad, que pueda servir de base para una evaluacién posterior®.
Otros autores® informan que a medida que la enfermedad progresa, ocurren ajustes
internos que preservan la satisfaccion que la persona siente con la vida, por lo que se
pueden encontrar personas con grados importantes de limitacion fisica que consideren
gue su calidad de vida es buena. Frente a este planteamiento se espera con los
resultados del presente estudio determinar la relacion entre la calidad de vida y el NSPs
buscando los factores que podrian estar asociados como variables que predicen niveles
bajos o altos de calidad de vida. Teniendo en cuenta la importancia de la medicion de la
calidad de vida y de los instrumentos disponibles que en el control médico podrian
aplicarse, se considera que esta evaluacion deberia realizarse de forma rutinaria de tal
manera que los profesionales de la salud conozcan desde el punto de vista de la
persona, el comportamiento de esta enfermedad.

De acuerdo con los planteamientos de Padilla, Frank-Stromborg y Koresawa®el término
calidad de vida relacionada con la salud y calidad de vida se utilizan de manera

8 PATRICK, Donald and ERICKSON, Pennifer. Health status and Health policy. Quality of life: health care evaluation and
resource allocation. New York: Oxford University Press. 1993.

%0 NAUGHTON, Michelle et al. Psychological Aspects of Health-Related Quality of Life Measurement: Tests and Scales.
In: Quality of Life and Pharmaco economics in Clinical Trials. Cap. 15. New York: Lippincott-Raven. 1996, p. 117- 131.

1 ABALOS MEDINA, Gracia Maria et al. The impact of therapy with TNF-blockers on health-related quality of life in
rheumatoid arthritis patients. A pilot study. In: Reumatol Clin. 2011, vol. 7 no. 3, p. 167-171.

2 MONES, Joan. Quality of life. Can it really by measured? In: Rev Esp Enferm Dig. 2000, vol. 92, p. 349-53.

% MEDINA G, VILLAVERDE G, GUTIERREZ C, et al. Calidad de vida relacionada con la salud tras terapia anti-factor de
necrosis tumoral alfa en pacientes con artritis reumatoide. Un estudio piloto. Reumatologia Clinica [serial online]. May
2011;7(3):167-17.

9 PADILLA, Geraldine; FRANK,-Marilyn and KORESAWA, Setsuko. Op. cit., p. 129.
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intercambiable, por lo que en esta investigacién se incluyen trabajos referidos a la AR
gue abordan los dos conceptos.

3.2 Teoria de enfermeria: calidad de vida relacionada con
la salud de Padillay Grant

En el esquema que se presenta a continuacién Padilla muestra el modelo que relaciona
las diferentes variables que estan presentes en el proceso de cuidado de enfermeria y
las dimensiones de calidad de vida. A diferencia de otros modelos tedricos, la propuesta
de Padilla involucra directamente la intervencion de enfermeria para la promocion del
cuidado de la salud. Se considera que esta teoria de rango medio tiene un enfoque
biopsicosocial porque incluye aspectos y caracteristicas de la calidad de vida en relacion
con aspectos psicoldgicos y sociales.

Figura 1: Modelo de relacién entre el proceso de enfermeria y las dimensiones de
calidad de vida

Modelo de relacion entre el proceso de enfermeria vy las
dimensiones de Calidad de Vida.

Variables Dependiente
Variables Extrafias

Variablesindependientes de Resultado
del proceso de Enfermeria Mediacion de variables
cognitivas Dimensiones de Calidad de
vida
Promocién de Bienestar Caracteristicas
Actitud de Actitud de psicolégico del Tratamiento

Implementacion

Cuidado cuidado percibida-
Satisfaccién con el cuidado L. .
Ocupacion social /
Imagen corporal

del proceso de
enfermeria »| Bienestar fisico Caracteristicas
del Diagnostico
Habilidad de / Diagndstico Caracteristicas
Promover el 5 auto-cuidado Tratamientoy Personales
auto-cuidado percibida Respuesta
Control personal

Modelo de relacién entre el proceso de enfermeria y las dimensiones de Calidad de Vida.
Padilla, G & Grant, M.M. (1985) Advances in Nursing Science, 8 (1), 45-60

Fuente. PADILLA, G. & GRANT, M. M. Advances in Nursing Science, 1985. vol. 8, no. 1. p. 45-60.Imagen
referenciada con autorizacién de los autores.

La calidad de vida desde el abordaje de teoria de rango medio de Padilla es un proceso
acumulativo a través de la conexion de variables que incluye fuerzas de interaccion
internas de la persona en su experiencia de vida y el papel de los profesionales de
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enfermeria en promover el cuidado y el bienestar’>. Desde esta perspectiva tedrica, la
calidad de vida es una percepcion personal dinamica que se promueve a través de
conexiones y experiencias positivas; y se disminuye por desconexiones o0 experiencias
negativas®®.

Para la presente propuesta de investigacion, después de evaluar el alcance del estudio y
la argumentacién tedrica que se necesita, se tendrd como punto de referencia la
propuesta tedrica de Padilla & Grant en lo que tiene que ver con las Dimensiones de la
Calidad de vida, aunque estas nho se midan ni se pongan a prueba como tal. Lo que se
busca es tener un referente teorico que aporte al cumplimiento del propoésito del presente
estudio para determinar la relacién de las caracteristicas de la calidad de vida con el
NSP. No es el propésito de esta investigacién probar el modelo teérico que subyace en
las propuestas tedricas que se mencionan; se presenta la descripcién de los mismos con
el fin de argumentar tedricamente el tema de investigacion.

La significancia de la calidad de vida a nivel disciplinar, segin Padilla®’, constituye el
aporte que ofrece la disciplina de enfermeria para el mejoramiento del bienestar de las
personas promoviendo actitudes de auto-cuidado y la responsabilidad de los
profesionales de enfermeria frente a su practica y el sistema de salud.

3.2.1 Caracteristicas de la calidad de vida segun la Teoria de
Padilla

A continuacién se describen las dimensiones de la calidad de vida como se encuentran
en el modelo grafico de la propuesta de Padilla y Grant. Con base en la revisién de
literatura se han agrupado estas caracteristicas asi:

3.2.1.1 Caracteristicas psicologicas (incluye el bienestar psicolégico y espiritual). Segun
Padilla®®, su modelo predice que algunas intervenciones de enfermeria, al manipular las
variables independientes, se pueden producir cambios cognitivos emocionales en el
paciente que mejoran la percepcion de la autoestima. La autoestima es un mediador
cognitivo-emocional necesario para producir un bienestar psicolégico como una de las
dimensiones centrales de la calidad de vida.

% REGISTER, Elizabeth and HERMAN, Joanne. A middle range theory for generative quality of life for the elderly. In:
Advances in Nursing Science. 2006, vol. 29 no. 4, p. 340-350.

% REGISTER, Elizabeth and HERMAN, Joanne. Op. cit., p. 341.
% PADILLA, Geraldine. Calidad de vida: Panoramica de investigaciones clinicas. Op. cit., p. 80-88.

% PADILLA, Geraldine and GRANT, Marcia. Quality of life as a cancer nursing outcome variable. In: Advances in Nursing
Science. 2005, vol. 8 no. 1, p. 45-60.
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3.2.1.2 Caracteristicas Sociales (incluye la ocupacion social). Hace referencia al papel
gue ocupa la persona dentro de la sociedad como parte de su entorno. En un sistema
social los conceptos de autoridad, toma de decisiones, organizacion, poder y status son
esenciales para la comprension de esta dimension. Son componentes muy importantes
de la calidad de vida, la capacidad de control y las oportunidades potenciales que la
persona tenga a lo largo de su vida de forma que la calidad de vida esta relacionada con
el grado de satisfaccion alcanzado por la persona, con las oportunidades que le ofrece la
vida y lo conseguido en aquellos aspectos que tienen importancia para ella.

3.2.1.3 Caracteristicas fisicas (incluye la imagen corporal y el bienestar fisico).Concierne
la percepcion de la apariencia fisica, frente a los cambios en el cuerpo a consecuencia de
la enfermedad. El estado de salud de las personas es uno de los principales
determinantes de su calidad de vida, pero también es un constructo complejo en el que
influyen diversos factores.

3.3 Factores relacionados con la calidad de vida

Para este trabajo de investigacion, se consideran algunos de los factores como la edad,
el género, la ocupacion, las condiciones socioecondmicas de estrato, escolaridad y
acceso a la seguridad social que pueden influir en la percepcién de calidad de vida y del
nivel de salud. Se sabe que los sintomas de la enfermedad y los efectos colaterales del
tratamiento se encuentran referidos tedricamente como predictores y como resultados
para la investigacion en calidad de vida®. Las teorias y modelos de enfermeria permiten
inferir estos predictores, por ejemplo la propuesta de Ferrell y et al’®. refuerza la
distincién entre los signos de la enfermedad como predictores (la severidad, la intensidad
y la frecuencia), y los sintomas como atributos, es decir, la molestia percibida por el
sintoma.

Morrison y Benett'™*

de vida, estos son:

proponen cuatro grupos de factores que pueden influir en la calidad

1. Factores demogréficos, como la edad y la cultura.

2. La enfermedad o problema en términos de la existencia de los sintomas, dolor, la
discapacidad funcional, el impedimento sensorial o de la comunicacion.

3. El tratamiento, como la disponibilidad, la efectividad, el prondstico, los efectos
secundarios vy,

% PADILLA, Geraldine. Calidad de vida: Panoramica de investigaciones clinicas. Op. cit., p. 82.

100 PERRELL, Betty et al. The experience of pain and perceptions of quality of life. In: American Psychologist. 1991, vol.

33, p.138-147.

191 MORRISON, Val and BENNET, Paul. Op. cit., p. 467.
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4. Los factores psicosociales como las emociones, el afrontamiento, el contexto social,
las metas y el apoyo.

3.3.1 Factores demograficos y calidad de vida

3.3.1.1. Aspectos relacionados con la edad. Se ha demostrado que la edad influye sobre
en la forma como se afronta la enfermedad. Eiser y Morse'® sefialan que los juicios de
valor sobre la calidad de vida se hacen evaluando el estilo de vida actual respecto a las
expectativas que tiene el individuo en sus diferentes etapas de vida, abriendo un amplio
espectro para determinar las diferencias en las percepciones de calidad de vida a lo largo
de la vida.

En las personas de edad el nivel de salud y de bienestar parece estar estrechamente
ligado al nivel de protecciéon social, ya que sufren muchos problemas croénicos y
discapacidades, consumiendo gran cantidad de recursos sociales y de servicios de salud,
esto se reafirma de forma directamente proporcional al grado de dependencia o
discapacidad®®%.

La calidad de vida en adultos mayores involucra la relacion estrecha entre afios de vida
saludable y la esperanza de vida, en tanto, se puede expresar como la relacion inversa

entre CV y expectativa de incapacidad (a mayor calidad de vida menor discapacidad)*®.

El estudio de Casado™® et al en Espafia, muestra que las personas de mayor edad en los
grupos de edad 65 a 69 afios (23,1%), 70 a 74 afios (21,1%), 75 a 79 afos (24,4%), 80 a
84 afios (30,5%) y > 85 afios (35,9%); (p < 0,001, n=386), mostraron una puntuacion baja
en la medicion de su calidad de vida percibida a medida que aumenta la edad, con el
instrumento SF36. Este hallazgo se reafirma con lo planteado por Fernandez*®’ desde el
afio 1997 en el que a lo largo de la vejez se experimentan una serie dedisminuciones y

192 £|SER, Christine and MORSE, R. The measurement of quality of life in children. Past and future perspectives. In:

Journal of Developmental and Behavioral Pediatrics. 2001, vol. 22, p. 248-56.
15a7p1AZU GARRIDO, Mercedes et al. Factores asociados a mal estado de salud percibido o a mala calidad de vida en
personas mayores de 65 afios. En: Rev. Esp. Salud Publica. 2002, vol. 76 no. 6, p. 683-699. ISSN 1135-5727.

104 BANASCO, Vicente Pérez et al. Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes ancianos en hemodialisis. En:
Nefrologia. 2003, vol. 23 no. 6, p. 528-537.

105 BOTERO, Beatriz y PICO, Maria. Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en adultos mayores de 60 afios: una
aproximacion tedrica [en linea]. Hacia la Promocidn de la Salud [revista en Internet]. 2007 enero-diciembre, vol. 12 no.
1, p. 11-24. Disponible en Internet: http://promocionsalud.ucaldas.edu.co/downloads/Revista%2012_2.pdf

19%8CASADO, José et al. Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes ancianos en atencion primaria. En:
Atencidn primaria, 2001, vol. 28, no 3, p. 167-173

197 EERNANDEZ BALLESTERQOS, Rocio. Calidad de vida en la vejez: condiciones diferenciales. En: Intervencidn psicosocial,
1997, vol. 6 no. 1, p. 21-35.
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cambios en las condiciones fisiolégicas o0 ingredientes que comunmente estan
involucradas en la vida y que, por tanto, la calidad de vida de los mayores tiende a ser
calificada como en deficit o de forma negativa.

3.3.1.2. Cultura y calidad de vida. La cultura influye sobre muchos factores relevantes
para los juicios de valor sobre la calidad de vida, como las respuestas al dolor, las
actitudes y la utilizacién de los servicios de salud. El valor de la cultura, de los valores y
creencias subyacentes sobre la salud, la enfermedad y la calidad de vida, ha sido
ampliamente documentado en la literatura de enfermeria'®, **, por tanto esta influencia
debe tenerse en cuenta no s6lo como parte de estudios antropolégicos sino desde el
significado que tiene la cultura en las experiencias de salud. La importancia de los
aspectos culturales y la diversidad cultural en las enfermedades reumaticas es cada vez

mas reconocida y estudiada.

Es asi como las cuestiones culturales influyen en las necesidades
de los diferentes grupos étnicos en la percepcion de salud y enfermedad de las
comunidades en general. Ade et al*’. documentan la importancia que tiene en la
rehabilitacién y la calidad de vidaciertas condiciones como la cultura, la religion, la
ubicacion geografica, la situacion socioeconémica y la educacion.

Para este trabajo de investigacion no se realiz6 una medicion especifica de la relacion de
la cultura con la calidad de vida en personas con AR, se considera este tema de gran
importancia y complejidad para abordar en estudios posteriores.

3.3.2 Nivel de salud percibido en Artritis Reumatoide

La percepcion de las personas acerca de su bienestar y las condiciones de enfermedad
gue afectan la salud son importantes en la consideracién de cémo la experiencia de
salud es un constructo complejo y cambiante. Después de revisar la literatura, se puede
inferir que la principal diferencia entre la calidad de vida y el nivel de salud percibido se
da en las caracteristicas propias de las manifestaciones clinicas, signos y sintomas que
afectan a la persona que vive la experiencia de la artritis reumatoide. Se sabe que la
enfermedad impacta en la funcionalidad de los pacientes con AR en distintas formas. El
comienzo es insidioso y sus primeras manifestaciones pueden ser diversas. En etapas
tempranas predominan el dolor, la limitacion funcional y la fatiga, los cuales se asocian al

198 GUSTAFSSON, Kerstin and BIRGITTA Sidenvall. Food related health perceptions and food habits among older

women. In: Journal of advanced nursing. 2002, vol. 39 no. 2, p. 164-173.
109 roM ERO, Leticia; OROZCO, Maria y Méndez, Ana. “Renacer: Reencuentro con los sentimientos” favorece la
participacion social y calidad de vida de adultos mayores. En: UniverSalud. 2013, vol. 9 no. 17, p. 3-11.

110 ADEBAJOA, Ade and ALEGBELEYE, James. Cross cultural aspects of rehabilitation in rheumatic diseases. In: Current
Opinion in Rheumatology. 2007, vol. 19, p. 163-167.
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proceso inflamatorio. En la revision de la literatura se encuentra que puede manifestarse
como un cuadro poliarticular de comienzo agudo o insidioso, con sintomas de dolor e
inflamacién con tendencia a la simetria de las pequefas articulaciones de las manos y
los pies. La rigidez de un elevado numero de articulaciones le da la caracteristica de ser
una enfermedad sumativa que aumenta su afectacion a grandes articulaciones como la
rodilla, el hombro y la cadera. En etapas mas avanzadas la inflamacién persistente se
traduce en alteraciones estructurales que eventualmente llevan a la destruccion,
deformidad y disfuncion articular. Por lo anterior, la evaluacion de la calidad de vida y el
nivel de salud a partir de la percepcién del paciente esta determinada por la actividad de
la enfermedad, la capacidad funcional y otros factores indirectos como: la depresion, las
comorbilidades y el impacto de la AR en las esferas familiares, afectivas y laborales.
Ademés de lo anterior, los factores asociados como los efectos secundarios de la

medicacién empobrecen el nivel de bienestar de los pacientes™*.

Existen una relacién entre la gravedad de los sintomas de la enfermedad o el grado de
incapacidad, con la calidad de vida; sin embargo, no se han encontrado estudios
consistentes que muestren una prediccion de la calidad de vida en relacién con las
percepciones de la persona con respecto a la enfermedad.

Se sabe que la incapacidad funcional es otro factor importante en el estudio de la AR,
pues esta enfermedad implica deformidad, dolor y pérdida de funciones de la vida diaria
gue pueden afectar en mayor o menor medida el desplazamiento, el cuidado personal, el
trabajo y otras actividades basicas. Sin embargo, la incapacidad funcional no depende
solamente de la limitacién fisica del paciente, sino que se ve influenciada también por

factores psicolégicos y de acceso al tratamiento™*?.

El Colegio Americano de Reumatologia ha propuesto el Core Set de variables'*®** que

consiste en siete medidas de actividad y dafio (rigidez matutina, artritis de tres o0 mas
articulaciones, artritis de las manos, artritis simétrica, nddulos reumatoides, factor
reumatoideo y hallazgos radiogréficos). Igualmente estas variables sirven para realizar el

seguimiento y se habla de mejorias de la respuesta clinica de 20, 50 6 70%,
dependiendo del porcentaje de mejoria alcanzado en las evaluaciones subsecuentes en

11 pACHECOTENA, César et al. Adaptacion y validacidon del Rheumatoid Arthritis Quality of Life Scale (RAQol) al espafiol

de México. En: Reumatol Clin. 2011, vol. 7 no. 2, p. 98-103.
12 K OSINSKI, Mark et al. Determining minimally important changes in generic and disease specific health related quality
of life questionnaires in clinical trials of rheumatoid arthritis. In: Arthritis & Rheumatism. 2000, vol. 43 no. 7, p. 1478-
1487.

113 AMERICAN COLLEGE OF RHEUMATOLOGY ad Hoc Committee on Clinical Guidelines. Guidelines for the management
of rheumatoid arthritis. In: Arthritis Rheum, 1996, vol. 39, p. 713-722.

14 PINCUS, Theodore. The American College of Rheumatology (ACR) core data set and derivative “patient only” indices
to assess rheumatoid arthritis. En: Clin Exp Rheumatol. 2005, vol. 23 no. 5 Suppl 39, p. $109-S113.
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los diferentes parametros. Se considera que el paciente que logre como minimo una
mejoria de 20% segun los criterios del Colegio Americano de Reumatologia en las
evaluaciones de cada cuatro semanas, tendrd una buena respuesta al tratamiento.

La Asociacion Colombiana de Reumatologia recomienda que “es importante medir
adecuadamente la actividad de la enfermedad ya que su disminucién constituye un
objetivo terapéutico que debe ser monitorizado con regularidad”*®. La clave del
seguimiento periédico de la actividad de la enfermedad en las personas permite tomar
decisiones oportunas acerca del esquema farmacolégico mas apropiado y asi
contrarrestar de manera efectiva los periodos agudos y de remision de sintomas que son
tan comunes en la AR.

Asi mismo sugiere incluir en el manejo de la AR programas de rehabilitacion con un
enfoque multifactorial y que utilicen todas las técnicas de rehabilitacién necesarias: 1)
Rehabilitacion funcional: terapia manual, ejercicio y medios fisicos; 2) Terapia
ocupacional: para facilitar el desempefio de las actividades de la vida diaria, adaptacién a
ortosis y equipos adaptativos; 3) Educacion y reeducacién: para lograr mas adherencia al
tratamiento y aprender a proteger las articulaciones mas afectadas y 4) Rehabilitacion
profesional: para conservar un lugar en el medio laboral**®.

Se presentan los criterios revisados del Colegio Americano de Reumatologia®’,**® de

1987 para entender la clasificacion de la AR, los cuales serén utilizados como criterio de
inclusion para diferenciar los participantes de otros tipos de AR que pudieran causar
sesgos en el presente trabajo.

Cuadro 2: Criterios para entender la clasificacion de la AR

Rigidez matutina Rigidez en y alrededor de las articulaciones, de al menos una hora de duracion, antes
de la mejoria méxima.

AR de 3 o mas | Datos clinicos de inflamacion observada, presente en areas articulares al menos
articulaciones durante 6 semanas. Areas propuestas: interfalangicas  proximales,
metacarpofalangicas, mufecas, codos, rodillas, tobillos y metatarsofalangicas
derechas o izquierdas.

AR de las manos Al menos un area inflamada, igual a la anterior, en mufieca, metacarpofalangicas o
interfaldngicas proximales.

AR simétrica Afeccidn simultanea de las mismas areas articulares de ambos lados del cuerpo (se
acepta la afecciéon bilateral de interfaldngicas proximales, metacarpofalangicas o

15 ASOCIACION COLOMBIANA DE REUMATOLOGIA. Op. cit., p. 149.

116 ASOCIACION COLOMBIANA DE REUMATOLOGIA. Op. cit., p. 174.

"7 FELSON, David et al. American College of Rheumatology preliminary definition of improvement in rheumatoid
arthritis. In: Arthritis Rheum. 1995, vol. 6, p. 727-735.

18 HOCHBERG, Marc et al. The American College of Rheumatology revised criteria for the classification of global
functional status in Rheumatoid Arthritis. In: Arthritis Rheum. 1992, vol. 35, p. 498-502.
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metacarpofalangicas sin simetria absoluta).
Nédulos Nédulos subcutaneos sobre las prominencias 6seas, superficies extensoras o
reumatoides regiones yuxta-articulares.
Factor Detectado por un método en el que se encuentra positividad en menos del 5% de
Reumatoideo controles normales.
Hallazgos Tipicos de AR en las radiografias de manos y mufiecas en proyeccién posteroanterior
radiograficos (erosiones, osteopenia yuxta-articular)

Los cuatro criterios iniciales deben tener una duracién de al menos 6 semanas- Se deben reunir al menos
cuatro criterios para clasificar la enfermedad.

Fuente. Asociacién Colombiana de Reumatologia. Guia de Practica Clinica, 2007

Existen sintomas sistémicos extraarticulares como el dolor generalizado, la rigidez, la
pérdida de peso; asi como sintomas sistémicos graves como la pleuritis y la pericarditis
como los mas comunes. En la consideraciéon del nivel de salud percibido, se indica en la
literatura la importancia de una valoracion diagndstica por los profesionales de la salud,
asi como una valoracion funcional que considere el punto de vista de la persona de cémo
la artritis impacta en su capacidad para realizar labores manuales, utilizar transporte
publico y realizar actividades de la vida diaria. Todos estos aspectos permiten considerar
los niveles de actividad de la enfermedad, la afectacion del dafio estructural, la
disminucion de la fuerza muscular en constraste con diversos factores psicosociales que
tambien estan presentes. Existen diferentes cuestionarios para evaluar funcionalmente
el nivel de impacto de la artritis en la salud y la calidad de vida como constructos
importantes.

3.3.3 Aspectos del tratamiento

Se ha documentado la evidencia que proporciona el uso de los medicamentos
modificadores del curso de la enfermedad DMARD, que usados de forma temprana
retardan los efectos discapacitantes del dafio articular''®. Sin embargo, los medicamentos
antiinflamatorios no esteroides y los glucocorticoides siguen siendo de eleccién para el
tratamiento™®.

Carbonell y Badia'®* afirman que con la aparicion del tratamiento con antagonistas del
factor de necrosis tumoral alfa (TNF) se ha observado por primera vez que se puede
detener la progresién del dafio articular, e incluso obtener indices negativos, lo que

19 ) ANDAWE, Robert. The Benefits of Early Treatment in Rheumatoid Arthritis: Confounding by Indication, and the

Issue of Timing. In: Arthritis & Rheumatism. Jan, 2003, vol. 48 no. 1, p. 1-5.

120 ASOCIACION COLOMBIANA DE REUMATOLOGIA. Capitulo 4. Op. cit., p. 41-57.

121 CARBONELL, Jordi y BADIA, Xavier. Expectativas, preferencias y satisfaccion de los pacientes con AR en tratamiento

con infliximab. En; Med Clin (Barc). 2008, vol.131 no. 13, p.493-9.
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podria representar la reparacion del dafio estructural. Sin embargo, se requiere de mayor
evidencia cientifica que soporte la indicacion de este tipo de medicamentos de forma
general.

Uno de los principios terapéuticosmas importantes es el tratamiento intenso y precoz,
gue ha sido especialmentedestacadoenlasrecientes guias dela Liga Europea contra las
enfermedades reumaticas EULAR para el manejo de laAR de reciente comienzo.En
Europa se han instaurado clinicas de AR con el esquema de atencién primaria
especializada con el fin de cumplir con este principio terapéutico de forma efectiva y con
excelentes resultados'??. Es importante el diagnéstico temprano y el inicio de tratamiento
con farmacos antirreumaticos modificadores de la enfermedad (DMARD) para evitar la
aparicion de erosiones 6seas irreversibles.

A continuacion se resumen las recomendaciones de la EULAR'® para el manejo de la
AR de reciente comienzo con el fin de ilustrar el consenso de expertos frente al inicio
temprano del tratamiento:

- Los pacientes con AR de méas de una articulacion, deberan ser remitidos y
atendidos por un servicio médico especializado de reumatologia, en las 6
primeras semanas del inicio de los sintomas.

- La valoracion fisica incluyendo la percepcién del paciente de su estado de salud,
es el método de elecciébn para detectar sinovitis. En los casos dudosos, los
ultrasonidos, doppler y la resonancia magnética, pueden ser de gran utilidad.

- Se debe realizar un diagndstico diferencial de otras enfermedades
reumatoldgicas, mediante una cuidadosa historia clinica y exploracién fisica. Se
deben realizar los siguientes analisis: hemograma completo, transaminasas,
analisis de orina y anticuerpos antinucleares.

- En todo paciente con AR de inicio, el reumatlogodebera medir el nUmero de
articulaciones dolorosas y tumefactas, la VSG o PCR, el factor reumatoide, los
anticuerpos y buscar erosiones radioldgicas.

- Los pacientes con alto riesgo de enfermedad y/o AR erosiva, deben recibir
tratamiento inmediato con DMARD, aunque no cumplan los criterios de
clasificacion de AR establecida.

122 5OCIEDAD ESPANOLA DE REUMATOLOGIA. Actualizacién de la Guia de practica clinica para el manejo de la AR. En

Espaia. 2007, p. 54. [Consultado Abril 12, 2014] Disponible en Internet:
http://www.ser.es/ArchivosDESCARGABLES/Proyectos/GUIPCAR_2007/GUIPCAR2007-Completa.pdf.
122 COMBE, Bernard et al. EULAR recommendations for the management of early arthritis: report of a task force of the
European Standing Committee for International Clinical Studies Including Therapeutics (ESCISIT). In: Ann Rheum Dis.
2007, vol. 66, p. 34-45.
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- Es muy importante informar al paciente sobre el curso de la enfermedad y sobre
el tratamiento. Pueden utilizarse programas educativos para mejorar la
discapacidad y ayudar al mantenimiento de la actividad laboral.

- La prescripcién de AINES debe considerarse en pacientes sintomaticos, después
de haber evaluado el riesgo gastrointestinal, renal y cardioldgico. Los corticoides
sistémicos reducen el dolor y la inflamacién y debenconsiderarse (de forma
temporal) como parte del tratamiento combinado con DMARD. Deben
considerarse las infiltraciones de corticoides, para mejorar el dolor local y la
inflamacion.

- Entre los DMARD, el metotrexate es el de primera eleccién. Debe utilizarse en
pacientes con riesgo de desarrollar enfermedad persistente.

- El principal objetivo del tratamiento con DMARD, (incluyendo los medicamentos
biolégicos)es alcanzar la remisién. La monitorizaciénperiddica de la actividad de
la enfermedad y de los efectos adversos de la medicaciéon, ayudaran en la toma
de decisiones y en el cambio de la estrategia terapéutica.

- Se pueden recomendar intervenciones no farmacoldgicas como la realizacion de
ejercicios activos, la terapia ocupacional y la hidroterapia.

- La monitorizacion de la enfermedad debe incluir: recuento de articulaciones
dolorosas y tumefactas, evaluacion global de la enfermedad por el médico y el
paciente, VSG y PCR. Se debe evaluar la actividad de la AR con mediciones de la
calidad de vida.

En la revision de literatura, los expertos insisten en el manejo temprano, cuanto antes se
inicie un tratamiento eficaz, se detiene o retrasa la progresion de la enfermedad y el dafio
gue existe hasta ese momento se puede detener o progresar mas lentamente. Los
beneficios del tratamiento precoz frente al tardio se han demostrado con todo tipo de
farmacos antirreumaticos*®* %,

La llamada “ventana de oportunidad” propone que hay un breve periodo de tiempo al
inicio del proceso inflamatorio en el que un tratamiento eficaz podria modificar de manera
sustancial el curso de la enfermedad e incluso lograr la curacion. Una intervencion
terapéutica adecuada en este periodo tiene un impacto mucho mayor en desenlaces
importantes como la progresion del dafio estructural o la aparicion de remision, que la

124 SMOLEN, Josef et al. EULAR recommendations for the management of rheumatoid arthri- tis with synthetic and

biological disease-modifying antirheumatic drugs. In: Ann Rheum Dis. 2010, vol. 69, p. 964—75.
125 SAAG, Kenneth et al. American College of Rheumatology 2008 recommendations for the use of nonbiologic and
biologic disease-modifying antirheumatic drugs in rheumatoid arthritis. In: Arthritis Rheum. 2008, vol. 59 no. 6, p. 762—
84.
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misma intervencion iniciada en periodos posteriores*?°.

Se ha demostrado en dos metaandlisis que la duracién de la enfermedad en el momento
de la introduccion del primer DMARD es el principal factor que predice la respuesta al
tratamiento y que el uso precoz de DMARDen la AR de reciente comienzo, es capaz de
conseguir una disminucién significativa de la progresion del dafio estructural a medianoy
largo plazo. Como el prondstico depende en gran medida, de un tratamiento precoz
(antes de la aparicion de secuelas radioldgicas), la derivacién temprana al especialista
desde la atencién primaria y el diagnéstico precoz son fundamentales*®’, %,

Las erosiones producidas en la AR son irreversibles, de ahi la importancia del inicio de
un tratamiento de forma temprana. El inicio del tratamiento con un DMARD en los 3
primeros meses del diagndéstico de AR es crucial; pasado ese tiempo, se ha observado
un mayor dafio articular a los 5 afos. El 30% de los pacientes tiene evidencia de
erosiones 6seas radiograficas en el momento del diagnéstico, y hasta el 60% a los 2
afios. Por este motivo, el paciente debe ser valorado por un reumato6logo antes de los
primeros 3 meses del diagnéstico de la enfermedad*®.

El estricto seguimiento de los enfermos mejora su pronéstico por esta razon, no hay que
olvidar el tratamiento de las enfermedades coexistentes en pacientes con AR, como la

osteoporosis o los factores de riesgo cardiovascular**°.

Como minimo, se considera que la mejoria obtenida con el tratamiento debe propiciar
una disminucién de la actividad inflamatoria suficiente para obtener un alivio sintomatico
significativo para el paciente, la preservaciéon de su capacidad funcional para sus
actividades cotidianas, incluido el mantenimiento de su capacidad laboral y de la calidad
de vida, el retraso o la detencién de la lesién estructural articular, asi como la

prevenciénde comorbilidades subsecuentes®'.

126 KIRWAN, John et al. Effects of glucocorticoids on radiological progression in rheumatoid arthritis. In: Cochrane

Database Syst Rev. 2007 Jan 24, no. 1. CD006356.
127 FINCKH, Axel; LIANG, Mattew and HERCKENRODE, Patricia. Long-term impact of early treatment on radiographic
progression in rheumatoid arthritis: A meta- analysis. In: Arthritis Rheum. 2006, vol. 55, p. 864—72.

128 CARDIEL, Mario. Latin american rheumatology associations of the pan-american league of associations for
rheumatology (PANLAR); Grupo Latinoamericano de Estudio de AR (GLADAR). First Latin American position paper on
the pharmacological treatment of rheumatoid arthritis. In: Rheumato- logy (Oxford). 2006, vol. 45 Supl 2, p. 117-22.

129 DERNIS, Emmanuelle et al. Use of glucocorticoids in rheumatoid arthritis pratical modalities of glucocorticoid
therapy: recommendations for clinical practice based on data from the literature and expert opinion. In: Joint Bone
Spine. 2010, vol. 77 no. 5, p. 451-7.

130 KIRWAN, John et al. Patient perspective: fatigue as a recommended patient centered outcome measure in
rheumatoid arthritis. In: J Rheumatol. 2007, vol. 34, p.1174-1177



38 Calidad de vida y Nivel de salud percibido en personas con artritis reumatoide

3.3.4 Influencias psicoldgicas sobre la calidad de vida y el nivel
de salud percibido

Los pacientes con diagnéstico de AR (AR) expresan una serie de sentimientos en
respuesta a los diversos factores de estrés asociados con la enfermedad. La presencia
de estos factores de estrés influye el deterioro de las relaciones familiares, debido a que
son los cuidadores familiares los que deben encargarse del cuidado de los pacientes.
Esta situacion, junto con los factores propios de la enfermedad (dolor y deformacién) y la
incapacidad para la realizacion de trabajos especificos que se presenta en el 50% de los
casos, ha hecho que las investigaciones se enfoquen en el estudio de factores
psicosociales junto con las estrategias que los mismos pacientes desarrollan para
afrontar su enfermedad, debido a las implicaciones que estas tienen en las reacciones
emocionales, fisiologicas y comportamentales*? %,

Entre las personas que tienen alguna enfermedad también hay resultados en donde las
respuestas emocionales negativas afectan la calidad de vida. En AR se habla
principalmente del impacto del dolor sobre el bienestar del paciente, ofreciendo cierta
explicacion sobre por qué la depresion se considera una importante influencia psicosocial
sobre la calidad de vida*®* %,

La incidencia de depresion en la AR es, segin Monaghan et al**® del 64%. La depresion
se asocia con una duplicacion en la mortalidad prematura de estas personas. En la
revision de la literatura se encontr6é que ciertos sintomas como la fatiga, el dolor crénico,
asi como cambios en el aspecto fisico ocasionado por la deformidad principalmente en
las manos, repercuten complejamente en la esfera psiquica y pueden actuar como
factores desencadenantes de la depresion®®’. La depresion, a su vez, cambia la
percepcion del dolor, se vincula a la fatiga y modifica la percepcién de los cambios

131 CROON, EM. et al. Predictive factors of work disability in rheumatoid arthritis: a systematic literature review. Ann

Rheum Dis. 2004, vol. 63, p.1362-1367.

132 TUGWELL, Peter; IDZERDA, Leanne and WELLS, George. Generic quality-of-life assessment in rheumatoid arthritis.
In: Am J Manag Care. 2007, vol. 13 Suppl 9, p. $S224-S326

133 MENDLOWICZ, MV. and STEIN, M.B. Quality of life in individuals with anxiety disorders. In: American Journal of
Psychiatry. 2001, vol. 157, p. 669-82.

3% ASOCIACION COLOMBIANA DE REUMATOLOGIA. Guia Para el Tratamiento de la AR. 2a. ed. 2007, p. 2-68.

3 GONZALEZ H. Factores psicosociales en AR. En: Ramirez, L. A. y Anaya, J. M., eds. AR. Segunda Edicién. Medellin:
Editora Médica Colombiana S.A. (Edimeco S.A.), 2004. p. 301-305.

3% MONAGHAN, Sally et al. Relationship between appearance and psychological distress in rheumatic diseases. In:
Arthritis Rheumatism. 2007, vol. 57 no. 2, p. 303-9.

137 ALPAY, Menekse and CASSEM, Edwin. Diagnosis and treatment of mood disorders in patients with rheumatic
disease. Ann Rheum Dis. 2000, vol. 59 Issue 1, p. 2—4.
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corporales™®. El dolor y la depresion, provocan trastornos del suefio, que evidencian
una condicién de no bienestar y de afectacion de la calidad de vida.

En el estudio de Kozora et al**®, se encontr6 que la depresion esta significativamente

ligada al dolor, la fatiga, los trastornos del suefio y la insatisfaccion con el aspecto fisico.
Estos autores concluyen que estos sintomas deterioran la calidad de vida, y repercuten
en el ambito familiar, las relaciones laborales y la relacién del paciente con el equipo de
salud. La depresién se asocia a un aumento en la mortalidad prematura de los pacientes,

que en el caso de las personas con AR se ve duplicada®.

Kirwan'** determin6 que el principal factor de estrés en los pacientes con AR es el dolor,
seguido de las limitaciones en la movilidad, las dificultades en realizar las actividades
diarias, la impotencia, la dependencia de otros, la amenaza al autoestima, la interferencia
con las actividades sociales y las relaciones de familia, las dificultades en el trabajo y la
inconformidad con el tratamiento. La mayoria de los pacientes utilizaron estrategias
optimistas y confrontivas para afrontar su enfermedad, siendo las optimistas las mas
efectivas. Asimismo, se evidenciaron asociaciones significativas estadisticamente entre
las relaciones de familia y el uso de estrategias emotivas, la interferencia en las
relaciones de familia y la efectividad de estrategias emotivas y la amenaza del
autoestima y la efectividad de estrategias emotivas.

En Colombia el estudio de Vinaccia et al'*® infiere que parece haber variaciones

regionales en la frecuencia de depresion en pacientes con AR que podrian relacionarse
con diferentes percepciones y factores psicosociales del entorno y que deben estudiarse
a mayor profundidad. Cadena et al***; Vinaccia et al y Anaya'*, argumentan que “el
paciente con AR se encuentra en un circulo vicioso en el que la reduccion y la evitacion

138 CHAIAMNUAY, Sumapa et al. The impact of increased body mass index on systemic lupus erythemato- sus. Data

From LUMINA, a multiethnic cohort. In: J Clin Rheumatol. 2007, vol. 13 no.3, p. 128-32.
139 KOZORA, Elizabeth; ELLISON, M. and WEST, S. Depression, fatigue, and pain in systemic lupus erythematosus (SLE):
relationship to the American College of Rheumatology SLE neuropsycological Battery. In: Arthritis Rheum. 2006, vol 55
no. 4, p. 628-35.

199 ARIAS, Sylvia et al. Enfermedades autoinmunitarias sistémicas y trastornos depresivos. En: Reumatol Clin. 2011, vol.
7 no. 6, p. 389-391

1“1 KIRWAN, John et al. Clinical and psychological outcomes of patient education in rheumatoid arthritis. In:
Musculoskeletal Care. 2005, vol. 3 no. 1, p. 1-16.

%2 VINACCIA, Stefano et al. Relaciones entre variables sociodemograficas, incapacidad funcional, dolor y desesperanza
aprendida en pacientes con diagndstico de AR. En: International Journal of Clinical and Health Psychology. 2004, vol. 4
no. 1, p. 91-103.

3 pid., p. 100.
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Salud. 2004, vol. 14 no.1, p. 25.30.
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de actividades fisicas a causa del dolor pueden generar en €l una actitud de indefension,
desesperanza y derrota frente a su problema, sirviendo como detonante de la ansiedad y
otros estados emocionales que abren la compuerta, produciendo desinhibiciéon central de
estimulos aferentes con el consecuente aumento de la percepcion del dolor y la aparicion
de nuevos estados de pasividad”. Entre las variables que més afectan la calidad de vida
de personas con AR en la Costa Colombiana se encuentra la incapacidad fisica y
funcional, el dolor y el nivel de afectacion.

Leventhal y Coleman®* afirman que la calidad de vida debe estudiarse no solo en cuanto

a los resultados, sino también como un proceso que esta influenciado por las
percepciones que tienen los individuos de las diversas areas de sus vidas, incluyendo
sus percepciones de la enfermedad y el tratamiento.

El estudio de Gonzalez**® indica que la depresion se presenta en pacientes con AR con
una frecuencia tres a cuatro veces superior a la de la poblacion general. Se reportala
incidencia de ansiedad hasta en 20% de los pacientes y trastorno depresivo mayor entre
13y 17%.

En la Guia Basada en Evidencia realizada por la Asociacion Colombiana de
Reumatologia'’, se informa que hace falta realizar estudios que permitan conocer la
relacion causal entre la depresion y el dolor crénico. En el estudio de Browns y
Williams™® identificaron la necesidad de estudiar a profundidad la incertidumbre de las
personas con ARy la busqueda de alternativas para el afrontamiento de la enfermedad.

Melanson & Downe-wamboldt'*® reafirman que hay una escasez de literatura para

estudiar el estrés y los procesos de afrontamiento para las personas mayores que han
tenido la AR desde la mediana edad. Es necesario realizar mas investigacion sobre las
emociones de estrés para ayudar a los profesionales de enfermeria a entender como las
personas piensan que deben ser las intervenciones que apoyen el afrontamiento y el
manejo del estrés.

Por otro lado, el ejercicio, el cambio a comportamientos de vida saludable y las
intervenciones nutricionales y fisioldgicas estan asociados con reducciones

145 LEVENTHAL, Howard and COLEMAN, Stacey. Quality of life: a process view. In: Psychology and Health. 1997, vol. 12
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1% GONZALEZ, Hermann. Op. cit., p. 301-305.
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148 BROWN, Shona and WILLIAMS, Anne. Women's experiences of rheumatoid arthritis. In: Journal of advanced nursing.
1995, vol. 21 no. 4, p. 695-701.

149 MELANSON, Patricia and DOWNE-WAMBOLDT, Barbara. Confronting life with rheumatoid arthritis. In: Journal of
advanced nursing. 2003, vol. 42 no 2, p. 125-133.
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estadisticamente significativas en la fatiga. El ejercicio aerébico se valora como efectivo,
apropiado y viable para reducir la fatiga crénica entre los adultos con condiciones

autoinmunes™®,

El estudio de Chin-Yin Chou™" examiné la relacion entre el temperamento, es decir,
disposiciones innatas, y la satisfaccion percibida con el estado de salud global de
personas con AR, en los resultados argumenta que la calidad de vida es un fenébmeno
complejo conformado por diversos atributos personales que deben ser estudiados. Los
resultados de esta investigacion contribuyen al conocimiento sobre la relacién que existe
entre los rasgos de la personalidad, la satisfaccién con el estado de salud global y la
calidad de vida, que se pueden convertir en factores predictores de tratamiento agudo
para personas con enfermedad crénica. Los resultados del estudio de Nesbitt'>? sugieren
realizar una evaluacion completa de la situacién psicosocial que viven las personas con
AR en diferentes contextos que permita conocer cuales son las estrategias de
intervencion requeridas para mantener el funcionamiento multidimensional y ajustado a
las necesidades de cada sociedad>>.

3.3.5 Aspectos familiares y calidad de vida

Evidentemente no sélo es el paciente quien padece las consecuencias de esta
enfermedad crénica sino también su familia; la afectacion sistémica de la AR en uno de
sus integrantes modifica la dinamica interna de toda la familia. Uno de los cambios mas
significativos es la dependencia del paciente hacia los otros miembros de la familia; algo
similar ocurre en el ambito social mas amplio, ya que después del diagndstico estas
personas presentan ciertas dificultades para mantener las relaciones interpersonales ya
establecidas, incluso suelen aislarse del grupo social al que pertenecian (Keefe citado
por Vinaccia'®*).

150 O’NEILL, Shannon. et al. Antigen-specific B cells are required as APCs and autoantibody-producing cells for induction

of severe autoimmune arthritis. In:The Journal of Immunology. 2005, vol. 174 no 6, p. 3781-3788.
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12NESBITT, Bonnie and HEIDRICH, Susan. Sense of coherence and illness appraisal in older women’s quality of life. In:
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Para Revenson, la convivencia con la persona que sufre AR implica estar sometido a
altas cargas de estrés, debido a sus crisis de dolor severo e impredecible, discapacidad,
progresion incierta de la enfermedad y continuos cuidados médicos™>. Las parejas de
estos pacientes deben renunciar parcialmente a su bienestar, padeciendo de depresion y
ansiedad en una proporcién mayor que la poblacién general. Otro aspecto a tener en
cuenta es que los pacientes pueden ser victimizados, criticados y aislados por sus
familiares, aumentando sus niveles de depresion'®.

Una red de soporte social amplia es un factor protector para los pacientes con
enfermedades reumaticas, ya que disminuye la incapacidad fisica y el riesgo de padecer
depresion™’. Se ha establecido que las personas que cuentan con una buena red de
apoyo social son algo mas proclives a adaptarse bien a la enfermedad crénica, con
incremento en su calidad de vida™®.

En conclusion, la percepcion del soporte social puede ser definitiva en los pacientes con
AR, pues se ha descrito que la calidad del soporte es tan importante para el
afrontamiento de los sintomas de la enfermedad.

3.3.6 Aspectos sociales y calidad de vida

La AR tiene un gran impacto social, econémico y en la productividad del trabajo como
consecuencia de la discapacidad y la afectacion sistémica. Esta condicién lleva a las
personas con mucha frecuencia a encontrarse en incapacidad para trabajar, con un
cambio del rol social y familiar que impide el retorno temprano al trabajo. Esto a su vez,
plantea una problematica emocional y familiar que en ocasiones termina en desenlaces
negativos como la perdida de la capacidad laboral con la afectacion directa de la
economia familiar. Se sabe que un tercio de los enfermos pierde su trabajo durante el
primer afio de la enfermedad™®.

Cadena y Vinaccia et al.'"®*afirman que las personas con AR, se ven obligadas en la

mayoria de los casos a reevaluar y reacomodar parcial o totalmente su cotidianidad, lo
gue puede afectar severamente su calidad de vida.
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Otra situacion que es necesario estudiar en el contexto Colombiano, es que muchas de
las personas con AR no son atendidas por los sistemas de salud con los servicios
especializados que requieren. Los pacientes que han recurrido a la atencion médica
frecuentemente son atendidos por el médico general, quien suele prescribir AINES,
demorando el diagndstico y el inicio del tratamiento indicado al no ser manejados por el
reumatologo. El retraso en el diagndéstico se ha catalogado como un dato de mal
pronostico.*®

Diversos estudios publicados han demostrado que el tiempo que transcurre desde el
inicio de la sintomatologia hasta que el paciente es atendido por el especialista dista
mucho de lo recomendado: entre 6 y 12 meses en el mejor de los casos, por lo que
parece que el principal factor limitante para la instauracion precoz del tratamiento es el

acceso a la atencién especializada®®.

Las fallas en el proceso de referencia y contrareferencia de pacientes entre la atencion
primaria y la atencidn especializada favorece, la aparicion de errores y demoras en el
establecimiento del diagndstico y el tratamiento, con consecuencias graves para los
pacientes como el importante deterioro radiolégico y funcional, la disminucién de la
calidad de vida y el aumento de la morbilidad y la mortalidad, que suceden en los
pacientes con AR, a los que se les ha diagnosticado y tratado tardiamente.

3.4 Cuidado de Enfermeria para personas que viven con
AR

El cuidado de Enfermeria para las personas que viven con AR es un fenémeno de
enfermeria porque tiene que ver con las intervenciones para cuidar a las personas en la
experiencia de salud de este tipo de enfermedades en busqueda del bienestar de las
personas. Para la planeacién y ejecucion de las intervenciones de enfermeria apropiadas
para las personas con AR, se debe partir del conocimiento de las condiciones que
caracterizan el impacto psicosocial de esta enfermedad catastrdéfica.

En Norteamérica las enfermeras han avanzado en la propuesta de teorias propias que
permitan entender el fendbmeno de la calidad de vida, dando un aporte significativo a la

160 CADENA, José et al. Depresién y familia en pacientes con AR. Op. cit., p. 184-191.

181 VINACCIA, Stefano et al. Autoeficacia, desesperanza aprendida e incapacidad funcional en pacientes con diagnéstico
de AR. En: International Journal of Clinical and Health Psychology. 2005, vol. 5 no. 1, p. 129-142.

162 CARDIEL, Mario. Present and future of rheumatic diseases in Latin America. Are we prepared to face them? In:
Reumatol Clin. 2011, vol. 7 no. 5, p. 279-280.

163 VILLAVERDE, Virginia et al. Caracteristicas de una unidad de AR precoz que mejoran la eficiencia de la derivacion:
encuesta a las unidades SERAP. In: Reumatol Clin. 2011, vol. 7 no. 4, p. 236-240.
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disciplina. Estos referentes teo6ricos abren un campo para el desarrollo de propuestas de
investigacion y de intervencién para aportar al bienestar y dar respuesta a las
necesidades de cuidado de las personas con AR.

La Sociedad Norteamericana de Enfermeras en Reumatologia®* define la enfermeria en
reumatologia como: “El conjunto de enfermeras clinicas profesionales que se
desempefian como facilitadoras, educadoras y defensoras de pacientes, responsables de
proporcionar la mejor atencion de enfermeria disponible de la forma méas segura posible.
Para lograr este fin, estan dispuestas a aprender a educar a los demas, ser un miembro
integral del equipo de salud y ser gestoras de un cambio positivo significativo en las vidas
de los pacientes con una enfermedad reumatolégica®. Su campo de accion esta
relacionado con el ambito complejo de enfermedades reuméticas como la AR, lupus,
fibromialgia, miositis, espondilitis y enfermedad de Lyme. Las responsabilidades incluyen
el trabajo de seguimiento del tratamiento integral al paciente y la respuesta al dolor,
reconocer y tratar los sintomas, el cuidado en las fases agudas y crénicas, asi como la
evaluacion y la gestion de la eficacia de la medicacion y educacion continua de los
pacientes y sus cuidadores.

La Sociedad Espafiola de Reumatologia®® recomienda, en el libro Estandares de

tiempos de proceso y calidad asistencial en Reumatologia®®, que en una unidad de
Reumatologia haya una consulta de Enfermeria y al menos una enfermera por cada tres
consultas de reumatologia. También indica la incorporacién activa de Enfermeria desde
el inicio para colaborar en la evaluacién de la actividad inflamatoria de la enfermedad,
facilitar la deteccion precoz de efectos secundarios y comorbilidad, y mejorar la
educacion relacionada con la salud. La consulta de Enfermeria es el espacio apropiado
para el manejo del paciente con AR basandose en el cuidado holistico. EIl principal
objetivo es aumentar el automanejo, la autoeficacia y el afrontamiento eficaz, es decir,
facilitar la independencia.*®’

En Latinoamérica, el rol de Enfermeria en Reumatologia se encuentra en construccion.
De la Torre'® plantea que “en los ultimos afios ha resurgido un debate sobre el papel de
las enfermeras en el cuidado del paciente reumético. La aparicién de farmacos de ultima

% RHEUMATOLOGY NURSES SOCIETY. What is rheumatology nursing? In: Web page. Available from Internet:

http://www.rns-network.org/about/what-is-rheumatology-nursing/

185 SOCIEDAD ESPANOLA DE REUMATOLOGIA. Op. cit., p. 54..

1%850CIEDAD ESPANOLA DE REUMATOLOGIA, Estéandares de tiempos de proceso y calidad asistencial en reumatologia.
2006, Madrid: Sociedad Espafiola de Reumatologia.

'%7 DE LA TORRE, Jenny. Aportacion de la consulta de enfermeria en el manejo del paciente con AR. En: Reumatol Clin.
2011, vol. 6 no. S3, p. S16-519.

158 DE LA TORRE, Jenny y HILL, Jackie. Op. cit., p. 20-24.



Marco teérico 45

generacion, como los agentes bioldgicos y la estrecha monitorizacion que precisan, han
sido la causa mas importante del resurgir de la Enfermeria en reumatologia
recientemente”. Por esta razdn se espera que este estudio aporte a la construccion de la
participaciébn de enfermeria en el cuidado de personas con AR en el contexto
Latinoamericano.

Segun LeFort™® las intervenciones de enfermeria facilitan el aprendizaje de actitudes y
comportamientos que tienen el potencial para mejorar el manejo de sintomas, promover
el funcionamiento independiente, el bienestar psicosocial y reducir los costos de salud.
Ademéas de la adquisicibn de conocimientos, la educacién al paciente tiene como
objetivos reducir el dolor y la discapacidad, aumentar la adhesion al tratamiento, dar a
conocer normas de proteccion articular y promover estilos de vida saludables.

Entre las ventajas de la intervencibn de enfermeria se destacan los cambios de
comportamiento, que son posibles gracias a cambios cognitivos que producen una
actitud mas positiva para el automanejo de la enfermedad. De hecho, Lorig et al'”
demostraron que la adquisicion de conductas saludables en términos de ejercicio,
relajacion y actividades de automanejo se relaciona con un aumento de la autoeficacia
derivada de un programa de educacién, mas que por el aumento de conocimientos.

Hill et al'”* demostraron que aquellos pacientes que atendieron la consulta de enfermeria
referian una mejoria significativa en dolor, rigidez matutina, estado psicoldgico,
conocimientos adquiridos de la enfermedad y el tratamiento y mayor satisfaccién con la
atencion, comparados con aquellos pacientes que fueron revisados so6lo por el
reumatologo.

El resultado de un trabajo conjunto reumatdlogo-enfermera, en el actual sistema de salud
con recursos limitados, no sélo permite mejorar la calidad de la atencién recibida, sino
gue permite proporcionar dicha atenciébn a un mayor nimero de pacientes. Por esta
razon, la consulta de enfermeria es una herramienta de apoyo en las revisiones
periddicas del paciente, donde la enfermera previamente entrenada puede realizar los
recuentos articulares y hacer el seguimiento a la percepcién de la persona acerca de su

estado de salud y la evolucién de su tratamiento*’.

Un programa de educacion al paciente se considera efectivo si realmente produce un

189 | EFORT, Sandra. Op. cit., p. 153-162.

170 BODENHEIMER, Thomas. Patient Self management of Chronic Disease in Primary Care. In: JAMA. 2002, vol. 288 no.
19, p. 2469-2475. doi:10.1001/jama.288.19.2469.

L HILL, Jonathan et al. Comparison of stratified primary care management for low back pain with current best practice
(STarT Back): a randomised controlled trial. In: The Lancet. 29 October 2011, vol. 378 Issue 9802, p. 1560-1571 DOI:
10.1016/5S0140-6736(11)60937-9

72 DE LA TORRE, Jenny. Op. cit., p. $16-S19.
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cambio de comportamiento positivo. Los cambios de comportamiento son posibles
gracias a cambios cognitivos que producen una actitud mas positiva para el automanejo
de la enfermedad. Hill et al*”®* demostraron que la inclusién de técnicas de psicologia
cognitivo-conductual en programas de educacion incrementaba la efectividad de éstas.
De hecho, aquellos estudios que han demostrado cambios hacia comportamientos
saludables mediante programas de educacion al paciente se basan en esta premisa y en
la teoria de aprendizaje social de Bandura.

3.5 Instrumentos para medir la calidad de vida

3.5.1 Cuestionarios especificos de enfermedad

Después de realizar una busqueda exhaustiva de literatura y considerando criterios de
calidad, validez y confiabilidad; se consideré el aporte que ofrecen los instrumentos AIMS
(Arthritis Impact Measurement Scale), para medir el nivel de salud y el cuestionario QOL-
RA (Quality of life in Arthritis Rheumatoid Scale) para la medicién en calidad de vida de
manera especifica para personas con AR, constituyéndose en herramientas de medicion
gue proporcionan una alta calidad psicométrica y permiten cumplir los objetivos de
investigacion propuestos.

El AIMS es un instrumento que valora las dimensiones fisica, mental y social, en nueve
dominios: movilidad, actividad fisica, actividades de la vida diaria, destreza, actividades
del hogar, dolor, actividad social, depresién y ansiedad’*. Cada escala contiene de 4 a 7
items, y entre 2 y 6 posibles respuestas. El cuestionario ha sido adaptado a idioma
espafol demostrando niveles de confiabilidad y validez. La fiabilidad test-retest dela
validacion al espafiol es estadisticamente significativa con un coeficiente de confiabilidad
> 0.7 para todas las escalas. La validez de constructo se midi6 con el indice de
correlacion de Pearson (r de Pearson> 0,4). La version al espafiol del AIMS mantiene sus
propiedades metodolégicas de la version original y se puede utilizar como medida de
resultados en pacientes de habla hispana con AR 176 177 178,

173 HILL, Jonathan; Bird, H. and Johnson, S. Effect of patient education on adherence to drug treatment for rheumatoid

arthritis: a randomised controlled trial. In: Annals of the rheumatic diseases. 2001, vol. 60 no. 9, p. 869-875.
174 MEENAN, Robert; GERTMAN, P. y MASON, J. Measuring health status in arthritis. The Arthritis Impact Measurement
Scales. En: Arthritis Rheum, 1980. vol. 23 p. 146-153.

175 ABELLO BANFI, M. Op. cit., p. 1250-5.

76 EREEMAN, J. B. et al. Advances brought by health services research to patients with arthritis: summary of the
workshop on health services research in arthritis: from research to practice. In: Arthritis & Rheumatism. 1996, vol. 9 no.
2, p. 142-150.
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El instrumento QOL-RA Scale es otro cuestionario especificamente disefiado para la AR,
gue ha sido recientemente publicado en inglés y adaptado de forma simultanea al
espafiol'’®. 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, interacciéon con la familia y los amigos, ayuda de la
familia y los amigos, depresion, ansiedad, AR y salud. El cuestionario es sencillo y
demuestra su validez con coeficientes alfa de Cronbach que van de 0,87 a 0,90 para
todos los items.

77 GUILLEMIN, Francis et al. Quality of life in rheumatology group. The AIMS2-SF a short form of the Arthritis Impact

Measurement Scales 2. In: Arthritis Rheum. 1997, vol. 40, p.1267-74.

78 HAAVARDSHOLM, Espen et al. A comparison of agreement and sensitiviy to change between AIMS2 and Short Form
of AIMS2 (AMIS2-SF) in more than 1000 rheumatoid arthritis patients. In: J. Rheumatol. 2000, vol. 27, p. 2810-6.

9 DANAO, Leda; PADILLA, Geraldine and JOHNSON, Dorothy. Op. cit., p. 167-73.






4. Marco del disefo

4.1 Tipo y disefio de la investigacion

A través de un abordaje cuantitativo y un disefio correlacional se espera determinar la
relacion entre la calidad de vida y el Nivel de salud percibido en personas con AR. El fin
de este disefio es conocer el comportamiento de una o mas variables en un contexto
determinado'®. El disefio correlacional permite presentar el analisis y la explicacion de
cémo se puede comportar un concepto o una variable como la calidad de vida al conocer
el comportamiento de otras variables relacionadas como el nivel de salud o los factores
asociados con estos, en personas con AR. La eleccion del disefio correlacional se
realizé6 con base en el andlisis de los estudios previos a nivel internacional®®,*®?'# que
brindan un sustento metodolégico de la importancia de estudiar la relacion entre las
variables que caracterizan la calidad de vida y el nivel de salud incluyendo factores
asociados como los sociodemograficos y de acceso a los servicos de salud. En el
contexto nacional se encontraron los estudios de Quinceno y Vinaccia *** en el que
indican la relevancia de la relacién entre variables psicoldgicas con la percepcién de la

18 HERNANDEZ, Roberto; FERNANDEZ, Carlos y BAPTISTA, Pilar. Metodologia de la investigacién. 4a. ed. México:

McGrawHill- Interamericana. 2006, p.105.
81 HYPHANTIS T, et al. The relationship between depressive symptoms, illness perceptions and quality of life in
ankylosing spondylitis in comparison to rheumatoid arthritis. In: Clinical Rheumatology [serial online]. May 2013, vol.
32, n°5, p. 635-644. Available from: MEDLINE with Full Text, Ipswich, MA. Accessed July 30, 2014.

182 SALAFFI, F., et al. The health-related quality of life in rheumatoid arthritis, ankylosing spondylitis, and psoriatic
arthritis: a comparison with a selected sample of healthy people. In: Health And Quality Of Life Outcomes [serial
online]. March 18, 2009, vol.7, n°25. Available from: MEDLINE with Full Text, Ipswich, MA. Accessed July 30, 2014.

183 ACKERMAN, 1., et al. Comparison of Health-Related Quality of Life, Work Status, and Health Care Utilization and
Costs According to Hip and Knee Joint Disease Severity: A National Australian Study. In: Physical Therapy [serial online].
July 2013, vol. 93, n°7, p. 889-899. Available from: Academic Search Complete, Ipswich, MA. Accessed July 30, 2014.

184 QUICENO, J. y VINACCIA, S. Resiliencia, percepcion de enfermedad, creencia y afrontamiento espiritual religioso y

calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con diagndstico de artritis reumatoide. (Spanish). En: Psicologia
Desde El Caribe [serial online]. September 2013, vol. 30, n°3, p. 591-619. Available from: Academic Search Complete,
Ipswich, MA. Accessed July 30, 2014.
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salud y la calidad de vida. Escobar y Grisales'®® determinaron la relacién entre la calidad

de vida relacionada con la salud y algunos factores asociados en personas con artritis
reumatoide de una institucion de referencia de la ciudad de Medellin, Colombia, vy
encontraron que factores como pertenecer a estratos socioecondmicos bajos y
encontrarse jubilados se asocia con niveles bajos de calidad de vida. Los reportes de
investigacion a nivel nacional revelan la necesidad de contar con muestras grandes que
permitan un analisis mas generalizable y que edescriba la situaciébn que viven las
personas con artritis en otras zonas del pais.

Con el propésito de asegurar una descripcion mas acertada y establecer relaciones
fuertes entre las variables explicativas y explicadas se utilizaron técnicas de analisis
multivariado con el fin de encontrar modelos robustos que muestren asociaciones entre
las variables, por esta razén se usaron las técnicas de regresiones mdltiples y path
analisis. Los modelos estadisticos se consideran Utiles en las ciencias de la salud para
probar las variables que explicarian mejor ciertos fenomenos como la calidad de
vida'®,'®". Estas técnicas de analisis permiten predecir y explicar la variable dependiente,
en este caso la calidad de vida, a partir de variables explicativas o independientes, como
el nivel de salud en AR y los factores sociodemograficos y de acceso a la Seguridad
Social que puedan estar presentes. El producto de este trabajo de andlisis de datos
presentard a la comunidad académica las variables que predicen la calidad de vida para
el grupo de participantes del estudio.

Se parte del supuesto de que estos modelos no prueban la causalidad, pero ayudan al
investigador en la toma de decisiones, rechazando las hipétesis causales cuando se
contradicen con los datos, esto es, con la estructura de correlaciones subyacentes entre
las variables™®®.

Con base en la evidencia cientifica referida, se justifica la importancia de realizar
estudios correlacionales que permitan conocer la relacion entre las variables de la calidad
de vida y nivel de salud percibidos por las personas que a la luz de analisis estadisticos

18 ESCOBAR, L. y GRISALES, H. Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con artritis reumatoide tratados en

una IPS especializada, Medellin, 2012. En: Rev. Fac. Nac. Salud Publica 2013, vol. 31, n°1, p. 75-84.
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Health Research: Arthritis and Quality of Life. In: Annals Of Behavioral Medicine [serial online]. June 2012, vol. 43, n°3,
p. 330-342. Available from: Academic Search Complete, Ipswich, MA. Accessed July 30, 2014

187 SOUSA, K. and KWOK, O. Putting Wilson and Cleary to the Test: Analysis of a HRQOL Conceptual Model using
Structural Equation Modeling. In: Quality Of Life Research [serial online]. May 2006, vol. 5, n°4, p. 725-737. Available
from: Academic Search Complete, Ipswich, MA. Accessed July 31, 2014.
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de tipo inferencial permitan avanzar en el entendimiento de posibles variables que
ofrezcan alterntivas para la promocion de la salud en personas con AR.

4.2 Variables y su descripcion

En general las variables que componen los constructos de calidad de vida y nivel de
salud son de tipo cualitativo o categoricas.

Variables Socio-demograficas: se tuvieron en cuenta las caracteristicas de importancia
gue tengan relacion con los participantes como edad, género, estrato socioeconémico,
nivel educativo y ocupacion.

Variables de Seguridad Social: Se consideron variables de aceso a la seguridad social
gue tienen que ver con el tipo de vinculacion a la seguridad social (régimen contributivo,
subsidiado, régimen especial, planes complementario de salud) y aspectos puntuales de
acceso al tratamiento de la enfermedad (oportunidad en el tratamiento especializado,
tramites y condiciones de servicio de salud).

Calidad de Vida (variable dependiente): Esta variable se considera ampliamente como
la satisfaccion con importantes funciones y dimensiones de la vida. Se mediran las
variables, fisica, social y psicolégica teniendo en cuenta la propuesta tedrica de Padilla &
Grant que incluye también el apoyo de la familia.

Nivel de Salud Percibido (variable independiente): incluye dominios especificos de la
afectacién de la artritis en la movilidad, actividad fisica, destreza y dolor. El componente
de desempeiio social, actividad social, actividades cotidianas. Y el componente
psicolégico que explora el nivel de depresion y ansiedad. Estas variables fueron
extraidas de la propuesta del instrumento de impacto de la enfermedad de Meenan y
colaboradores.

En el siguiente cuadro se describen las variables de cada constructo con el fin de ilustrar
las caracteristicas que los componen.

Cuadro 2: Variables y su descripcion

VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION OPERACIONAL

Calidad de Vida La escala QOL-RA consta de ocho items, | o

y Se requieren unos pocos minutos para

Variable Fisica: Incluye bienestar y
funcionamiento general (sentirse

QOL-RA completarselgg. Las versiones espafiola e saludable/enfermo, sentirse

G. Padilla inglesa son comparables en sus independiente/dependiente, capacidad de
caracteristicas psicométricas y en los trabajar/no trabajar, sentirse fuerte/débil,

Variable constructos que utilizan. Ambas alimentacioén, suefo, descanso. Atributos

Dependiente versiones presentan distribuciones especificos de tratamiento y enfermedad:

189

DANAO, Leda; PADILLA, Geraldine and JOHNSON, Dorothy. Op. cit., p. 167-73.
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Numérica discreta

normales y aproximadamente simétricas
en las puntuaciones de los items, medias
y desviaciones estandar equivalentes a

dolor, habilidades fisicas y tratamientos.
Significado del dolor: positivo/negativo,
fuerza , temor de la enfermedad,

Ordinal través de los items, asi como menos de incertidumbre, falta de control.
un 10% de efectos suelo y techo. Los | o Variable Social:Soporte social: relaciones
coeficientes alfa de Cronbach van de de soporte, relaciones matrimoniales,
0,87 a 0,90. La escala QOL-RA amigos.
correlaciona significativamente con la Funcionamiento del rol social: hacer felices
Arthritis Impact Measurement Scale 2190, a otros, satisfacer a otros, darse a si
mismo, ayudar a otros.
Cumplimiento de roles: buen familiar, buen
vecino.

o Variable psicoldgica:Bienestar psicoldgico;
afectivo / cognitivo Satisfaccion, felicidad,
soporte espiritual, paz interior, habilidad de
concentracion y comunicacion.

Cuadro 2. | EI AIMS en espafiol, cuestionario de | Componentes: Incluye otros aspectos de la

(Continuacion)
VARIABLE
Nivel de salud.
Variable
independiente

numérica Escalar

Escala de
Medicion del
Impacto de Ila
Enfermedad.

AIMS. Meenan et
a|191 192
Boston University

Arthritis Center.

impacto de la AR, es una combinacion de
escalas del estado de salud que evalla
aspectos fisicos, emocionales y el
bienestar social. Cuenta con 67 items. La
fiabilidad test-retest de la validacion al
espafiol fue estadisticamente significativa
para todas las escalas excepto las
actividades de la vida diaria y la
ansiedad. El coeficiente de confiabilidad
fue> 0.7 para todas las escalas. La
version al espafiol del AIMS mantiene
sus propiedades metodolégicas de la
version original y se puede utilizar como
medida de resultados en pacientes de
habla espafiola con AR

enfermedad como la evaluacion del dolor, la
ansiedad, , la severidad global de la enfermedad
y el estado de ansiedad y de depresion.

Actividad fisica

Actividades de la vida diaria
Movilidad

Destreza

Rol y actividad social

Dolor

Depresion

Ansiedad

0O O O OO0 O O o

Fuente. Olga Janneth Gomez Ramirez, estudiante de doctorado, Facultad de Enfermeria, Universidad
Nacional de Colombia
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4.3 Riesgos del disefo

Los riesgos del disefio se consideran con el fin de garantizar que la investigacion se ha
conducido de acuerdo con los requisitos que establece el disefio y que los resultados se
han interpretado adecuadamente y son validos'®®. Para lograr este propésito se espera
cumplir con el rigor de respetar los requisitos de los métodos inherentes a los estudios
correlacionales para lo cual se cuenta con el direccionamiento del programa de
Doctorado y del tutor de tesis, asi como la formacion investigativa para explicar las
coincidencias y diferencias en los resultados obtenidos.

El riesgo de administracion de pruebas se controlard a través del entrenamiento de las
personas que aplicaran los instrumentos. Asi mismo se espera que el investigador tenga
un entrenamiento previo para el desarrollo de la habilidad de manejo de cuestionarios y
de entrevista a las personas que deseen participar voluntariamente en el estudio.

Otro aspecto importante es el control de la mortalidad; para esto las caracteristicas del
servicio médico que reciben las personas permiten un seguimiento y control ya que al
estar vinculados al Plan Obligatorio de Salud, facilita el contacto con los participantes.

Para controlar el riesgo de correlaciones espurias o falsas se realizara una comparacion
constante de los resultados con los reportes de investigacién a nivel internacional para
estar en contacto con la realidad que presentan los estudios que abordan la calidad de
vida desde otras perspectivas.

4.4 Poblacion

La poblacion esta compuesta por las personas diagnosticadas con AR que viven en
Bogota y se encuentran incluidas en el Sistema de Seguridad Social en Salud vigente en
Colombia. Se estima que entre 0.5 y el 1% de la poblacion colombiana sufre de AR,
segln datos epidemioldgicos de la Asociacion Colombiana de Reumatologia™®.

4.5 Muestra

Se realiz6 un muestreo no probabilistico de sujetos tipo, en el cual los sujetos elegidos
cubren ciertas caracteristicas es decir, que las personas seleccionadas cumplian los
criterios de inclusién predeterminados, atendidas por el servicio Reumatologia que hace

1% CARMONA, Loreto et al. The prevalence of rheumatoid arthritis in the general population of Spain. In:

Rheumatology. 2002, vol. 41 no. 1, p. 88-95.

194 ASOCIACION COLOMBIANA DE REUMATOLOGIA. Capitulo 1. Epidemiologia. Op. cit., p. 2007.
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parte de la red de servicios ofrecidos en el Plan Obligatorio de Salud en Bogota. Las
personas incluidas en la muestra asistian al control de reumatologia y se tuvo en cuenta

Teniendo en cuenta los datos reportados por la Secretaria de Hacienda Distrital de la
Alcaldia Mayor de Bogota'°®, la poblacion estimada en 2010 en Bogota es de 7.363.782
habitantes, teniendo como base el Censo General 2005. La estimacién para una
poblacién finita con una prevalencia de AR es 0.5% corresponde a un de N = 36.818
personas que se estima puede estar afectada por AR.

La estimacion muestral se hizo teniendo en cuenta el calculo para poblacion finita asi:

N = 36.818

a= 0.05 (nivel de significancia)

Nivel de confianza: 95%

Z=1.96 (a = 0.05) e= 4 Error de aproximacion de la media poblacional en funcién de la
desviacion estandar para fines del estudio definitivo.

La muestra estimada fue de 494 personas. En el desarrollo de la fase de recolecciéon de
datos se logro la participacion de 635 personas.

] n

Nxzeef*

n=

L ]

(N-1) xe* - 2% x 0"

N 36818
z 1,96
e 4
Sigma (2) (TAIMS) 2031,71
\ n \ 494,37

1% COLOMBIA. Secretarfa De Hacienda Distrital. Bogotd. Poblacion por localidades afio 2010 [en linea]. 18 enero de

2010. Disponible en internet:
http://impuestos.shd.gov.co/portal/page/portal/portal_internet_sdh/economia/siec_eco/SIEC/demografia_btaendato
s/localidades/Bta_Poblacion_2010_18_ene_10.pdf
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4.6 Criterios de inclusion
Los criterios de inclusién que se determinaron para esta investigacion fueron:

1. Personas mayores de 18 afios de edad con diagnéstico de AR, de acuerdo con los
criterios del ACR (American College of Rheumatology), que hacen parte de la Guia
Basada en Evidencia de la Asociacién Colombiana de Reumatologia.

2. Personas vinculadas a un servicio de seguimiento médico de Reumatologia, que no
se encuentren hospitalizadas.

3. Personas que no estén cursando un proceso agudo comérbido, o de complicacién de
la enfermedad.

4.7 Criterios de exclusion
Los criterios de exclusion que se tuvieron en cuenta para la investigacion fueron:

1. Personas analfabetas.

2. Personas menores de 18 afios.

3. Personas hospitalizadas o en cualquier circunstancia de orden fisico o social que
hiciera imposible la recoleccién fiable de la informacién (enfermedad del sistema
nervioso, problemas de memoria, dificultad cognitiva)

4.8 Recolecciéon de datos

La recoleccion de datos se realizé durante el trabajo de campo programado en los
lugares donde se obtuvieron los permisos pertinentes para entrevistar a las personas
previo aval y cumplimiento de los requisitos del Comité de Etica correspondiente. Para
lograr este fin, se entregaron las cartas de presentacion elaboradas por la Direccion del
programa de doctorado, asi como se presentd el proyecto ante los comités e instancias
pertinentes en las instituciones que accedieron a autorizar la realizacién del trabajo de
campo.

Durante el segundo semestre de 2011 y el primer semestre de 2012, la investigadora
hizo inmersién en el campo en una institucién de salud en Bogoté centro de referencia a
nivel Nacional para la atencién de personas con enfermedades autoinmunes. No se
proporciona el nombre de la institucion para dar cumplimiento al principio ético de
privacidad acordado cuando se tramitd la autorizacion para realizar el trabajo de campo.
En el momento de la consulta de enfermeria previo al control médico de reumatologia,
las personas fueron entrevistadas directamente por la investigadora quien se encontraba
en el consultorio de enfermeria y solicitaba de manera verbal la participacion a las
personas leyendo y explicando el procedimiento para diligenciar los formularios previa
verificacion del cumplimiento de los criterios de inclusion y firma del consentimiento
informado (ver anexo 1). Al finalizar la recoleccion de la informacién, se entregdé un
material educativo llamado “cuidado de la salud con la estrategia de auto-ayuda” como
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una guia informativa para personas con artritis reumatoide”. Este material se elaboré
para cumplir con el principio ético de reciprocidad de ofrecer a los participantes un
beneficio.

En el trabajo de campo realizado durante un afio continuo, la investigadora asistio en la
jornada de la mafana y la tarde de la consulta de enfermeria para captar el mayor
numero de participantes que cumplieran los criterios de inclusiébn que consultaban al
servicio de reumatologia en su control periédico programado por su seguro de salud o de
forma particular. Teniendo en cuenta estas caracteristicas se contd con la participacion
de personas provenientes de los diferentes regimenes de atencion del pais (régimen
contributivo, régimen subsidiado, medicina prepagada, régimen de excepcién y personas
gue pagaban su control particular). Al encontrarse presente la investigadora en la
consulta de enfermeria diaria se confirmd lo que referencia la literatura acerca de la
prevalencia de las enfermedades autoinmunes en las mujeres’®®,**’. Sin embargo a
pesar de esta tendencia se recolecto la informacién segun la frecuencia de asistencia de
personas o sujetos tipo que cumplian los criterios de inclusién y que aceptaron participar
en la investigacion.

4.9 Instrumentos

Los instrumentos que se utilizaron para medir la calidad de vida, corresponde al
desarrollado y validado al espafiol por Padilla et al'®®, especificamente disefiado para
personas con artritis denominado QOL-RA. Se trata de un cuestionario de 8 items en el
gue cada uno de ellos contiene una definicién 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, depresién, ansiedad, AR y salud.
El cuestionario es sencillo y demuestra validez, los coeficientes alfa de Cronbach van de
0,87 a 0,90. La escala QOL-RA correlaciona significativamente con la Arthritis Impact
Measurement Scale 2'%°.

El nivel de salud se medira a través del instrumento disefiado por Meenan et al
denominado AIMS (Arthritis Impact Measurement Scales)*® es un instrumento que valora

196 BLAY, S., et al. Prevalence and Concomitants of Arthritis in the Elderly in Rio Grande do Sul, Brazil. Plos ONE [serial

online]. September 2012, vol.7, n°9, p. 1-7. Available from: Academic Search Complete, Ipswich, MA. Accessed August
5, 2014.

7 AHLMEN, Monica, et al. Influence of gender on assessments of disease activity and function in early rheumatoid
arthritis in relation to radiographic joint damage. Annals of the rheumatic diseases, 2010, vol. 69, no 01, p. 230-233.

18 DANAO, Leda; PADILLA, Geraldine and JOHNSON, Dorothy. Op. cit., p. 167-73.

1% FREEMAN, J. B. et al. Op. cit., p. 1-10.

20 NEENAN, Robert; GERTMAN, P. y MASON, J. Op. cit., p.146-52.
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las dimensiones fisica, mental 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. El cuestionario original tarda unos 15-20 minutos en completarse y ha sido
adaptado a idioma espafiol®®’. La fiabilidad test-retest de la validacion al espafiol fue
estadisticamente significativa para todas las escalas. El coeficiente de confiabilidad es de
> 0.7 para todas las escalas. En la revision de los manuales de usuario de los
instrumentos y al contactar a los autores de los instrumentos no fue posible realizar la
transformacion de las variables para obtener un puntaje de 1 a 10 como se plantea en
algunos articulos que usan este instrumento, por lo que se acord6 con el asesor de
estadistica del programa de Doctorado, presentar la medicion total de cada dimension y
en el andlisis de regresién encontrar las asociaciones mas significativas.

Fases del estudio
Fase Preparatoria al trabajo investigativo

En esta fase se incluye el entrenamiento que recibi6 la investigadora para desarrollar la
habilidad de manejar los instrumentos y acceder a la entrevista de los participantes.

Se realizd la gestion ante el comité de ética de investigacion de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, obteniendo el aval ético para
solicitar los permisos institucionales, y presentar de manera formal la propuesta de
investigacion a las instituciones y reumat6logos que permitieron el contacto con los
participantes en el estudio.

Se solicitaron las autorizaciones correspondientes a los autores de los instrumentos, asi
como la obtencién de indices de confiabilidad de las versiones en espafiol de los
instrumentos RA-QOL de Padilla et al y el AIMS de Meenan et al.

Prueba piloto

Realizar la prueba piloto y la acercamiento estadistico de los datos obtenidos en esta
fase tiene el propésito garantizar que en el estudio principal se logre contar con
instrumentos validos y confiables, asi como lograr el entrenamiento de la investigadora
en la técnica de entrevista personal en el momento de consulta de enfermeria.

Previa autorizacion de los autores de los instrumentos, se realizaron las pruebas
psicométricas de validez facial y de contenido que garantizaron la viabilidad de su uso
para el presente estudio. La validez expresa el grado en que una medicién mide aquello
para lo que esta destinada®®. Para lograr este propdsito, se cont6 con la participacion de

201 ABELLO BANFI, M. Op. cit., p. 1250-5.

202 ALONSO, Jordi. La medida de la calidad de vida relacionada con la salud en la investigacidn y la practica clinica. En:
Gac Sanitaria. 2000, vol. 12, p. 163-7.
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un grupo de 36 personas que cumplieron los criterios de inclusion y participaron
voluntariamente en este proceso.

La validez facial segin Orozco®® se refiere a la apreciacién subjetiva que hacen las
personas (participantes o expertos) al hacer la revision general del instrumento, sin entrar
en detalles de disefio, de calidad del enfoque, de cualidades técnicas o del contenido.
Los atributos evaluados corresponden a claridad, comprensién y precision; estos
atributos fueron explicados de forma verbal y escrita a los participantes para garantizar
su comprension frente al criterio solicitado.

Atributo de claridad: Planteamiento de la pregunta de facil comprension en cuanto al

lenguaje y las palabras utilizadas®**.

Atributo de comprensién: Se entiende la informacién contenida en la pregunta. Se sabe
de que se esta preguntando.

Atributo de precisién: Concisidén y exactitud rigurosa en el lenguaje y en el estilo que se
redactaron las preguntas.

Una vez obtenidas las respuestas de los participantes estas se analizaron de forma
descriptiva para mostrar la proporcion de personas que calificaron los atributos
anteriormente expuestos. Se tuvo como referencia un porcentaje de calificacion positiva
mayor al 70%. Los items que obtuvieran una calificacion igual o menor a 70% requerian
aprobacion del autor para ajuste en el lenguaje. A continuaciéon se muestra la tabla de
porcentaje de acuerdo entre los participantes:

Tabla 1. Puntajes obtenidos en el proceso de validez facial en el instrumento AIMS

PREGUNTA Claridad I?reC|S|0n Comprension
Sl NO Si NO Sl

Debido a su enfermedad, cuanto tiempo permanece
sentada o en su cama durante el dia? 100% 100% 100%
Puede utilizar transporte publico? 100% 100% 100%
Necesita ayuda de otra persona para salir de su casa? 100% 100% 100%
Le obliga su enfermedad a permanecer en casa su la
mayor parte del dia? 100% 100% 100%
Para caminar, necesita ayuda de otra persona, baston,
muletas o andador? 100% 100% 100%
Puede caminar una cuadra o subir un piso sin ayuda? 100% 100% 100%

203 VARGAS, Luis Carlos. Medicidn en Salud — Diagndstico y Evaluacion de Resultados — Un manual critico mas alla de lo

basico. Bucaramanga: Division de Publicaciones UIS. 2010, p. 110.
204 SANCHEZ, Ricardo y ECHEVERRY, Jairo. Validacién de escalas de medicién en salud. En: Revista de salud Publica —
Universidad Nacional de Colombia. 2006, vol. 6 no. 3, p. 302- 318.
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Tabla 1. (Continuacion))

PREGUNTA Claridad I'T'recisién Comprension
Sl NO Si NO SI

Puede caminar varias cuadras o subir varios pisos sin
ayuda? 100% 100% 100%
Puede levantarse, inclinarse o girarse? 100% 100% 100%
Puede usted correr, levantar objetos pesados o hacer
deporte? 100% 100% 100%
Puede escribir sin dificultad? 80% 20 85% 15 100%
Puede abrir y cerrar la puerta con llave sin dificultad? 75% 25 80% 20 100%
Puede abrocharse la ropa sin dificultad? 80% 20 80% 20 100%
Puede atar los cordones de sus zapatos sin dificultad? 83% 17| 100% 100%
1.Puede abrir una tapa de rosca (no muy apretada) sin
dificultad 95% 5| 100% 100%
Puede tomar sus medicinas sola (0)? 100% 100% 100%
Puede utilizar el teléfono sin ayuda? 100% 100% 100%
Puede usted manejar el dinero el dinero sin ayuda? 100% 100% 100%
Puede cocinar sola (0)? 100% 100% 100%
Puede lavar ropa sin ayuda? 100% 100% 100%
Si tiene usted carro, puede ir de compras solo? 100% 100% 100%
Puede hacer sola las labores de la casa? (para hombres:
puede realizar trabajos manuales?) 100% 100% 100%
Necesita ayuda para utilizar el bafio? 100% 100% 100%
Necesita ayuda para caminar en casa? 100% 100% 100%
Necesita ayuda para vestirse? 100% 100% 100%
Necesita ayuda para bafiarse? 100% 100% 100%
Durante el ultimo mes:
Hablé por teléfono con familiares 0 amigos? 100% 100% 100%
Tuvo relaciones sexuales? 100% 100% 100%
Tuvo visitas? 100% 100% 100%
Tuvo reuniones con familiares o amigos? 100% 100% 100%
Visit6 a parientes o amigos? 100% 100% 100%
Con que frecuencia tuvo dolor fuerte a causa de su AR? 100% 100% 100%
Como describiria el dolor de su AR? 100% 100% 100%
Cuanto le duraba el entumecimiento después de
levantarse? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia tuvo dolor en dos 0 mas articulaciones
alavez? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia pensé que sus familiares o amigos
estarian mejor si usted muriera? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia se sintio tan triste que nada lo
animaba? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia se ha sentido decaido? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia pens6 “que nada le salia bien”? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia se sintié desanimado? 100% 100% 100%
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Tabla 1. (Continuacion))

PREGUNTA Claridad F_’recisién Comprension
Sl NO Si NO SI

Con qué frecuencia se sintié satisfecho (a) con las cosas

gue hacia? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia se sintié tensa (0) o desesperada (0)? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia se ha sentido nerviosa (0)? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia le cost6 trabajo calmarse? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia se tranquilizé sin dificultad? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia se sintié calmado y en paz? 100% 100% 100%
Con qué frecuencia se sinti6 relajado y sin

preocupaciones? 100% 100% 100%

porcentaje de acuerdo entre los participantes:

Tabla 2. Puntajes obtenidos en el proceso de validez facial en el instrumento

RAQOL
Pregunta Claridad Precisién | Comprension

1 muy mala - SI/NO SI/NO SI/NO
10 excelente

Si Ud. considera s6lo sus habilidades fisicas, ¢diria que su 0 0 0

“CALIDAD DE VIDA” es? 100% 100% 100%

Si Ud. sélo considera la ayuda que le han dado su familia y sus 0 0 0

amistades, ¢ diria que su “CALIDAD DE VIDA” es? 100% 100% 100%

Si Ud. solo considera su dolor artritico, ¢ diria que su “CALIDAD 0 0 0

DE VIDA” es?: 100% 100% 100%

Si Ud. s6lo considera su nivel de tension nerviosa, ¢diria que su 0 0 0

“CALIDAD DE VIDA” es? 100% 100% 100%

Si Ud s6lo considera su salud, ¢diria que su “CALIDAD DE 100% 100% 100%

VIDA” es?

ils Lid. solo considera su AR, ¢diria que su “CALIDAD DE VIDA 100% 100% 100%

Si Ud. sélo considera su nivel de interaccion entre Ud. y su 0 0 0

familia y amigo(a)s, ¢diria que su “CALIDAD DE VIDA” es? 100% 100% 100%

Si Ud. sélo considera su estado de animo, ¢diria que su 0 0 0

“CALIDAD DE VIDA” es ? 100% 100% 100%

En cuanto a la validez de contenido se asume como una evaluacién cualitativa que
consiste en determinar si el instrumento abarca todas las dimensiones del fendbmeno que
se quiere medir en cuanto al contenido de los items que lo conforman. Es necesario tener
previamente una idea clara de los aspectos conceptuales que se van a medir. Esto
implica que todas las dimensiones consideradas relevantes han de estudiarse a la hora

del disefo del instrumento.
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Los atributos que se evaluaron en la validez de contenido para el presente estudio, son
los que plantea Tristan®®;
Esencial: La pregunta es indispensable y muy importante en el contenido del

instrumento.

No necesario: La pregunta no es indispensable ni importante en el contenido del
instrumento.

Util: La pregunta es importante aunque no indispensable en el contenido del instrumento.

Para este proceso, se contdé con la participacion de tres expertos en el area de
Reumatologia, los cuales voluntariamente evaluaron los instrumentos en las
caracteristicas anteriormente descritas. La evaluacion se hizo teniendo en cuenta el
indice de Eiken que permite realizar una medicion de la apreciacion de las caracteristicas
del contenido de un instrumento por un numero determinado de jueces. En este caso se
evaluaron las caracteristicas de esencial, no necesario y util aplicando una calificacion
de 1 para el atributo no necesario, 2 para el atributo util y 3 para el atributo esencial. El
promedio de esta evaluacion establece un indice que se conoce como V de Eiken que se
expresa asi:

x= Promedio de las calificaciones obtenidas

| = Calificacién mas baja posible (0)

k= Rangos posibles de la escala (0-3 atributos: claridad, comprension, precision).
Este estandar puede estar en un nivel liberal de V= 0.50(Cicchetti, 1994?%
mas conservador, a partir de un valor V = >0.70 (Aiken, 1985%").

), 0 en un nivel

En la validez de contenido se obtuvo un indice de Aiken asi:

205 TRISTAN, Agustin. Modificacién al modelo de Lawshe para el dictamen cuantitativo de la validez de contenido de un

instrumento objetivo. En: Avances en medicion. 2008, vol. 6, p. 38
206 CICCHETTI, Domenic. Guidelines, criteria, and rules of thumb for evaluating normed and standardized assessment
instruments in psychology. In: Psychological assessment. 1994, vol. 6 no. 4, p. 284.

207 AIKEN, Lewis. Three coefficients for analyzing the reliability and validity of ratings. In: Educational and Psychological
Measurement. 1985, vol. 45, p. 131-142.
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Tabla 3. Validez de contenido instrumento AIMS

Preguntas |[Juez 1 Juez 2 Juez 3 V. Eiken

it01 3 3 3 1
it02 3 3 3 1
it03 3 3 3 1
it04 3 3 3 1
it05 3 3 3 1
it06 3 3 3 1
it07 3 3 3 1
it08 3 3 3 1
it09 3 3 3 1
it10 3 3 3 1
it11 3 3 3 1
it12 3 3 3 1
it13 3 3 3 1
it14 3 2 3 0,888
it15 2 3 3 0,888
it16 3 3 3 1
it1l7 3 3 2 0,888
it18 3 3 3 1
it19 3 3 3 1
it20 3 3 3 1
it21 3 3 2 0,888
it22 3 3 3 1
it23 3 3 3 1
it24 3 3 3 1
it25 3 3 3 1
it26 3 3 3 1
it27 3 3 3 1
it28 3 3 2 0,888
it29 3 3 1 0,777
it30 3 3 3 1
it31 3 3 3 1
it32 3 2 3 0,888
it33 3 3 3 1
it34 2 3 3 0,888
it35 2 3 3 0,888
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Tabla 3. (Continuacion)

Preguntas |Juez 1 Juez 2 Juez 3 V. Eiken

it36 3 3 3 1
it37 3 3 3 1
it38 3 3 3 1
it39 3 3 3 1
it40 3 3 2 0,888
it41 3 3 2 0,888
it42 3 3 3 1
it43 3 2 3 0,888
it44 3 3 3 1
it45 3 2 3 0,888
it46 3 3 3 1
indice

Instrumento 0,966

El valor de 0,96 representa un alto nivel de acuerdo entre los jueces con respecto al
contenido del instrumento AIMS. Estas pruebas aportan a la propiedades psicométricas
del instrumento y a la consideracion de la calidad del instrumento.

A continuacion se presentan los resultados de la evaluacion de los jueces en el

instrumento RAQOL.:

Tabla 4. Validez de contenido instrumento RAQOL

Participante it01 it02 |it03 |it04 |[it05 |it06 |it07 |it08
Vi 1,00 1,00( 1,00| 0,89| 1,00| 1,00| 1,00| 1,00
Indice

Instrumento 0,99

El indice de 0,99 para el instrumento RAQOL es un valor alto de acuerdo entre los jueces
evaluadores, considerado muy positivo para el presente estudio.

Con base en los altos puntajes del indice de V de Aiken para los dos instrumentos se
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procedio a realizar una prueba de confiabilidad a los instrumentos a traves del Alfa de
Crombach el cual permite determinar la consistencia interna de los items que hacen parte
de cada constructo. Lo que se espera es que los instrumentos produciran una
puntuacién consistente cada vez que se utilicen. Para garantizar la calidad de los
instrumento se tuvo como pardmetro una confiabilidad de consistencia interna mayor a
0.70. En la siguiente tabla se muestran los indices obtenidos con cada instrumento.
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Tabla 5. Confiabilidad del instrumento RAQOL

Media de la|Varianza de la|Correlacion Correlacion  |Alfa de
escala si se|escala Si selelemento-total |mdultiple allCronbach si
elimina ellelimina elicorregida cuadrado se elimina el
elemento elemento elemento

ragol habilidades fisicas 47,11 126,10 0,61 0,56 0,85

ragol familia 45,46 129,02 0,54 0,47 0,85

raqol dolor 47,89 123,84 0,57 0,58 0,85

ragol tension nerviosa 147,57 118,52 0,62 0,47 0,85

raqol estado de salud |47 02 123,28 0,63 0,49 0,84

ragol AR 47,97 123,67 0,62 0,56 0,85

ragol interaccion social 146,07 116,33 0,63 0,61 0,85

ragol estado de animo 146,51 116,65 0,68 0,61 0,84

Tabla 6. Confiabilidad Instrumento AIMS

Media de la | Varianza de la
escala si se|escala si se | Correlacion Alfa de Cronbach si
elimina el | elimina el | mdltiple al | se elimina el
elemento elemento cuadrado elemento

AIMS: Movilidad 24,89 153,06 ,62 0,84

AIMS: Actividad Fisica 24,91 162,56 ,67 0,84

AIMS: Destreza 24,95 165,37 57 0,84

AIMS: Desempefio 25,48 169,83 ,62 0,84

AIMS: Actividad Social 24,34 179,43 21 0,88

AIMS: Actividades cotidianas | 27,30 187,46 ,40 0,86

AIMS: Dolor 21,85 173,99 46 0,85

AIMS: Depresion 24,79 182,42 72 0,86

AIMS: Ansiedad 24,79 183,35 73 0,86

Para el uso de los instrumentos también se cuenta con los reportes de investigacion en
los que se demuestra la validez de constructo y de contenido correspondiente a cada
instrumento en el idioma espariol en la que participan expertos colombianos.

Fase Estudio principal

El estudio principal se desarrolld sin manipulacion intencional de las variables
independientes (variables de nivel de salud). Se hizo una medicion del fenédmeno de
calidad de vida vy nivel de salud, tal como se da en el contexto natural para después
analizar sus caracteristicas y correlaciones. La medicién se realiz6 en un momento en el
tiempo; no habra grupos de comparacién y tampoco asignacion al azar.

De esta forma se realizdé un andlisis estadistico descriptivo con el fin de explorar las
principales caracteristicas, la distribucion de los datos y las particularidades de las
variables. A partir del andlisis inferencial se determinaron correlaciones entre las




66 Calidad de vida y Nivel de salud percibido en personas con artritis reumatoide

dimensiones de calidad de vida y nivel de salud. Con la técnica de regresiones mdultiples
y ecuaciones estructurales se establecieron las variables predictoras de la calidad de
vida y el nivel de salud para la muestra del estudio.

Para el analisis de los datos obtenidos se utilizé el paquete estadistico para las ciencias
sociales SPSS versién 19; el cual permite realizar una estadistica descriptiva e inferencial
para determinar las relaciones entre las dimensiones de la calidad de vida y el nivel de
salud. En la construccién del modelo path se utilizd el programa LISREL 9.1 version
estudiantil. Se decidié utilizar el programa y el modelo LISREL por la capacidad que
tiene de modelar las variables que representan una mayor o menor intensidad del efecto
de las variables latentes sobre un concepto predeterminado o variable observada con el
uso de coeficientes en un conjunto de ecuaciones estructurales lineales. El fin de este
modelo es probar la existencia de una posible causalidad entre las variables latentes

sobre las variables observadas?®®.

4.10 Consideraciones éticas

Para la construccion del documento de tesis, asi como en todo el proceso investigativo
se cumplieron los siguientes principios éticos y se tuvieron en cuenta las nhormas
nacionales e internacionales establecidas en el Cédigo de Niremberg y la Declaracién de
Helsinki “®tal como se indica a continuacion:

Veracidad. Se veld porque tanto el documento como el cumplimiento de las fases
planteadas en el estudio no faltaran a la verdad. Para esto, se acataron las normas y
directrices del Programa de Doctorado en Enfermeria.

Fidelidad. En el cumplimiento de los compromisos adquiridos en la formaciébn como
investigador que se reflejaron en la rigurosidad de la aplicacion de las fases del proceso
investigativo que para el logro cabal de los objetivos planteados.

Reciprocidad. Se entregaron a los participantes del estudio una pieza de comunicacién
gue permitié la divulgacion de actividades que fomenten la auto-ayuda de las personas
con AR. Este producto concreto se ofreci6 como una herramienta de educacion en
medio fisico.

Respeto a la Autonomia. Se consider6 como elemento fundamental la participacion
voluntaria de las personas y la libertad de los participantes en retirarse en cualquier
momento de la entrevista. Asi mismo el respeto por las decisiones y la

28 SHENG HSUN, Hsu; WUN HWA, Chen and MING JYH, Hsieh. Robustness testing of PLS, LISREL, EQS and ANN-based

SEM for measuring customer satisfaction. In: Total Quality Management and Business Excellence. 2006, vol. 17 no. 3, p.
355-371. doi:10.1080/14783360500451465

209 yNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA. Principios éticos en la investigacion: Codigo de Nuremberg [en lineal].
[consultado octubre 15, 2010]. Disponible en Internet: http://www.dib.unal.edu.co/etica/etica_nuremberg.html
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autodeterminacion de los individuos frente a su participacion. Se informé claramente que
su decision de participar o no, no condicionaba el acceso libre a los servicios de salud.

Beneficencia. El principio de beneficencia se plante6 como un compromiso del
investigador que se hizo visible en todo el proceso investigativo propuesto

Justicia. Este principio se considero en el sentido de garantizar la confidencialidad de la
informacion obtenida, la preservacion de la intimidad de las personas; asi como en la
seleccion cuidadosa de los participantes.

Cumplimiento de los requisitos de propiedad intelectual. Se cumpli6 de forma
completa con los requisitos de propiedad intelectual vigentes; para lo cual se reafirma
gue este trabajo investigativo es de propiedad de la Universidad Nacional de Colombia.
La honradez intelectual se garantizd a través del cumplimiento de las normas indicadas
por el programa de doctorado para la realizacion de citas de autor y referencias
bibliogréaficas.

Validez y mérito cientifico. Teniendo en cuenta los lineamientos de Fawcett?’® para
argumentar la validez y el mérito de la propuesta de investigacion, se presentd la
significancia tedrica, social y disciplinar del fenémeno de investigacion.

Justificacion ética del estudio. La propuesta de investigacion no atenta contra ningan
principio ético de investigacion ni de la profesién; al contrario se justifica que en Colombia
los profesionales de enfermeria en su competencia ética como cuidadores conozcan las
variables que caracterizan la calidad de vida y que se relacionan con el nivel de salud en
personas con AR para que a partir de este conocimiento, de forma responsable se
cumpla con el deber moral de ofrecer un cuidado informado y argumentado.

Conflicto de interés. En este apartado, el investigador manifiesta publicamente no
tener interés alguno personal ni econémico que afecte el debido proceso investigativo. El
juicio profesional fue imparcial y se trabajé de forma honesta e imparcial para cumplir los
objetivos de la investigacion de forma transparente.

Consentimiento informado. La documentacion del consentimiento informado se hizo
siguiendo los lineamientos CIOMS?** para garantizar la comprension, el lenguaje y la
forma de presentarlo a los participantes.

210 FAWCETT, Jacqueline. Theory and research. evaluating conceptual theoretical empirical structures for research. 3th.

ed. F.A. Company, 1999, p. 82.
2L CIOMS. Pautas éticas internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos [en linea]. Traducido por el
Programa Regional de Bioética OPS/OMS. Mayo 2003. Disponible en internet:
http://www.cioms.ch/publications/guidelines/pautas_eticas_internacionales.htm.
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Riesgos de la investigacion. Como se trata de un estudio no experimental, de entrada
no represento riesgo alguno de intervencion en las personas participantes.



5.Presentacion y analisis de resultados

A continuacioén se presenta la tabla que resume los principales hallazgos obtenidos en la
caracterizacién de variables sociodemograficas en una muestra de 635 personas con AR
gue cumplieron los criterios de inclusion previamente verificados por la investigadora en
el momento de la consulta de enfermeria de las instituciones de salud que permitieron la
entrevista de las personas. Los datos se sintetizan asi:

Tabla 7. Caracteristicas socio-demograficas.

VARIABLE n= 635 FRECUENCIA PROPORCION
Genero

Masculino 81 13%
Femenino 554 87%
Edad

18 a 35 afios 57 9%
36 a 59 afios 325 51%
mayores de 60 afios 253 40%
Escolaridad

Primaria 130 20%
Secundaria 179 28%
Técnico 66 10%
Universidad 260 41%
Estado civil

Soltero 137 22%
Casado 321 51%
Separado 70 11%
Viudo 62 10%
Unién Libre 45 7%
Ocupacion

Hogar 263 41%
Empleado(a) 163 26%
Trabajo independiente 68 11%
Estudiante 14 2%
Pensionado (a) 127 20%
Estrato Socioeconémico

Uno 13 2%
Dos 127 20%
Tres 328 52%
Cuatro 135 21%
Cinco 19 3%
Seis 13 2%
Tiempo con la enfermedad

0 a 6 meses 30 5%
7 a 18 meses 48 8%
19 a 36 meses 118 19%
Mas de 36 meses 439 69%
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En el andlisis de las variables sociodemograficas se destaca la prevalencia de la AR mas
en mujeres que en hombres?*?. La proporcion que se obtuvo como resultado fue 87% de
mujeres afectadas siendo este dato similar con la prevalencia que presenta el Colegio
Estadounidense de Reumatologia®*® que establece una proporcién del 75% de mujeres
con artritis, en el estudio realizado por Khanna et al®* con una muestra de 3844
estadounidenses el 57% son mujeres y en el estudio de Villaverde et al**® en Espafia
con una muestra de 1161 participantes el 71% son mujeres. El estudio de Escobar®'® con
una muestra de 366 personas llama la atencion que el 91% son mujeres. Con base en
estos reportes, se constata la prevalencia marcada de esta enfermedad crénica
autoinmune en mujeres mas que en hombres.

En la afectaciéon por grupo de edad se considera que el 60% de las personas se
encuentran en su etapa laboral productiva, siendo este dato de gran importancia para el
estudio de la carga de esta enfermedad a nivel social y econémico®’. Asi mismo, la
prevalencia aumenta con la edad, ya que el 40% de las personas afectadas son mayores
de 60 afios y las diferencias entre los sexos disminuyen en el grupo de poblacion de
edad avanzada®®. Los datos coinciden con el inicio mas frecuente durante el cuarto y
qguinto decenios de la vida, de forma que el 80% de todos los pacientes presenta la
enfermedad entre los 35y los 50 afios de edad®*®.

Asi mismo,el 51% de los participantes tienen un nivel educativo técnico o universitario,
gue indica el potencial de preparacion académicade la muestra. En cuanto a la

212 KENNEDY, Tom. BSR guidelines on standards of care for persons with rheumatoid arthritis. In: Rheumatology. 2005,

vol. 44 no. 4, p. 553-556.
13 ALETAHA, D., et al. (2010) Rheumatoid arthritis classification criteriaz: an American College of
Rheumatology/European League Against Rheumatism collaborative initiative. In: Arthritis & Rheumatism, vol. 62, n°9,
p. 2569-2581.

1% KHANNA, Dinesh, et al. "Health-related quality of life in adults reporting arthritis: analysis from the National Health
Measurement Study." In: Quality of life Research 2011, vol. 20, no. 7, p. 1131-1140.

13 V/ILLAVERDE GARCIA, Virginia, et al. "éComo son los pacientes con artritis reumatoide de reciente comienzo en
Espafia? Descripcion de la cohorte PROAR." En: Reumatologia Clinica 2009, vol. 5, no. 3, p. 115-120

216 ESCOBAR, L. y GRISALES, H. Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con artritis reumatoide tratados en

una IPS especializada, Medellin, 2012. En: Rev. Fac. Nac. Salud Publica 2013, vol. 31, n°1, p. 75-84.

217 \/ILLAVERDE, Virginia y BALSA, Alejandro. Factores prondsticos de la AR. En: Revista Espafiola Reumatologia. 2002,

vol. 29, p. 10-5.
28 BURTON, Wayne et al. Systematic review of studies of productivity loss due to rheumatoid arthritis. In: Occup Med
(Lond). 2006, vol. 56 Issue 1, p. 18-27.

29 SUURMELIJER, TP. et al. Quality of life profiles in the first years of rheumatoid arthritis: results from the EURIDISS
longitudinal study. In: Arthritis Rheum. 2001, vol. 45 no. 2, p. 111-21.
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ocupacion, el 37% de la muestra se encuentra laboralmente activo, el 41% se encuentran
en el hogar y el 20% en condicién de pensionado. Se sugiere ampliar la caracterizacion
del niumero de personas pensionadas por invalidez a consecuencia de su situacion de
salud, en futuros estudios de carga de esta enfermedad para la sociedad. Los anteriores
datos son coherentes con los que reporta la literatura que consideran la AR de gran
impacto para la sociedad, ya que afecta en una etapa muy importante en el desarrollo del
ser humano, en la se supone deberia proyectar todo su potencial laboral y por la
afectacion de la enfermedad como indica Pollard et al”® se ven obligados a dejar
tempranamente su empleo o pierden oportunidades laborales por las mdltiples
incapacidades médicas que se generan cuando la enfermedad se encuentra en etapas
de exacerbacion de sintomas.

5.1 Variables de acceso a la seguridad social

Se encontré que un numero importante de personas entrevistadas referian dificultades
con el acceso a la Seguridad Social, por esta razon, se incluye en el analisis estos
factores por la influencia que pueden tener en la percepcién de calidad de vida y el nivel
de salud:

Tabla 8. Tipo de Seguridad Social

Tipo de Seguridad Social Pacientes %
Régimen Contributivo 375 59%
Régimen Subsidiado 148 23%
Régimen de Excepcion 79 12%
Planes complementarios 33 5%
Total general 635 100%

La muestra obtenida permiti6 contar con datos de personas afiliadas a todas las
modalidades de Seguridad Social que establece el actual Sistema de Seguridad Social
en Salud para Colombia. Bajo estas modalidades las personas acceden al seguimiento y
tratamiento médico al que tienen derecho.

Al explorar las dificultades en la Seguridad Social, referidas las personas, se agruparon
en frecuencias asi:

22 pOLLARD, Louise et al. Perceived barriers to integrated care in rheumatoid arthritis: views of recipients and

providers of care in an inner-city setting [online]. In: BMC Musculoskeletal Disorders. 2011, vol. 12 no.19. Available
from Internet: http://www.biomedcentral.com/1471-2474/12/19
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Tabla 9. Dificultades en la Seguridad Social

Dificultades referidas Pacientes %
No informa dificultad 284 45%
Muchos tramites para la atencion especializada 133 21%
Inoportunidad en cita de Reumatologia 124 20%
Medicamentos pendientes 30 6%
Deficiente servicio fuera de Bogota 17 3%
No cobertura de medicamentos 16 2%
Tratamiento por tutela 16 2%
Tramite ineficaz ante Comité Técnico Cientifico 13 1%
Alto costo de medicamentos 2 0%
Total general 635 100%

En general, el 45% (284) de los participantes refiere no tener dificultades en los servicios
de salud, sin embargo, llama la atencion que el 55% (351) de los participantes informé
algun tipo de dificultad de acceso a la seguridad social. El 21% de los casos refirid
problemas de tramites para la atencion especializada, asi como demora en la cita de
reumatologia en un 20%. Esta situacion de acuerdo con lo informado por Garcia
Balsa®**, y Combe®* expone a las personas a complicaciones y cierra la posibilidad de
aplicar la ventana de oportunidad que establece que entre mas oportuno sea el inicio del
tratamiento ordenado por los especialistas es mas probable retrasar el efecto sistémico y
de dafio articular. Se plantea que el deterioro radiolégico y funcional progresa lentamente
durante todo el curso de la enfermedad y la maxima velocidad de desarrollo de las
lesiones estructurales ocurre durante los primeros dos afios de manifestaciones clinicas
de la enfermedad®?, por esta razon, es prioritario el abordaje precoz de la enfermedad,
ya que el prondstico de dafio articular mejora cuando se tiene un acceso temprano a los
protocolos y esquemas de tratamientomas eficaces®®. El principio fundamental de la
ventana de oportunidad y de acuerdo entre expertos es que cuanto antes se inicie un
tratamiento eficaz, se detiene o retrasa la progresién de la enfermedad y el dafio que

21 GARCIA, Virginia y BALSA, Alejandro. El control precoz de la AR asegura un mejor prondstico a largo plazo?. En:

Reumatologia Clinica. 2010, vol. 6 no. 2, p. 106-110.

222 COMBE, Bernard et al. Op. cit., p. 34—45.

223 SOKKA, Tuulikki and MAKINEN, Heidi. Drug management of early rheumatoid arthritis-2008. In: Best Practice
Research Clinc Rheumatology. 2009, vol. 23 no.1, p. 93-102.

224 TSAKONAS, E. et al. Consequences of delayed therapy with second-line agents in rheumatoid arthritis: a 3 year
followup on the hydroxychloroquine in early rheumatoid arthritis (HERA) study. In: J Rheumatol. 2000, vol. 27 no. 3, p.

623-9.
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existe hasta ese momento se puede detener o progresar mas lentamente®®.

La evidencia cientifica encontrada informa que los beneficios del tratamiento precoz
frente al tardio se obtienen con todo tipo de farmacos antirreumaticos®®*’,%®, La
intervencion terapéutica especializada dentro de los 3 a 6 meses de inicio de los
sintomas se espera tenga un impacto mucho mayor en desenlaces importantes, como la
progresion del dafio estructural o la aparicion de remision, que la misma intervencion
iniciada en periodos posteriores?®® Los autores afirman que existen factores que son
inmodificables como los que tienen que ver con la presencia de dafio e inflamacién
articular, pero hay otros factores que son modificables del pronostico y estos son el inicio
temprano de un protocolo de tratamiento y el seguimiento continuo por un servicio de
salud especializado™’. Con lo anteriormente expuesto, se pone de manifiesto la
problematica actual del sistema de salud colombiano que no permite a los pacientes
tener acceso a una atencion especializada oportuna para lograr los beneficios en el
manejo temprano de la enfermedad como reporta la literatura.

Segun Hotman et al®!, la falta de coordinacion entre la atencién primaria y la
especializada favorece la aparicion de errores y demoras en el diagndstico y en el
tratamiento, con consecuencias graves para los pacientes como el importante deterioro
radioldgico y funcional, la disminucién de la calidad de vida y el aumento de la morbilidad
y la mortalidad, que suceden en los pacientes con AR, a los que se les ha diagnosticado
y tratado tardiamente.

El estudio de Cadena et al*®? muestra que el 31,6% de los pacientes intervenidos en su

225 CUSH, John. Early arthritis clinics: if you build it will they come? In: J Rheumatol. 2005, vol. 32 no. 2, p. 203—7.

2% KNEVEL, Rachel et al. Current evidence for a strategic approach to the management of rheumatoid arthritis with
disease-modifying antirheumatic drugs: a systematic literature review informing the EULAR recommendations for the
management of rheumatoid arthritis. In: Ann Rheum Dis. 2010, vol. 69 no. 6, p. 987-994.

>’ STRAND, Vibeke and SINGH, Jasvinder. Improved health-related quality of life with effective disease-modifying
antirheumatic drugs: evidence from randomized controlled trials. In: Am J Manag Care. 2008, vol. 14 no. 4, p. 234--254.
228 PUOLAKKA, Kari et al. Impact of initial aggressive drug treatment with a combination of disease-modifying
antirheumatic drugs on the development of work disability in early rheumatoid arthritis:a five-year randomized
followup trial. In: Arthritis Rheum. 2004, vol. 50 no. 1, p. 55-62.

22 COMBE, Bernard et al. Op. cit., p. 34—45.

2% CUSH, John. Op. cit., p. 203-7.

21 HOOTMAN, Jennifer; HELMICK, Charles and BRADY, Teresa. A public health approach to addressing arthritis in older
adults: the most common cause of disability. In: American Journal of Public Health. March 2012, vol. 102 no. 3, p. 426-
33.
2 ESCORCIA, Maria Esther et al. Effectiveness of an education program in patients with rheumatoid arthritis. Hospital
Universidad del Norte. Barranquilla. April-May 2005. In: Revista Colombiana de Reumatologia. 2006, vol. 13 no. 1, p.
11-19.
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estudio no habian asistido a consulta reumatolégica en los dltimos seis meses,
reafrmando que la demora en la atencion especializada en el sistema de salud
colombiano impide a las personas un adecuado seguimiento por lo que la evolucién de la
enfermedad para muchos pacientes es torpida. Otra dificultad se presenta con los
medicamentos que en muchas ocasiones por tramites administrativos no son entregados
0 deben esperar procesos de autorizacion por su alto costo o no cobertura del plan de
salud.

Se sabe que el estricto seguimiento especializado mejora el pronéstico de la persona. El
inicio del tratamiento con medicamentos modificadores de la enfermedad en los 3
primeros meses del diagnéstico es crucial; pasado ese tiempo, se ha observado un
mayor dafio articular a los 5 afios™’. Por este motivo, la regla de oro es que las personas
gue manifiesten sintomas o signos tempranos de ser valorado por un reumatélogo antes
de los primeros 3 meses del diagndstico de la enfermedad™*.

La evidencia encontrada, propone un esquema de clinicas de artritis proporcionado un
importante soporte de tratamiento para mejorar el prondstico de la AR. El propésito de
este esquema de atencién es implementar de forma oportuna estrategias de tratamiento,
mas agresivas que mejoren el prondstico de esta enfermedad, la incapacidad funcional, y
la lesion estructural.>”

Personas que refieren encontrarse o haber recibido tratamiento con Terapia
Bioldgica:

Tabla 10. Tratamiento con terapia biol6gica

En tratamiento con Terapia Biol6gica Pacientes %
Si 58 9%
No 577 91%
Total general 635 100%

A pesar de los estudios que documentan los beneficios de la terapia bioldgica, para las
personas, soélo el 9% de los participantes informaron haber recibido o encontrarse en este
tipo de tratamiento. La utilizacion de terapias biolégicas es mucho mas costosa y su
utilizacién en Colombia es poca. En el articulo de Caballero et al**® se informa que ningan

233 BLANCO, Francisco Javier et al. Estudio descriptivo de la utilizacion de los FAMES en los pacientes con AR o AR

persistente que inician tratamiento farmacoldgico en Espafia. (ESTUDIO FIRST) En: Reumatol Clin. 2011, vol. 7 no. 2, p.
88-93.

2% O’DELL James et al. Therapeutic strategies for rheumatoid AR. In: N Engl J Med. 2004, vol. 350, p. 2591-602.

235 VISSER, Karen et al. Multinational evidence-based recommendations for the use of methotrexate in rheumatic
disorders with a focus on rheumatoid arthritis: integrating systematic literature research and expert opinion of a broad
international panel of rheumatologists in the 3E Initiative. In: Ann Rheum Dis. 2009, vol. 68, p. 1086—-93.
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reumatologo indica la terapia bilégica como de utilizacion muy frecuente. Solo el 16.21%
de los reumatélogos entrevistados informan su utilizacién como frecuente. EI Comité de
Expertos de la Asociacion Colombiana de Reumatologia publicé unas recomendaciones
para su utilizacion, en las que béasicamente se establece que los medicamentos
biol6gicos deben utilizarse en aquellos pacientes con AR activa, que no respondan a
tratamientos adecuados con otros medicamentos modificadores de la enfermedad o que
tengan contraindicaciones para su utilizacién.

En sintesis, se sabe que los agentes biolégicos para el tratamiento de las enfermedades
reumaticas representan uno de los avances terapéuticos mas importantesporque
modifican varios de los mecanismos que participan en el comportamiento de las
enfermedades autoinmunes reduciendo la actividad inflamatoria y mejorando la funcién

fisica; esto se traduce en una percepcion positiva de la calidad de vida®’,?*®. Los efectos

positivos han sido demostrados en mudltiples ensayos clinicos®°,?*°, por lo que se
esperaria que las personas tuvieran un mayor acceso a este tipo de tratamiento teniendo

en cuenta los protocolos y estudios clinicos que avalan su riesgo-beneficio.

Tabla 11. Conocimiento de la enfermedad

Usted considera que la AR tiene cura? Pacientes %

Si 125 20%
No 410 65%
No sabe 100 15%
Total general 635 100%

Algunos autores plantean que la poblacion en general manifiesta un interés de saber mas
sobre las enfermedades autoinmunes, porque en su familia 0 contexto social tienen

% CABALLERO URIBE, Carlo Vinicio; LONDORO, John y CHALEM, Philippe. Tratamiento de la AR en Colombia. Aplicacién

practica de los conceptos tedricos por parte de los reumatdlogos colombianos. En: Revista colombiana de
reumatologia. Diciembre 2002, vol. 9 no. 4, p. 242-250.

37 SMOLEN, Josef et al. Active-controlled study of patients receiving infliximab for the treat- ment of rheumatoid
arthritis of early onset (ASPIRE) study group. Predictors of joint damage in patients with early rheumatoid arthritis
treated with high- dose methotrexate with or without concomitant infliximab: results from the ASPIRE trial. In: Arthritis
Rheum. 2006, vol. 54, p. 702-10.

28 COLEGIO MEXICANO DE REUMATOLOGIA. Comité Mexicano del Consenso de Bioldgicos.. Guias y recomendaciones
del Colegio Mexicano de Reumatologia para el uso de agentes bioldgicos en enfermos reumaticos. En: Reumatol Clin.
2006, vol. 2 no. 2, p. 78-89.

29 AVOUAC, Jerome, GOSSEC, Laure and DOUGADOS, Maxime. Diagnostic and predictive value of anti-cyclic
citrullinated protein antibodies in rheumatoid arthritis: a sys- tematic literature review. In: Ann Rheum Dis. 2006, vol.
65 no. 7, p. 845-51

240 THOMPSON, Adrew, RIEDER, Scott and POPE, Janet. Tumor necrosis factor therapy and the risk of serious infection
and malignancy in patients with early rheumatoid arthritis: a meta-analysis of randomized controlled trials. In: Arthritis
and Rheumatism. 2011, vol. 63 no. 6, p. 1479-1485.
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contacto con personas que sufren estas enfermedades ***,%*?; sin embargo, persisten en

la sociedad creencias que relacionan enfermedades como la AR con la alimentacién, el
frio o el clima humedo y la consideran una enfermedad curable. La falta de conocimiento
de la poblacion, en especial sobre sus sintomas, puede ocasionar un diagndstico tardio y
conllevar retrasos en el tratamiento, con menor posibilidad de evitar el dafio estructural
de las articulaciones y una disminucion en la calidad de vida.?*®

Lorig et al*** han argumentado los beneficios de los programas educativos para pacientes
en términos de la autoeficacia (definida como la seguridad de una persona de poder
realizar determinada actividad con éxito). Esta autora plantea que las personas no
pueden participar de su propio cuidado sin conocimiento de la enfermedad y del manejo
de la misma. Conocer acerca de la enfermedad y el tratamiento permite mejorar
comportamientos en salud que resulten en actitudes positivas para el control de la
enfermedad.

Tabla 12. Expectativa de participacién en Grupos de Apoyo

Podria en un futuro participar en un grupo de apoyo? Pacientes %

No 303 48%
Si 333 52%
Total general 635 100%

Para O Brien*” los grupos de apoyo son comunidades de personas que alrededor de la
misma situacién, desarrollan actividades que les ofrecen herramientas para afrontar
problemas de salud. Son alternativas de soporte social y educacién que se ofrece a las
personas que voluntariamente desean participar en procesos de afrontamiento. Es un
grupo de soporte sin animo de lucro dirigido por personas gue se unen por una misma
experiencia para ayudarse unos a otros, en estos grupos participan profesionales de la
salud con un rol de facilitador. Se espera como oportunidad de proyeccién investigativa
participar en programas de educacion en salud para personas con AR y asi responder al

241 MINNOCK, Patricia; FITZGERALD, Oliver and BRESNIHAN, Barry. Quality of life, social support, and knowledge of
disease in women with rheumatoid arthritis. In: Arthritis & Rheum. 2003, vol. 49 no. 2, p. 221-7.

2 \JAN DER WARDT, ELLY; TAAL, ERIK and RASKER, Johanes. The general public’s knowledge and perceptions about
rheumatic diseases. In: Ann Rheum Dis. 2000, vol. 59 no. 1, p. 32-8.

243 CADENA, Jose et al. Encuesta de conocimiento sobre AR: évale la penda educar? En: Rev Col Reumatologia. 2002,
vol. 9, p. 262-9.

244 LORIG, Kate et al. Development and evaluation of a scale to measure perceived self-efficacy in people with arthritis.
In: Arthritis Rheum. 1989, vol. 32 Issue 1, p. 37-44.

243 O’BRIEN, Patricia. Psychiatric mental health nursing: an introduction to theory and practice. Jones and Barlett
Publishers Canada, 2008 Chapter 8. Self-Help Groups. pp 151
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interés de las personas de vincularse con un grupo de apoyo que les permita resolver sus
inquietudes.

El interés por proponer a futuro un grupo de apoyo para promover la educacién es una
iniciativa que surge a partir de las necesidades referidas por los participantes de este
estudio para favorecer la adopcion de conductas y conocimientos que conduzcan al
bienestar biopsicosocial y al mejoramiento de la calidad de vida. Se considera que la
educacion debe ser el primer paso en el manejo de la enfermedad, porque le permite a la
persona tomar parte activa en su proceso de recuperacion y dar un consentimiento
informado para el tratamiento.

Tabla 13. Temas de educacion referidos

Temas de interés grupo de apoyo Pacientes %

Mejorar estilos de vida 98 30%
Apoyo emocional 64 19%
Conocer la enfermedad 64 19%
Auto-manejo de la enfermedad 60 18%
Manejo de dolor 14 4%
Espiritualidad 3 1%

La educacién de la persona con AR y su familia es un componente importante del
cuidado de enfermeria y deberia incluirse dentro del rol que la disciplina de enfermeria
puede proyectar en el area de Reumatologia que se encuentra en desarrollo para
Colombia.

El efecto de la educacién en el estado de salud de los pacientes ha sido evaluado en
multiples estudios. Riemsma et al**®, realiz6 una revision sistematica de literatura y
propuso que el proceso de educar en salud se puede realizar en tres modalidades:
informacion (folletos, cartillas y documentacion), consejeria (soporte social, discusién en
grupos sobre problemas de salud) y terapia comportamental (desarrollo de destrezas
para el autocuidado y automanejo de la enfermedad). Esta revision sistematica encontrd
gue la educacién en pacientes tiene efectos modestos a corto plazo, mejorando la
percepcion global del paciente acerca de su salud, la discapacidad, el indice de
afectacién articular y el estado psicolégico. La educacion de tipo informativo no mostré
efectos significativos de mejoria en la percepcién de dolor, discapacidad, indice articular,
evaluacion global de la salud, ansiedad y depresion. Por otro lado, la educacion de tipo
“consejeria” no mostrd efectos importantes en las escalas de dolor, discapacidad, indice
articular, estado global del paciente, ansiedad, depresion ni actividad de la enfermedad.
Sin embargo, se encontrd una tendencia a la mejoria en el estado psicologico. La terapia

246 RIEMSMA, Rob et al. A systematic review of the effectiveness of interventions based on a stages-of-change
approach to promote individual behavior change in health care settings. In: Health Technology Assessment. 2002, vol. 6
no. 24, p. 38-48.
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conductual fue el Unico tipo de intervencion educativa que mostré un efecto significativo
en la discapacidad y en la percepcion de calidad de vida para estas personas.

Las Guias de tratamiento para AR y osteoartritis, segun Colegio Americano de
Reumatologia®’, incluyen la educacion a los pacientes con fomento en el autocuidado
como primera linea de tratamiento. La educaciébn a los pacientes basada en el
autocuidado no solo implica la transmisién de informacién, sino que se apoya en
multiples estrategias para promover comportamientos, técnicas y creencias saludables.

Calidad de vida

A continuaciéon se muestra la estadistica descriptiva de los atributos del instrumento
QOL-RA:

Tabla 14. Descriptivo atributos de calidad de vida

Muy Mala I Excelente

Atributo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Frec| % |Frec| % |[Frec| % [Frec| % |Frec| % |Frec| % [Frec| % |Frec) % |Frec| % [Frec| %
:;‘(’:gdad 5 [1%| 21 | 3% | 28 | 4% | 61 [10%| 120 | 19% | 95 [15% | 115 | 18%| 124 | 20% | 45 | 7% | 21 | 3%
er:i?iz 6 [1%| 6 [ 1% | 13 | 2% | 22 | 3% | 41 | 6% | 59 | 9% | 67 | 11%| 126 | 20% | 84 [13% | 211 | 33%
Dolor 34 [5%| 54 | 9% | 71 [11% | 85 | 13%]| 120 [19% | 72 [11% | 91 [14%| 71 [11%| 25 | 4% | 12 | 2%
L‘Z"rji'g;‘a 19 (3% 32 [ 5% | 29 | 5% | 60 | 9% | 96 |15% | 96 |15%| 90 |14%| 116 |18% | 55 | 9% | 42 | 7%
gz:jg" de| g (19 19 | 3% | 29 | 5% | 56 | 9% | 145 [23% | 121 |12% | 99 [16%| 100 [16% | 42 | 7% | 15 | 2%
AR 40 |6%] 62 [10% | 76 [12% | 93 [15% | 106 [17% | 93 [15% | 69 | 11%| 64 [10% [ 22 | 3% [ 10 | 2%
'S”;ecrif’;fm” 9 |1%| 9 | 1% | 16 | 3% | 27 | 4% | 48 | 8% | 56 | 9% | 93 | 15%| 138 [22% | 105 [ 17% | 134 |21%
ii};‘f del 9 |4o| 19 | 3% | 23 | 4% | 55 | 9% | 96 |15% | 85 |13%| 96 |15%| 112 [18% | 59 | 9% | 81 |13%

Se aclara que para los instrumentos de calidad de vida QOL-RA y nivel de salud AIMS en
el manual de usuario remitido por los autores, no clasifica un nivel alto, medio o bajo de
impacto global ni proporciona un punto de referencia para evaluar un nivel de calidad de
vida por lo que la informacién descriptiva se presenta en forma de proporciones de los
datos que en mayor frecuencia se repiten en la muestra. No se realizaron ponderaciones,
ya que no era objeto de la presente investigacion medir el grado de calidad de vida y
nivel de salud percibidos. Al considerar las caracteristicas psicométricas de los dos
instrumentos utilizados con la asesoria estadistica del programa de Doctorado, se tom6
la decision de no determinar un parametro de 0 a 10 para ninguno de los dos
instrumentos. Se parte de la premisa que la ponderacion permite comparar conceptos a
través de mediciones numéricas, no obstante existe una pregunta desde lo estadistico de
si se llevaron items que son ordinales a una variable numérica que estadisticamente

247 BRADY, Teresa et al. Public health interventions for arthritis: expanding the toolbox of evidence-based interventions.

In: ) Womens Health (Larchmt). 2009, vol. 18 no. 12, p. 1905-1917.
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seria un error. No se quiso caer en una ponderacién sobre los totales porque las
estandarizaciones dificiimente se devuelve a los items. Es un riesgo que se corre de
aceptar la verdad de convertir un analisis ordinal en numerico o en categorico, sabiendo
gue las variables no son de estas caracteristicas. Finalmente, al observar el
comportamiento de la variable dolor y el de la variable afectacion de la AR con
calificaciones por debajo de cinco, expresarian una percepcion mala de la calidad de
vida. El apoyo de la familia y la interaccion social fueron las variables calificadas de
forma més positiva. Este comportamiento se puede visualizar en la siguiente gréfica que
muestra la distribucion de los datos, con un comportamiento que se aleja levemente de la
distribucion normal.
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Grafico 1. Histograma del total de calidad de vida

S0

40—

S0

Frecuencia

20—

10

(Y

T
40

(={n)

Total Calidad de Vida Padilla

=0

Los valores de curtosis tienden a dispersarse mas; es decir con una distribucion
platicdrtica. En cuanto a la asimetria, existen valores menores que cero en el que las
desviaciones de la media son mas altos para los valores inferiores a la media que para
los valores superiores (desviacion a la izquierda):

Tabla 15. Indicadores Comparativo datos descriptivos del Instrumentos QOL-RA y

Dimensiones AIMS

Instrumentos y Dimensiones Minimo Maximo | Media | Mediana | Desv. tip. | Asimetria | Curtosis
Total Calidad de Vida Padilla 14 80 50,75 51,00| 11,984 -,157 -,225
Total Calidad de Vida (AIMS) 79 308 215,46 220,00| 42,131 -,400 -,370
Total Dimension Movilidad 4 28 19,22 20,00 6,254 -,532 -,686
(AIMS)

Total Dimensién Actividad Fisica 5 35 22,80 24,00 7,691 -,449 -,612
(AIMS)

Total Dimensién Destreza 5 35 21,67 23,00 8,415 -,398 -,615
(AIMS)

Total Dimension Desempefio 7 49 35,13 35,00 8,960 -,229 -,368
Social (AIMS)

Total Dimensién Actividad Social 5 35 21,93 22,00 7,515 -,068 -,923
(AIMS)

Total Dimension Actividades 4 28 24,83 28,00 5,025 -1,829 3,115
Cotidianas (AIMS)

Total Dimension Dolor (AIMS) 4 27 12,12 12,00 5,116 ,305 -,480
Total Dimensién Depresion 42 29,37 30,00 7,613 -,422 -,230
(AIMS)

Total Dimensién Ansiedad 8 42 28,40 28,00 7,215 -,216 -,279

(Angustia) (AIMS)
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Gréfico 2. Dimensiones estandarizadas de nivel de salud

4,000004

2000007

00000 *
-2,00000
o

-4,00000—

*  cooooooo——{IiI

Puntuaciones Estandarizadas

-6,00000]

J0jog]

PERIIADI

BII5I4 PERIALDY—
BZals30

|e1205 ouaduiesag-
[BI20S PERIA Y
SEURIPROT SAPEPIAY
ugisaucag |

(ensnbue) pepaisuy|

Dimensiones Instrumento Nivel de Salud Percibido

Se estandarizaron las puntuaciones de las dimensiones del instrumento AIMS que mide
el NSP con el fin de comparar de forma general la distribucion de los datos. Se observa
gue las dimensiones de movilidad, actividad fisica y destreza presentan una distribucién
similar con un comportamiento aparentemente normal. La dimensién de actividades
cotidianas presenta valores extremos negativos que indica en estos casos un grado alto
de dependencia en actividades como necesitar ayuda para vestirse y para realizar
labores domesticas. Las dimensiones de depresion y ansiedad presentan valores
extremos en los items de sentirse decaido y desanimado.

Los anteriores reportes permiten entender la caracterizacién del Colegio Americano de
Reumatologia®*®, que califica la AR como una enfermedad heterogénea, con importantes
diferencias no sélo entre pacientes, sino en el mismo paciente en distintas fases de la
evolucion, lo que explica la dificultad de describir el curso natural de la enfermedad y por
lo tanto, la dificultad de predecir su evolucién o categorizar sus estadios, aspecto de gran
importancia cuando se pretende caracterizar un fenémeno tan complejo como la calidad
de vida.

El hallazgo de interaccion social y apoyo familiar que fue calificado como positivo, se

248 SAAG, Kenneth et al. Op. cit., p. 762-784.
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soporta con la sintesis de la revision sistemética que presenta Dicckens et al** ya que se

ha establecido que las personas que cuentan con una buena red de apoyo social
demuestran adaptarse bien a la enfermedad crénica, con incremento en su calidad de
vida. Zautra 'y Smith®° encontraron que una red de soporte social amplia es considerada
por las personas como un factor protector, ya que disminuye la incapacidad fisica y el
riesgo de padecer depresion. Ademas, protege contra el estrés generado por la
enfermedad y capacita a la persona para reevaluar la situacion y adaptarse mejor a ella,
ayudandole a desarrollar respuestas de afrontamiento efectivas y a crear un estado
mental positivo. Sin embargo, en la AR cuando el recurso de apoyo social y familiar se ve
reducido y, en los casos de relaciones e interacciones sociales negativas, las personas
pueden ser victimizadas por sus familiares, criticados y aislados; asi como, los propios
pacientes pueden rechazar los intentos de apoyo por parte de sus familiares,
aumentando los niveles de depresion.

En el estudio de Cadena et al®** los pacientes presentaron un grado de satisfaccion
importante con su entorno familiar, 83% de satisfaccion en una muestra de 61 personas;
coincidiendo con los datos obtenidos en este trabajo que muestra un 77% con una
calificacion igual o superior a 7 en el instrumento de calidad de vida de Padilla. Por su
parte, Backman et al®®* a través de una teoria fundamentada presenta un marco de
referencia de la importancia del rol familia en el acompafiamiento de las personas que
viven con AR. La categoria principal de este estudio fue la importancia de la continuidad
en el papel de madre, que se caracteriza por fluctuaciones en la capacidad dados por
procesos de remision o de activacién de los sintomas. En la medida en que las mujeres
pueden ejercer su rol familiar de ser madres y hacer las actividades que se asocian con
la maternidad se ve una percepcion positiva de su calidad de vida influida por el tipo y el
nivel de apoyo obtenido y el equilibrio impredecible de la fatiga y el dolor. Estos mismos
autores documentan las consecuencias tanto positivas como negativas en las diferentes
fases de la enfermedad: a veces la familia se visualiza mas cohesionada, y otras veces
da lugar al ajuste de ciertas actividades de la familia que ya no son posibles.

Instrumento Nivel de Salud AIMS

Dimension Movilidad

249 DICCKENS, C. et al. Depression in rheumatoid arthritis: a systematic review of the literature with meta-analysis. In:

Psychosom Med. 2002, vol. 64 no. 1, p. 52-60.
20 ZAUTRA, Alex and SMITH, BW. Depression and reactivity to stress in older woman with rheumatoid arthritis and
osteoarthritis. In: Psychosom Med. 2001, vol. 63 no. 4, p. 687-696.

51 CADENA, José et al. Depresion y familia en pacientes con AR. Op. Cit., p. 184-191.

ZszBACKMAN, Catherine et al. Experiences of mothers living with inflammatory arthritis. In: Arthritis Care & Research.
2007, vol. 57 no. 3, p. 381-388.
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Tabla 16. Descriptivo dimension movilidad

Atributo de Medicién

Nunca

Casi
Nunca

Rara Vez

Algunas
Veces

Muchas
Veces

Casi
Siempre

Siempre

Frec

%

Frec

%

Frec

%

Frec

%

Frec

%

Frec

%

Frec

%

Debido a su
enfermedad, cuanto
tiempo permanece
sentada o en su
cama durante el
dia?

67

11%

7

12%

138

22%

220

35%

98

15%

27

4%

1%

Puede utilizar
transporte publico?

88

14%

46

7%

29

5%

83

13%

47

7%

83

13%

259

41%

Necesita ayuda de
otra persona para
salir de su casa?

257

40%

75

12%

73

11%

79

12%

25

4%

25

4%

101

16%

Le obliga su
enfermedad a
permanecer en casa
su la mayor parte
del dia?

203

32%

82

13%

83

13%

112

18%

39

6%

38

6%

78

12%

La AR se asocia en el 75% de los casos, con una alta tasa de discapacidad y percepcion

de impotencia para realizar actividades como salir solos a la calle

253

Estos datos se

contrastan con la respuesta de los participantes que indican en un 40% de los casos
nunca necesitar de ayuda de otra persona para salir de su casa y 41% que utilizan

transporte publico.

23 KLOOSTER, Peter et al. Performance of the Dutch SF-36 version 2 as a measure of health-related quality of life in
patients with rheumatoid arthritis. In: Health and Quality of Life Outcomes. 2013, vol. 11, p. 77.
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Tabla 17. Descriptivo dimension Actividad fisica

Nunca Casi Nunca | Rara Vez AAETES B s

. Siempre
Atributo de Medicién Veces Veces Siempre

Frec % Frec % Frec | % | Frec % |Frec| % |Frec| % | Frec %

Para caminatr,
necesita ayuda de
otra persona, bastén,
muletas o andador?

350 | 55% | 75 | 12% | 45 | 7% | 53 8% | 15 | 2% | 17 | 3% | 80 | 13%

Puede caminar una
cuadra o subirun piso| 62 | 10% | 27 4% 30 | 5% | 99 | 16% | 56 | 9% | 83 |13% | 278 | 44%
sin ayuda?

Puede caminar varias
cuadras o subir varios | 105 | 17% 36 6% 33 5% | 120 | 19% | 68 |[11% | 73 |[11% | 200 | 31%
pisos sin ayuda?

Puede levantarse,

inclinarse o girarse? 89 | 14% | 45 7% 41 | 6% | 129 | 20% | 52 | 8% | 75 |12% | 203 | 32%

Puede usted correr,
levantar objetos
pesados o hacer
deporte?

272 | 43% | 72 | 11% | 54 | 9% | 118 | 19% | 33 | 5% | 43 | 7% | 43 7%

Se sabe que las enfermedades reuméticas son la primera causa de discapacidad, en
jévenes y mayores, y su mayor impacto es precisamente por que la enfermedad impide a
los pacientes desarrollar sus actividades vitales®*.

De acuerdo a lo expuesto por Cueto®®, la AR por tratarse de una enfermedad que obliga
a la persona a experimentar periodos de inflamacion y rigidez es la primera causa de
discapacidad porque impide a los pacientes desarrollar sus actividades para el trabajo.
Entre los resultados se destaca la imposibilidad de las personas de levantar objetos
pesados, hacer deporte en un 54% y permanecer en la casa con incapacidad laboral en
los periodos agudos de la enfermedad con 67%.

Dimensién Destreza

24 DOMINICK, Kelli et al. Health-related quality of life among older adults with arthritis. In: Health and Quality of life

Outcomes. 2004, vol. 2 no. 1, p. 5-15.
% CUETO ESPINAR, Antonio et al. Enfermedades del sistema osteomuscular y tejido conjuntivo. En: Medicina
preventiva y salud publica. Barcelona: Masson. 2008, p. 885-96.
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Tabla 18. Descriptivo dimension destreza
. . Algunas Muchas Casi .
Atrlbqtg de Nunca Casi Nunca | Rara Vez veces Veces Siempre Siempre
Medicion
Frec| % Frec % Frec| % Frec % Frec| % |Frec| % | Frec %
Puede escribir sin | o | 1505 | 18 | 3% | 84 | 13% | 107 | 17% | 30 | 5% | 87 |14%| 211 | 33%
dificultad?
Puede abrir y cerrar
la puerta con llave 108 | 17% | 63 [10% | 25 | 4% | 121 | 19% | 46 | 7% | 35 | 6% | 237 37%
sin dificultad?
Puede abrocharse
la ropa sin 105 | 17% 19 3% 26 4% | 150 | 24% | 40 | 6% | 77 |12% | 218 34%
dificultad?
Puede atar los
cordones desus | 150 | 1905 | 37 | 6% | 31 | 5% | 121 | 19% | 35 | 6% | 63 |10%| 228 | 36%
zapatos sin
dificultad?
Puede abrir una
tapaderosca(no | o0t oo0, | gg | 1105 | 58 | 9% | 137 | 229% | 27 | 4% | 16 | 3% | 93 | 15%
muy apretada) sin
dificultad

Lefevre-Colau et al.>*® Vander et al**’ documentan que el 90% de los pacientes con AR
sufren sintomas en sus articulaciones de las manos. Estos sintomas se describen como
dolor, hinchazon, pérdida del rango de movimiento, debilidad muscular y deformidad que
impiden manipular objetos, lo que resulta en un deterioro de la funciéon de la mano. Como
consecuencia, las personas evidencian una pérdida de la capacidad laboral debido a la
importancia de la afectacion bilateral de las manos.

En cuanto a la evaluacidén sobre destrezas manuales efectuadas por el paciente en el
estudio de Tancara se encontr6 que el 40% de las personas escribian con dificultad y el
45% de pacientes preparaban sus alimentos con ayuda®®. Para este estudio los itemsde
dificultad para escribir y para vestirse se presentod en el 48%, el 50% de los participantes
presentan algun tipo de dificultad para abrir una llaveydificultad para abrir una tapa rosca
no muy apretada en el 79%.

Dimension Desempefio

% | EFEVRE COLAU, Marie Martine et al. Responsiveness of the Cochin rheumatoid hand disability scale after surgery.

In: Rheumatology. 2001, vol. 40 no. 8, p. 843-850.
7 VAN DER SLUIS, Corry et al. Effects of a nurse practitioner on a multidisciplinary consultation team. Journal of
advanced nursing. 2009, vol. 65 no. 3, p. 625-633. doi: 10.1111/j.1365-2648.2008.04916.x

%8 TANCARA ESCOBAR, Reyna Martha. Protocolo de atencién de enfermeria a pacientes con ARa, internados en el
Hospital Luis Uria de la Oliva de la Caja Nacional de Salud: marzo 2004. Diss. Universidad Mayor de San Andrés.
Facultad de Medicina, Enfermeria, Nutricidon y Tecnologia Médica, 2004.
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Tabla 19. Descriptivo dimensidon desempefio

. " Nunca Casi Nunca | Rara Vez Algunas Muchas _Ca3|
Atributo de Medicién Veces Veces Siempre

Siempre

Frec| % Frec % Frec % Frec % Frec| % | Frec | % | Frec

%

Puede tomar sus 7 1 1% | 5 | 1% | 6 | 1% | 12 | 2% | 19 |3%| 53 |8% | 533
medicinas sola (0)?

84%

Puede utilizar el teléfono

sin ayuda? 7 1% 4 1% 9 1% 20 3% 14 (2% | 50 |8% | 531

84%

Puede usted manejar el
dinero el dinero sin 23 4% 11 2% 15 2% 23 4% 20 [3%| 60 |9% | 483

ayuda?

76%

Puede cocinar sola (0)? | 107 | 17% | 46 7% 43 7% 86 14% | 30 |5% | 47 | 7% | 276

43%

Puede lavar ropa sin

ayuda? 183 | 29% | 74 | 12% | 51 8% | 102 | 16% | 23 |4%| 38 |6% | 164

26%

Si tiene usted carro,
puede ir de compras 270 | 43% 29 5% 43 7% 75 12% 22 |3% | 32 5% | 164
solo?

26%

Puede hacer sola las
labores de la casa?
(para hombres: puede 204 | 32% 58 9% 63 10% | 109 | 17% | 36 |6%| 56 | 9% | 109
realizar trabajos
manuales?)

17%

Los items de lavar la ropa(49%), salir solo de compras(55%), encargarse de las labores
de la casa y realizar labores manuales (51%); fueron calificados como los puntos en los
gue las personas se sintieron menos capaces de realizarlos. El factor de desempefio
mas importante en la aparicion de incapacidad que produce la AR es la falta de
autonomia en el trabajo; y para asumir las responsabilidades del hogar. El deterioro
progresivo producido por las enfermedades reumaticas dificulta la realizacion de tareas

cotidianas, domésticas o laborales, afectando a la calidad de vida®®®.

29 poLEY GONZALEZ, A. et al. Mora Moreno. Prevalencia de enfermedades osteoarticulares y consumo de recursos.

Calidad de vida y dependencia en pacientes con artrosis. En: Semergen. 2011, vol. 37 no. 9, p. 462-467.
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Dimensién actividad social

Tabla 20. Descriptivo dimension actividad social

Atributo de Nunca Casi Nunca RaraVez |Algunas Veces | Muchas Veces | Casi Siempre Siempre Informa/No
Medicion Frec | % | Frec | % | Frec | % | Frec | % | Frec | % | Frec | % | Frec | % | Frec | %
Habld por
teléfono con
familiares o 22 3% 24 4% 31 5% 70 11% 79 12% 81 13% 328 [52% 0 0%
amigos?
Tuvo relaciones s i
miisaa 289 |46% | 111 | 17% 48 8% 50 8% 12 2% 18 3% 69 |11%| 38 6%
Tuvo visitas? 68 | 11% | 61 10% 58 9% | 104 16% 54 9% 55 9% 235 |37% 0 0%

Tuvo reuniones
con familiares o 77 12% | 86 14% 60 9% 98 15% 50 8% 43 8% 216 [34% 0 0%
amigos?

Visité a parientes
0 amigos?

97 | 15% (| 80 13% 69 |11%| 96 15% 35 6% 39 6% 219 | 34% 0 0%

545, Para Evers®® 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 los procesos de una enfermedad, se denomina “apoyo
social”. La importancia de la red social en la calidad de vida es reflejar la satisfaccion de
los individuos con su vida familiar, amigos o colegas. En nuestro medio, la familia es
fuente de intercambios, donde se cimienta el desarrollo emocional del individuo, una
identidad propia y el sentido de pertenencia a la sociedad®®*. En el presente estudio se ve
reflejada una calificacion positiva del apoyo social con el que cuentan las personas, asi
mismo el apoyo de la familia fue calificado como un factor importante en la percepcion de
la calidad de vida.

En cuanto al item de sexualidad calificado como nunca y casi nunca en un 63%, la
literatura reporta que en los periodos agudos el elevado nivel de dolor, la incapacidad
fisica y la depresion que conllevan las enfermedades reuméticas, causan un gran
impacto en la sexualidad independientemente del sexo.?*

Los problemas fisicos, emocionales y de pareja, relacionados con la enfermedad,
contribuyen a una vida sexual menos activa y menos disfrutable?®®. El dolor crénico, la
fatiga y una baja autoestima reducen el interés sexual y por ende la frecuencia del
coitidianas.

260 EVERS, Andrea et al. Pain coping and social support as predictors of long-term functional disability and pain in early

rheumatoid arthritis. In: Behaviour research and therapy. 2003, vol. 41 no. 11, p. 1295-1310.
1 LOPEZ DIAZ, Yolanda. La familia una realidad en permanente transformacion: algunas reflexiones sobre el tema. En:
Revista de Trabajo Social No. 1, 1998. Pp. 25-38.

262 HILL, Jonathan; Bird, H. THORPE R. Effects of rheumatoid arthritis on sexual activity and relationships. In:
Rheumatology. 2003, vol. 42, p. 280-6.

263 OSTENSEN, Monica. New insights into sexual functioning and fertility in rheuma tic diseases. In: Best Pract Res Clin
Rheum. 2004, vol. 18, p. 219-32.
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Dimensién Actividades Cotidianas

Tabla 21. Descriptivo dimension actividades cotidianas

Ah;ri?t?'de Nunca Casi Nunca Rara Vez A\lg:;:s l\c,ueih:: Si(e:;sp're Siempre
SO Teeel % |Emc| % | Bec | % | Ec | % |Eec| % | Frec| % | Eec | %
Necesita

ayudapara | oo | 790, | 68 [11% | 28 | 4% | 54 | 0% | 10 |2%| o [1%| 11 | 2%
utilizar el

bafio?

Necesita

ayudapara | 0 | 700 | 85 [13% | 26 |4% | 53 | 8% | 6 [1%| 4 [1%| 17 | 3%
caminar en

casa?

Necesita

ayuda para 394 | 62% 55 9% 50 8% 98 15% 12 | 2% 10 [ 2% 16 3%

vestirse?

Necesita

ayuda para 450 | 71% 52 8% 30 5% 66 10% | 15 [2% 8 1% 14 2%

bafiarse?

El estudio ARTROCAD?** informa de que la mitad de los encuestados (n=1.071)
necesitaba algun tipo de ayuda para realizar las actividades cotidianas mas bésicas
como vestirse y bafiarse y un tercio de esta poblacion se pasaba mas de 8 horas al dia
sentada®®. En contraste de este hallazgo, los participantes refieren no necesitar ayuda
para realizar sus actividades basicas diarias en mas de un 60%.

%% pPOLEY GONZALEZ, A. et al. Op. cit., p. 462-467

6> BATLLE GUADA, Enrigeu et al. Grupo ArtRoCad. Implementacion y caracteristicas de la poblacion del estudio
ArtRoCad, una aproximacién al con- sumo de recursos y repercusiéon socioeconémica de la artrosis de rodilla y cadera
en atencidn primaria. En: Reumatologia Clinica. 2006, vol. 2 no. 5, p. 224-34.
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Dimensién Dolor

Tabla 22. Descriptivo dimension dolor

Atributo de Nunca Casi Nunca RaraVez | Algunas Veces | Muchas Veces Casi Siempre Siempre

Medicion Frec % Frec [% Frec |[% Frec |% Frec |% Frec |% Frec [%
Con que
frecuencia tuvo
dolor fuerte a 16 3% 19 3% 38 6% 213 34% 127 20% 110 17% 112 18%
causa de su
AR?

Cémo No hay dolor Muy poco Leve Moderado Severo Muy Severo

describiria el
dolor de su AR? 7 1% 28 4% 52 8% 244 38% 199 31% 105 17%

Presenta
entumecimiento
después de
levantarse?

67 11% 54 9% 76 12% | 144 23% 75 12% 44 7% 17

o

28%

frecuencia tuvo
dolor en dos o
mas
articulaciones a

16 3% 31 5% 58 9% 155 24% 110 17% 51 8% 214 34%

En lo que respecta a la dimension de dolor, las personas informan la presencia frecuente
del dolor que esta relacionado con la actividad de la enfermedad; es decir con presencia
de entumecimiento y rigidez matutina. Este se califica como moderado en un 38% (244),
severo en 31% (199) y muy severo con un 17% (105). En el estudio de Azpiazu et al**® el
63,4% (911) indican presentar dolor de moderado a severo.

En contraste, se encontrd evidencia de autores que muestran como las personas con AR
que experimentan dolor crénico refieren vivir una vida plena a pesar del dolor,
incorporando a su estilo de vida comportamientos de adaptacion.?’

%6 AZPIAZU GARRIDO, Mercedes et al. Factores asociados a mal estado de salud percibido o a mala calidad de vida en

personas mayores de 65 afios. En: Rev Esp Salud Publica. 2002, vol. 76 n°. 6, p. 683-699.
%7 GARCIA CAMPAYO, Javier y RODERO, Baltasar. Aspectos cognitivos y afectivos del dolor. En: Reumatol Clin. 2009,
vol. 5n°.S2, p. 9-11.
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Dimension Depresién

Tabla 23. Descriptivo dimension depresién

Nunca Casi Nunca RaraVez |Algunas Veces| Muchas Veces | Casi Siempre Siempre

Atributo de Medicidn | Frec % Frec % Frec % Frec % Frec % Frec % Frec %
Con qué frecuencia
pensdé que sus
familiares o amigos| 383 |60%| 50 8% 39 6% 103 | 16%
estarian mejor si
usted muriera?

Con queé frecuencia
se sintio tan triste
que nada lo
animaba?

Con qué frecuencia
se ha sentido 101 |16%| 78 12% | 103 |[16% | 188 | 30% 85 13% 36 6% 44 7%
decaido?

14 2% 23 4%

[a*]
w
¥
&

171 [27% (| 62 10% | 66 10% | 164 [ 26% 104 16% 29 5% 39 6%

Con qué frecuencia
pensd “‘que nadale 173 | 27% 82 13% ( 105 | 17% | 166 26% 52 8% 22 3% 35 6%

salia bien™?

Con qué frecuencia
se sintid 92 14% 79 12% 93 15% | 218 34% 70 1% 34
desanimado?

Con qué frecuencia
se sintid satisfecho
(a) con las cosas
que hacia?

14 2% 20 3% 28 4% 171 | 27% 140 22% 101 16% | 161 [25%

Entre los resultados del dominio de depresién, llama la atencion que el 10% (60) de los
participantes manifest6 que sus familiares estarian mejor si murieran, asi como
sentimientos de tristeza en un 27% y desanimo en un 24%. Estos hallazgos se sustentan
con el planteamiento de autores que afirman que la fatiga, el dolor crénico, asi como
cambios en el aspecto fisico, repercuten complejamente en la esfera psiquica y pueden
actuar como factores desencadenantes de la depresion, sentimientos de minusvalia y
muerte?8,2°,

En el estudio de Gémez*"°se encontré que la frecuencia de depresion fue del 69%, segin
el cuestionario de depresion CES-D, siendo la comorbilidad mas frecuente.La intensidad
del dolor y el grado de insatisfaccion terapéutica se asocié con la intensidad de la
sintomatologia depresiva y con una menor calidad de vida de estos pacientes.

En conclusién, la estructura afectiva que se documenté en el marco teérico como afecto
positivo o afecto negativo puede influir en la percepcién de las personas acerca de su

268 ALPAY, Menekse and CASSEM, Edwin. Op. cit., p. 2—4.

%% NIcAsSIO, Perry. The problem of detecting and managing depression in the rheumatology. In: Clin Arthritis
Rheumatism. 2008, vol. 59 no. 2, p. 155-8.

2% COVARRUBIAS GOMEZ, Alfredo et al. Evaluacién del suefio en el dolor crénico no maligno. En: Rev Mex de
Anestesiologia. 2005, vol. 28, p. 130-8.
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vida y la forma como se afronta la enfermedad®’*. Por esta razén, un afecto negativo
representa un estado de percepcidon mas intensa de la experiencia dolorosa y de los
sintomas de la AR.?"

Dimensién Ansiedad

Tabla 24. Descriptivo dimension ansiedad

) o Nunca Casi Nunca | Rara Vez | Algunas Veces Muchas .CaSI Siempre
Atributo de Medicién Veces Siempre
Frec| % Frec % Frec % Frec % Frec | % |Frec| % | Frec | %
Con qué frecuencia se 10
sintio tensa (0) o 123 | 19% | 70 11% | 112 | 18% 188 30% 56 9% | 25 | 4% 61 %
desesperada (0)?
Con qué frecuenciase ha | oo | 1300 | 74 | 1296 | 104 | 16% | 208 | 33% | 62 |10%| 38 | 6% | 66 | °
sentido nerviosa (0)? %
f;’srléqfrzggg“glﬂzrfe? 162 | 26% | 121 | 19% | 91 | 14% | 146 | 23% | 42 | 7% | 30 | 5% | 43 |7%
Con que frecuencia se 30 | 5% | 38 | 6% | 58 | 9% | 118 | 19% | 108 |17%]| 79 |129%| 203 | 2
tranquilizé sin dificultad? %
Con que frecuencia se 13 | 2% | 23 | 4% | 38 | 6% | 189 | 30% | 103 |16%| 96 |15%| 173 | 2/
sinti6 calmado y en paz? %
Con qué frecuencia se 15
sinti6 relajado y sin 20 | 3% | 40 6% 49 8% 248 39% 90 |[14% | 93 |15% | 95 %
. 0
preocupaciones?

Se encontré que el 23% (142) de los participantes manifestaron sentirse tensos o
desesperados con frecuencia; el 26% (166) se han sentido nerviosos. Estos hallazgos
son coherentes con la literatura que informa que los pacientes al no encontrar alivio del
dolor a pesar de encontrarse en tratamiento, expresan sentimientos de tensién y

aprension, presentandose asi una correlacion positiva y significativa entre ansiedad y
do|0r273 274

n KEEFE, Francis; SOMERS, Tamara, MARTIRE, Lynn. Psycologic interventions and lifestyle modifications for arthritis
pain management. In: Rheum Dis Clin N Am. 2008, vol. 34 no. 2, p. 351-68.

2 gILVA LUNA, Karina et al. Influencia de la estructura de los afectos en la evaluacion de la AR mediante la escala visual
analdgica de dolor, el HAQ y el DAS28. En: Reumatol Clin. 2012, vol. 8 no. 6, p. 328-333.

73 ZUNG, William; BROODHEAL, Eugene. and ROTH, Mary. Prevalence of depressive symptoms in primary care. In:
Family Practice. 2003, vol. 37 Issue 1, p. 337-338

274 KOJIMA, Masayo et al. Psychosocial factors, disease status and quality of life in patients with rheumatoid arthritis.

In: Journal of Psychosomatic Research. 2009, vol. 67 no. 5, p. 425-431.
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5.2. Relacion entre la calidad de vida y el nivel de salud percibido en personas con AR.
Para el andlisis estadistico de correlacion, se realizaron pruebas de normalidad,
encontrando que los datos no presentan una distribucibn normal, por esta razoén, el
coeficiente de correlacibn mas apropiado para estudiar la correlacion de las variables es
el Rho de Spearman. Los datos presentan una correlacion positiva moderada de 0,596
estadisticamente significativa p= <0,001 entre la calidad de vida y el nivel de salud tal
como se muestra en el siguiente gréfico.

Grafico 3. Correlacion entre el total de calidad de vida y nivel de salud

50

507

40

Total Calidad de Vida Padilla

20

s0 100 150 200 250 300 ato
Total Calidad de Vida (AIMS)

La tabla de correlaciones permite visualizar de forma especifica las correlaciones mas
fuertes entre las diferentes dimensiones del instrumento de percepcion de salud y la
calificacion total de calidad de vida. Se resalta que todas las correlaciones obtenidas son
positivas.

Tabla 25. Matriz de correlaciones atributos de calidad de vida y dimensiones del
nivel de salud

Dimensiones TCvp TD1 TD2 | TD3 | TD4 | TD5 | TD6 | TD7 | TD8 TD9 | TAIMS
TCVP : Total Calidad de Vida Padilla 1,000 424 ,399 | ,340 | ,301 | ,462 | ,317 | ,387 | ,458 442 ,596
D1 : Total Dimensién Movilidad (AIMS) 424 1,00 ,662 | ,450 | ,545 | ,255 | ,399 | ,440 | ,376 ,322 744
TD2 :Total Dimensidon Actividad Fisica (AIMS) ,399 ,662 1,00 ,507 ,588 ,258 ,400 ,452 ,323 ,250 , 763
D3 : Total Dimensién Destreza (AIMS) ,340 ,450 ,507 | 1,00 | ,477 | ,213 | ,396 | ,504 | ,397 ,280 , 730
TD4 :Total Dimension Desempefio Social ,301 ,545 ,588 | 477 | 1,00 | ,250 | ,451 | ,336 | ,252 ,217 , 703
(AIMS)
TD5 : Total Dimension Actividad Social (AIMS) 462 1255 258 | ,213 | ,250 | 1,00 | ,266 | ,090 | ,229 263 485
TD6 : Total Dimensién Actividades Cotidianas 317 ,399 400 | ,396 | ,451 | ,266 | 1,00 | ,168 | ,203 ,245 ,536
(AIMS)
D7 : Total Dimensién Dolor (AIMS) ,387 ,440 ,452 | 504 | ,336 | ,090 | ,168 | 1,00 | ,400 ,244 ,607
D8 : Total Dimensién Depresion (AIMS) ,458 376 323 | ,397 | ,252 | ,229 | ,203 | ,400 | 1,00 ,649 ,649
TD9 : Total Dimensién Ansiedad (Angustia) 442 322 250 | ,280 | ,217 | ,263 | ,245 | ,244 | ,649 1,00 578
(AIMS)
,596 744 , 763 | ,730 | ,703 | ,485 | ,536 | ,607 | ,649 ,578 1,00

TAIMS : Total nivel de salud (AIMS)
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Se encontr6 una correlacion positiva (0,662) y estadisticamente significativa
(p=0,001)entre los dominios de actividad fisica y movilidad, asi como en la calificacion
total de nivel de salud con los dominios de actividad fisica(0,744), movilidad(0,763),
destreza(0,730) y desempefio(0,703). Realizar labores manuales y labores domésticas
como lavar la ropa tuvieron una correlacion importante de (0,669).Estos hallazgos se
confirmancon los del estudio EPISER 2000 en Espafia con 2.192 participantes, en el que
se evidencio6 la asociacidén positiva entre los dominios de actividad fisica, movilidad y la
capacidad para trabajar 2"°*™°.

Por otro lado se encontrd una correlacion positiva (0,649) y estadisticamente significativa
(p=0,001) entre los dominios de ansiedad y depresion, esto se traduce que a una mayor
puntuacion en la calificacion de ansiedad una mayor calificacion en el dominio de
depresién y visceversa. Los items que marcaron una correlacion positiva considerable
fueron sentirse decaido y desanimado con un coeficiente de (0,742). Frente a esta
asociacion, la literatura reporta que el incremento en la severidad de los sintomas de la
enfermedad (cambios bioldgicos) puede producir incrementos en la ansiedad, depresion

y desesperanza (cambios psicologicos)®’’.

Para Dicckens?”®, una red de soporte social amplia es un factor protector para los
pacientes con enfermedades reumaticas, ya que disminuye la incapacidad fisica y el
riesgo de padecer depresion y dolor. Para el presente estudio, no se encontré correlacion
entre el dolor y la actividad social.La correlacién item por item permitié identificar ademas
la correlacion positiva moderadaentre la interaccion social y el apoyo de la familia
(0,616), asi como una correlacion considerable (0,756) entre asistir a reuniones sociales
y salir a visitar parientes.

5.2 Factores Asociados con la calidad de viday el nivel
de salud en personas con artritis reumatoide

En la Guia de Practica Clinica de la Sociedad Espafiola de Reumatologia,?”® se indica la
existencia de factores predictivos de la enfermedad que se clasifican en grupos asi:
factores sociodemograficos, factores relacionados con la enfermedad, factores

s CARMONA, Loreto et al. Study Group. The burden of musculoeskeletal diseases in the general population of Spain:

results from a nation-wide study. In: Ann Rheum Dis. 2001, vol. 60, p. 1040-5.

*’® CARMONA, Loreto et al. Grupo de Estudio EPISER. Proyecto EPISER 2000: prevalencia de enfermedades reumaticas
en la poblacion espafiola. Metodologia, resultados del reclutamiento y caracteristicas de la poblacion. En: Rev Esp
Reumatol. 2001, vol. 28, p. 18-25.

7 KEEFE, Francis et al. Op. cit., p. 640-655.

78 DICCKENS C, et al. Op. cit., p. 52-60..

% SOCIEDAD ESPANOLA DE REUMATOLOGIA. Op. cit., p. 54.
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dependientes del tratamiento y factores psicosociales. Esta clasificacion se tuvo en
cuenta para orientar la presentacion de los resultados. Asi mismo de acuerdo con los
autores de esta guia basada en evidencia, no existe ninguin parametro que por si solo
permita estimar el prondstico de la AR, por lo que se debe recurrir a la combinacion de
varios de ellos. Ademas, es dificil separar el efecto individual de un determinado factor de
riesgo de su interrelacion con otros factores asociados. Por esta razén se presentan los
factores que al realizar las regresiones lineales simples obtuvieron un valor beta elevado
(distante de cero) y que fueron estadisticamente significativos.

Tabla 26. Regresion lineal simple de la variable género en asociacion con la calidad

- Factores sociodemograficos: la variable sociodemogréfica de género, en la
caracteristica ser mujer reduce significativamente el nivel promedio de calidad de
vida en -4,116 puntos (valor Beta) y el de nivelde salud en -19,83 puntos con
respecto a ser hombre. De acuerdo con la Pease
presentar incapacidad funcional 4 afios después del comienzo de la enfermedad
(Odds Ratio=3,0)

, Ser mujer se asocia a

de vida
Calidad de Vida Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 54,346 1,324 41,053 <0,001
Género(Mujer) -4,116 1,417 -2,904 0,004

Tabla 27. Regresion lineal simple de la variable género en asociacién con el nivel

de salud
Nivel de Salud Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 232,765 4,627 50,309 ,000
-19,830 4,953 -4,003 ,000

Por grupo de edad, ser mayor de 60 afios se asocia con un bajo NSP con respecto a los
grupos de edad mas jovenes.

Género(Mujer)

280

PEASE, CT. et al. Does the age of onset of rheumatoid arthritis influence phenotype? a prospective study of outcome
and prognostic factors. In: Rheumatology (Oxford) 1999, vol. 38 no. 3, p. 228-234.
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Tabla 28. Regresion lineal simple de la variable edad en asociacion con la calidad
de vida

Variable edad Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 243,800 18,558 13,137 ,000
De 18 a 35 afios -19,069 19,429 -,981 ,327
De 36 a 59 afios -23,092 18,700 -1,235 217
Mayor de 60 afios -37,535 18,740 -2,003 ,046

En cuanto al nivel de escolaridad pertenecer al grupo de primaria o primaria incompleta,
reduce el nivel promedio de calidad de vida y de NSPcon respecto al grupo que refiere un
mayor nivel educativo.

Tabla 29. Regresion lineal simple de la variable nivel de escolaridad en asociacion
con la calidad de vida

Variable escolaridad Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 53,692 ,768 69,920 ,000
Primaria Incompleta -8,229 1,989 -4,138 000
Primaria Completa -6,299 1,463 -4,306 ,000
Bachillerato Incompleto -4,429 1,735 -2,653 ,011
Bachillerato Completo -3,274 1,312 -2,496 ,013
Técnico -3,935 1,637 -2,403 ,017
Universidad Incompleta -2,154 2,428 -,887 ,375

Tabla 30. Regresion lineal simple de la variable nivel de escolaridad en asociacién
con el nivel de salud

Nivel de salud Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 226,962 2,633 86,201 ,000
Primaria Incompleta -38,547 6,819 -5,653 000
Primaria Completa -32,591 5,016 -6,498 ,000
Bachillerato Incompleto -17,155 5,949 -2,884 ,004
Bachillerato Completo -10,806 4,498 -2,403 ,017
Técnico -7,886 5,613 -1,405 ,161
Universidad Incompleta -,115 8,326 -,014 ,989

El estrato socioeconémico 2 0 menos se asocia a una peor calidad de vida y a un nivel
bajo de salud con respecto a pertenecer a un mayor estrato socio-econdmico (estrato 5 o
mas).
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Tabla 31. Regresion lineal simple de la variable estrato socioeconémico en
asociacion con la calidad de vida

Calidad de vida Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 57,938 2,096 27,635 ,000
Estrato 2 o menos -9,288 2,324 -3,997 ,000
Estrato 3 -6,904 2,196 -3,143 ,002
Estrato 4 -7,382 2,332 -3,166 ,002

Tabla 32. Regresion lineal simple de la variable estrato socioecondmico en
asociacion con el nivel de salud

Nivel de salud Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 246,313 7,196 34,229 ,000
Estrato 2 o menos -47,505 7,976 -5,956 ,000
Estrato 3 -30,361 7,539 -4,027 ,000
Estrato 4 -22,068 8,004 -2,757 ,006

En el estudio de Pincus®! un bajo nivel de estudios se asocié a una disminucién de mas
del 50% del estado funcional o a mortalidad a los 9 afos de padecer la enfermedad
(OR=7,5). En pacientes mexicanos Glave y Testino®®® encontraron tener menos de 6
afnos de educacion formal se asocia a formas graves de la enfermedad (OR=3,5).

Para el presente estudio, encontrarse en el hogar presenta una menor puntuacion de
calidad de vida con respecto a las personas que se encuentran empleadas:

Tabla 33. Regresion lineal simple de la variable ocupacién en asociacion con la
calidad de vida (Categoria de referencia: empleado)

Variable Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 51,294 ,927 55,318 ,000
Hogar -2,815 1,180 -2,386 ,017
Trabajo Independiente 1,206 1,709 , 705 ,481
Estudiante ,420 3,297 127 ,899
Otro 2,438 1,401 1,740 ,082

Otra variable que explica una peor calidad de vida y peor percepcion de nivel de salud es

281 PINCUS, Theodore; YAZICI, Yusuf and BERGMAN Martin. Saving time and improving care with a multidimensional
health assessment questionnaire: 10 practical considerations. In: J Rheumatol 2006, vol. 33 no. 3, p. 448-454.

82 GLAVE TESTINO, C et al. Factors associated with disease severity in Mexican patients with rheumatoid arthritis. In:
Clin Exp Rheumatol. 1994, vol. 12 no. 6, p. 589-594.
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el presentar dificultades de acceso a la Seguridad social con valores Beta de -1,903 y -
15,308 p= 0,000.

Tabla 34. Regresion lineal simple de la variable dificultades con la EPS en
asociacion con la calidad de vida

Calidad de Vida Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 51,806 ,709 73,023 ,000
Dificultades EPS (Si) -1,903 ,954 -1,994 ,047

Tabla 35. Regresion lineal simple de la variable dificultades con la EPS en
asociacion con el nivel de salud

Nivel de Salud Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 223,926 2,461 90,999 ,000
Dificultades EPS (Si) -15,308 3,310 -4,625 ,000

Pertenecer a cualquiera de los regimenes actuales del sistema de salud colombiano se
asocia con una peor percepcion de nivel de salud, con respecto a contar con un plan de
salud de medicina prepagada.

Tabla 36. Regresion lineal simple de la variable régimen de afiliacion en asociacion
con la calidad de vida

Variable Beta (B) E.T T P_Valor
Constante 240,879 7,234 33,298 ,000
Régimen Subsidiado -23,847 7,546 -3,160 ,002
Régimen Contributivo -37,778 8,613 -4,386 ,000
Régimen Especial -28,453 8,000 -3,557 ,000

Rashig®®® afirma que algunos factores sociodemograficos como ser muijer, tener un nivel
precario de estudios y de condiciones socioecondmicas se relacionan con el nivel de
sensibilidad al dolor y a la percepcién negativa de la enfermedad, repercutiendo en la
calidad de vida de las personas con AR.

Para explicar la presencia de enfermedades autoinmunes en las mujeres, los autores
documentan que existen factores inmunol6gicos manifestados por los niveles mas altos

23 RASHIQ, S and DICK, BD. Factors associated with chronic noncancer pain in the Canadian population. In: Pain Res
Manag. 2009, vol. 14 no. 6, p. 454-60.
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de anticuerpos circulantes, los recuentos absolutos de CD4 + linfocitos T y una mayor
produccion de citoquinas y anticuerpos de respuesta a la infeccién, que se expresan con
mayor intensidad en el sexo femenino®*. En cuanto a los factores hormonales los
estrdgenos y la prolactina actian como estimulantes inmunes por la activacion de las
células B y la produccion de anticuerpos que aumentan la predisposicion a estas
enfermedades®®,?®. Otros estudios han encontrado especificamente para el caso de la
AR, que los niveles significativamente elevados de estrégenos en el liquido sinovial
tienen un efecto sobre la activacion de los macréfagos y la proliferacion de fibroblastos
causantes del proceso inflamatorio. Por esta razén, los medicamentos biolégicos que
actian bloqueando el factor de necrosis tumoral cambian los niveles hormonales en el
liquido sinovial produciendo un efecto terapéutico®®’. En cuanto a las hormonas
masculinas, unadisminucion en la cantidaddeandrégenosen suerotambién se ha
asociadocon una mayorsusceptibilidad a la AR.Los hombres con laenfermedad presentan
bajos niveles séricos detestosterona. Por esta razén la literatura refiere que los
andrégenos son hormonas “antiinflamatorias”®®.De otro lado se encuentran también los
factores genéticos como la actividad del cromosoma X?%,?°. Alteraciones cromosémicas
X generarian un impacto negativo en la homeostasis del sistema inmune y esta
desregulaciéon afectarian a los linfocitos B y / o T directamente®*?.  Con lo
anteriormente expuesto, se reconoce la existencia de un comportamiento hormonal y
genético caracteristico de las mujeres que todavia se encuentra en estudio y que mucho

de este comportamiento fisiolégico es inmodificable.
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Para contribuir a la argumentacion de los hallazgos, se revisaron los reportes de la

literatura que tienen en cuenta las caracteristicas de género para el abordaje de aspectos
293 294 . . 3 3 .
de la enfermedad ' ; por lo que se podria inferir que enfermeria deberia considerar

como importante el enfoque de género en el cuidado de la salud para personas que viven
con enfermedades autoinmunes, ma&s aun si se sabe la prevalencia de estas
enfermedades en las mujeres. Por otro lado, las condiciones de vulnerabilidad
economica y de ocupacion son otro aspecto que llama la atenciéon para entender la
complejidad de la situacién que enfrentan las mujeres con AR que se ven afectadas en
su etapa laboral productiva y si ademas se encuentran en los estratos socioeconémicos
bajos y sin oportunidades de educacion; se pensariaen la responsabilidad social y ética
de la disciplina de enfermeria para abordar el cuidado de la salud para este tipo de
poblacién vulnerable.

Como se documenté en el andlisis descriptivo, las dificultades con el acceso a la
seguridad social referida por los participantes, es otro factor que impacta de forma
negativa la calidad de vida. En este punto el presente estudio es novedoso, ya que se
encontr6 muy poca evidencia cientifica que muestre la realidad que enfrentan las
personas con AR que se ven altamente afectadas por las barreras que se han impuesto
para el acceso al tratamiento y seguimiento médico especializado. Este hallazgo
constituye una alerta paralas autoridades en salud y la comunidad en general para exigir
un cambio en el modelo de atencién que permita dar prioridad en el tratamiento médico
especializado, sin distincibn en su capacidad de pago o nivel socioeconémico, de tal
manera que el mayor nimero de personas se beneficien de la eficacia farmacolégica, la
prevencion oportuna de complicaciones y las medidas que contrarrestan el dafio articular
gue se produce cuando no se tiene un esquema de seguimiento y atencién estructurado.

- Factores relacionados con la enfermedad: contrastando las dimensiones del nivel

de salud con la puntuacion total de calidad de vida, se encontro:

Tabla 37. Regresion lineal simple de las dimensiones del nivel de salud en
asociacion con la calidad de vida

Variables Beta (B) E.T T P_Valor
(Constante) 35,325 1,398 25,276 ,000
Puntuacién Movilidad ,803 ,069 11,609 ,000
(Constante) 37,068 1,375 26,961 ,000
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Tabla 37. Regresion lineal simple de las dimensiones del nivel de salud en
asociacion con la calidad de vida (continuacion)

Variables Beta (B) E.T T P_Valor
Puntuacion Actividad Fisica ,600 ,057 10,505 ,000
(Constante) 40,300 1,238 32,557 ,000
Puntuacioén Destreza ,482 ,053 9,059 ,000
(Constante) 36,188 1,832 19,749 ,000
Puntuacién Desempefio Social ,415 ,051 8,204 ,000
(Constante) 34,652 1,304 26,570 ,000
Puntuacion Actividad Social , 734 ,056 13,051 ,000
(Constante) 33,256 2,294 14,500 ,000
Puntuacion Actividades Cotidianas , 705 ,091 7,784 ,000
(Constante) 38,880 1,112 34,949 ,000
Puntuaciéon Dolor ,980 ,085 11,584 ,000
(Constante) 28,735 1,669 17,216 ,000
Puntuacién Depresion , 750 ,055 13,629 ,000
(Constante) 28,994 1,716 16,893 ,000
Puntuacién Ansiedad (Angustia) ,766 ,059 13,080 ,000

Todas las dimensiones del Instrumento de nivel de salud AIMS evidencian un valor Beta
positivo y estadisticamente significativo; es decir que un aumento en cualquiera de las
dimensiones del instrumento de impacto de la AR implica un aumento en la calificacion
total de calidad de vida. Con lo anterior es posible explicar la calidad de vida para
personas con AR a partir de las dimensiones del nivel de salud propuestos en el
instrumento AIMS. Los factores relacionados con la enfermedad que presentaron un
valor beta mas alto son: dolor (0,98), movilidad (0,803). Estos resultados son
coherentes con los reportados por la literatura ya que la afectacion de la AR se da
principalmente por la presencia de dolor crénico incapacitante, problemas en la movilidad
de las articulaciones®®® >,

- Factores psicosociales: los factores psicosociales que presentan un mayor puntaje beta
son ansiedad (0,766), depresion (0,750) y actividad social (0,734). Con estos resultados
se reafirma la importancia de las dimensiones de ansiedad, depresién y actividad social
en el estudio de la calidad de vida. El estudio de Gonzélez*®’ encontré que la depresion

295 LILLEGRAVEN, S. and KVIEN, TK. Measuring disability and quality of life in established rheumatoid arthritis. In: Best

Pract Res Clin Rheumatol. 2007, vol. 21, p. 827-40.
2% BOMBARDIER, Claire et al. The relationship between joint damage and functional disability in rheumatoid arthritis: a
systematic review. In: Ann Rheum Dis. 2012, vol. 71, p. 836-44.

7 GONZALEZ, Hermann. Op. cit., p. 301-305.
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se presenta en pacientes con AR con una frecuencia tres a cuatro veces superior a la de
la poblacion general. Se reporta la incidencia de ansiedad hasta en 20% de los
pacientes y trastorno depresivo mayor entre 13y 17%.

Hasta este punto los principales hallazgos de las regresiones univariadas que se
encuentran asociadas son: el género en la condicion de ser mujer para los dos
instrumentos, asi como tener un nivel de escolaridad de primaria 0 menos y encontrarse
tener ocupacion hogar, ser mayor de 60 afios y pertenecer al estrato socioeconémico 1y
dos. En sintesis, existen variables sociales, demograficas y econdmicas que estan
mostrando una importancia estadistica en la prediccion de los factores que determinan la
calidad de vida y el nivel de salud en personas con AR.

Para cumplir los objetivos propuestos se procedio a estimar un modelo de regresion
multiple con el fin de evaluar el efecto conjunto de las variables que se encontraron
significativas sobre los constructos de calidad de vida y nivel de salud percibidos. Para
esto se realizO un andlisis previo de correspondencias mdultiples para evaluar la
existencia de posibles asociaciones entre las variables independientes y evitar problemas
de multicolinealidad en las regresiones multiples.

En el grafico 6 se presenta el primer plano factorial para visualizar el comportamiento de
las variables con el fin de observar el conjunto de las caracteristicas de la muestra que se
encuentran relacionadas. Se observa un alto grado de correlacion entre las personas
gue tienen una vinculacién al regimen subsidiado con las variables de estrato menor o
igual a dos, escolaridad primaria incompleta y en ocupacion hogar. También se visualizan
relaciones cercanas entre las personas de estrato 4 pertenecientes al régimen
conributivo y trabajadores independientes que tendrian disposicion para hacer parte de
un grupo de apoyo.

Grafico 6. Analisis de correspondencias multiples

4 Universidad incompleta

Prepagada

Bachillerate complete a | A
. Bachillerato incompleto
Subsidiado

Empleado(a)
Primaria incompleta

a No grupo
Primaria completa I

Dim 1 (12.00%)
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Por lo anterior, en la regresion multiple no se incluiran las variables de seguridad social y
la de ocupacion en el hogar por encontrarse correlacionadas con otras variables que
explican mejor el fenémeno. Esto no debe entenderse como excluidas por no ser
importantes, sino que estan representadas por otras variables que estadisticamente
muestran una asociacion mas fuerte.

En el andlisis de regresion multiple se encontré que ser mujer predice un nivel bajo de
calidad de vida con respecto a ser hombre (-17,413), el pertenecer a un estrato igual o
inferior a cuatro reduce significativamente el nivel de calidad de vida en comparacioén con
pertenecer a un estrato igual o superior a cinco (ver parametros negativos). Al analizar
al interior de los estratos se observé que estas diferencias se acentuan cuando se
compara el estrato dos o menos con el estrato cinco o mas (-28.859). En cuanto a la
escolaridad, tener una escolaridad menor o igual a bachillerato, se asocia con una
reduccioén en la calificacion promedio de la calidad de vida, respecto de tener algun grado
de educacion superior (tecnico, universitario y postgrado); esta diferencia se acentta en
las personas con un nivel de educaciéon primaria o menos (-31,655). Asi mismo,
presentar dificultades con la EPS, reduce el nivel de calidad de vida respecto a las
personas que manifestaron no tener dificultades con la EPS (-13,494).

Tabla 38. Regresiones multiples de las variables socioecondémicas y demogréficas
gue se asocian con la calidad de vida

Variable Beta(B)| ET T P_Valor
(Constante) | 268509 |8,041(332393| o0
Género (Mujer) | -17.413 | 4642 | -3751| 0

Pimania | 4, 655 6776 | -4672| 0
Incompleta

Frimana 25434 [4922| 5167 | ©
Completa
Bachillerato | - 554 | 5,656 | -2.219 | 0,027
Incompleto
Bachillerato | o263 | 4199 | -2.073 | 0,039
Completo
Estrato20 | .5 859 [ 7.995 | -3.61 0

menos

Estrato 3 2224 |7.296 | -3,048 | 0,002

Estrato4 | -19,452 | 7.648 | -2.543 | 0,011
D'ﬁcu'tg‘;s EPS| 13404 (3173|4254 | o
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Tabla 39. Regresiones multiples de las variables socioeconémicas y demograficas
gue se asocian con el nivel de salud

Variable Beta (B) E.T T P_Valor
(Constante) 62,858 2,409 26,092 ,000
Género (Mujer) -4,044 1,391 -2,907 ,004
Primaria Incompleta -7,976 2,057 -3,878 ,000
Primaria Completa -5,930 1,515 -3,914 ,000
Bachillerato Incompleto -4,156 1,725 -2,409 ,016
Bachillerato Completo -3,288 1,307 -2,516 ,012
Técnico -4,029 1,630 -2,472 ,014
Estrato 2 o menos -4,711 2,410 -1,955 ,051
Estrato 3 -4,416 2,205 -2,003 ,046
Estrato 4 -6,108 2,300 -2,656 ,008
Dificultades EPS (Si) -2,147 ,952 -2,255 ,024

En el andlisis de las variables que predicen el nivel de salud, se encontré que ser mujer
reduce significativamente el nivel de salud con respecto a ser hombre (-4,044), de igual
forma, un nivel educativo de primaria 0 menos tiene un efecto significativo sobre el nivel
de salud. Al analizar los datos obtenidos en el estrato cuatro se encuentra mas distante
del estrato 5 0 més al compararlo con el estrato dos o menos (-6,108). Esto sugeriria un
estudio a profundidad del estatus socioeconémico y de este comportamiento no esperado
del estrato para el constructo de nivel de salud.

En general, se confirma que las variables predictoras que estan influyendo en la variable
dependiente que en este caso es la calidad de vida son los factores sociodemograficos y
de acceso a la seguridad social. Asi mismo, las variables de género como ser mujer, un
nivel bajo de escolaridad,predicen una influencia negativa en el nivel de salud.

Los resultados estadisticos presentados hasta este momento, permiten inferir que existe
una influencia importante de algunas variables socioeconémicas y demogréficas sobre la
calidad de vida y el nivel de salud en las personas con AR. Para ampliar esta
argumentacion, la revision de literatura realizada por Anaya y Calixto®® presentan el
concepto de Estatus Socioeconémico SES (Socioeconomic Status) como una
clasificacion social jerarquica asociada a diferentes resultados en la salud y la
enfermedad. Los factores mas importantes que influyen en SES son los ingresos
economicos, el nivel educativo, la clase laboral, la clase social, y la ascendencia.

298 CALIXTO, Omar Javier and ANAYA, Juan-Manuel. Socioeconomic status. The relationship with health and

autoimmune diseases. In: Autoimmunity Reviews. 2014, vol. 13 Issue 6, p. 641-654.
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Autores como Alder®®, Miech y Hauser*®definen el estatus socioeconémico como la
posicion de un individuo o grupo dentro de una estructura social. Se mide por variables
como la educacion, la ocupacion, los ingresos, la riqueza y el lugar de residencia, que
pueden influir a las personas para lograr ciertos objetivos como en este caso la calidad
de vida y la salud.

Entre los factores que resalta la literatura, se encuentra el estudio de Bengtsson et al***

gue encontrd en personas con artritis de un nivel de escolaridad de diez afios 0 menos
una correlacién positiva con el aumento de dos veces en un mal prondstico. Estos
hallazgos son coherentes con otros autores que afirman, que el menor nivel educativo,
esta relacionado con una mayor probabilidad de mortalidad temprana y menorcapacidad
funcional®®? %,

De acuerdo con los hallazgos y la evidencia de la literatura encontrada, en conclusion, la
calidad de vida y el nivel salud percibidos, suelen estar afectados en las personas con
AR que son mujeres, adultos mayores, con un menor nivel de educacion, con menores
recursos de apoyo en seguridad social que otros grupos®®3®®. Teniendo en cuenta el
constructo SES, se infiere que las personas con un estatus socioeconémico bajo, pueden
presentar un situacion que empeora la enfermedad, la salud fisica, la salud mental y

calidad de vida®®® 3,

Construccion del diagrama tedrico Path: con el fin de construir un modelo conjunto
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gue esquematice los resultados encontrados en el presente trabajo, la Figura 2 presenta
el diagrama Path con la propuesta tedrica final. En ella se asume que el nivel de salud
percibido (NSP) esta relacionado con el comportamiento de la variable movilidad de los
individuos, asi como con las variables de: actividad fisica, destreza, dinamica social,
actividad social, actividades cotidianas, dolor, niveles de depresion y ansiedad, asi
mismo, se asume que el nivel de salud esta correlacionado con el constructo calidad de
vida (CV). Por otra parte, se presume que el comportamiento observado en el NSP y la
CV de los pacientes estudiados, se ve reflejado de acuerdo a aspectos
sociodemograficos como son®®: el género, la escolaridad, el estrato socioeconémico y

las posibles dificultades que se han tenido con las respectivas EPS (D_EPS).

Figura 2. Modelo path propuesto de calidad de vida y nivel de salud en artritis reumatoide
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Modelo de Ecuaciones Estructurales

Una vez construida la propuesta conceptual final e ilustrada mediante el diagrama Path
presentado en la Figura 2, se procedié a explorar si los datos obtenidos en la muestra
bajo estudio "respaldan o confirman" la propuesta tedrica antes expuesta. Para ello, se
procedio a implementar a través del paquete estadistico LISREL version estudiantil, un
modelo de ecuaciones estructurales de covarianza cuyos resultados principales se
esquematizan en la Figura 3.

308 .. . . e . . . . .
Adicional a las variables socio demograficas presentadas en la Figura 2 existen otras de igual importancia como el

tipo acceso al sistema de seguridad en salud, el tipo de ocupacién (en especial el hogar) y en una menor medida el
acceso a terapia de tipo bioldgico las cuales, como se evidencia en los primeros planos factoriales de los andlisis de
correspondencias multiples, estdn altamente correlacionadas con las variables socio demogréficas presentes en la
Figura 2.
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Figura 3. Prueba del modelo de ecuaciones estructurales
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A partir de los resultados expuestos en la Figura 2, se concluye que: un cambio
significativo en el NSP afecta de manera significativa y principalmente en el
comportamiento de los individuos en su capacidad de movilizarse independientemente
(MOVILIDA), realizar actividades fisicas (AFISICA) y en sus niveles de destreza
(DESTREZA), asi mismo en menor medida, afecta aspectos psicol6gicos como sus
niveles de depresion (DEPRESIO) y ansiedad (ANSIEDAD).

Los aspectos con una relacion significativa menos fuerte se da en las variables actividad
social y actividades cotidianas que podria entenderse que a pesar de la afectacion de la
enfermedad las personas se sienten capaces de realizar las actividades basicas de su
vida diaria y actividades de tipo social y familiar.

La correlacion moderada observada bivariadamente entre los constructos nivel de salud
percibido y Calidad de vida tiende a diluirse en el modelo teérico planteado (valor del
parametro -0.061). Esto llamaria la atencion para estudiar de forma separada los
constructos para de esta forma extraer las variables mas significativas sin asumir
relaciones causales a priori.

Al observar el comportamiento de las variables sociodemogréficas planteadas en el
modelo tedrico propuesto se encuentra que: el ser mujer afecta tanto el NSP (-0.060)
como la Calidad de Vida observada (-0.011) pero en mayor medida al NSP; el pertenecer
a un estrato menor o inferior al 1 o 2 afecta de manera negativa el NSP y la CV
observada y tiende a diluirse el efecto negativo observado en los pacientes
pertenecientes a los estrato 2 y 3 sobre la salud y la calidad de vida percibidas; haber
cursado estudios de primaria o poseer maximo este nivel de formacion afecta de manera
negativa el NSP y la CV observada (-0.123 vs -0.061, respectivamente). Finalmente, las
dificultades observadas con el acceso a las EPS no se confirmaron en la propuesta
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tedrica acd expuesta (0.044 vs 0.070) hecho que exigiria a futuro un andlisis a
profundidad con el fin de verificar si esto se debe a problemas de tipo estadistico o0 a
posibles correlaciones ain no observadas dentro del modelo propuesto.

5.3 Propuesta de un modelo tedrico de calidad de vida y
el nivel de salud percibido en personas con artritis
reumatoide.

En los planteamientos de Fawcett y Garity®”, la investigacién en enfermeria se debe

proyectar para generar o probar teorias de rango medio, de tal manera que la teoria de
enfermeria se desarrolle a partir de una base de evidencia cientifica rigurosa y la practica
se retroalimente de esta evidencia. Siguiendo las sugerencias de estas autoras, se
espera aportar al entendimiento de la situacion que viven las personas con AR a través
de la propuesta que incluya los posibles factores que pueden influir en la percepcion de
calidad de vida y nivel de salud, derivados de los datos obtenidos y de la revision de la
evidencia cientifica encontrada.

Teniendo como base los resultados obtenidos en el presente trabajo discutidos en el
capitulo anterior, se plantea el modelo tedrico de enfermeria para el cuidado a personas
con artritis reumatoide con el fin de argumentar desde una propuesta teérica los
hallazgos estadisticos presentados. Se parte del supuesto de que los constructos de
calidad de vida y nivel de salud son fendbmenos importantes para la disciplina de
enfermeria porque permiten un abordaje psicosocial a la persona con enfermedades
autoinmunes. Desde la vision filoséfica interactiva integrativa que describe Fawcett, los
seres humanos son seres integrales biopsicosociales que se encuentran en interacciéon
constante con el entorno. En la teoria de Padilla et al*'°,que responde a una concepcion
filosofica de reciprocidad el concepto de calidad de vida relacionado con la salud CVRS
es una experiencia subjetiva y multidimensional que implica una percepcién sumatoria de
atributos positivos y negativos que caracterizan la vida de una persona con un enfoque
de integralidad®. Involucra el concepto de salud como un estado de bienestar percibido
gue no es solo resultado de la atencién, el tratamiento o las decisiones médicas, sino
también un prescriptor de comportamientos basado en las creencias culturales, los
valores y los comportamientos sociales. En la revision sistematica realizada por Bakas et
al, el constructo de calidad de vida es dindmico e interactua con factores propios de la
persona y su entorno, que esta afectado a su vez por la capacidad para adaptarse a las

309 FAWCETT, Jacqueline and GARITY, J. Evaluating Research for Evidence-Based Nursing Practice. Chapter 1.

Philadelphia: F.A. Davis Company. 2009, p. 3-29

1 pADILLA, Geraldine and GRANT, Marcia. Op. cit., p. 45-60.

3 GRANT, Marcia et al. Assessment of quality of life with a single instrument. In: Semin Oncol Nurs. 1990 Nov, vol. 6

no. 4, p. 260-70
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situciones de conflicto entre el bienestar esperado y el bienestar experimentado, asi
como la capacidad para mantener un nivel general de funcionamiento que permite al
individuo lograr sus objetivos de vida y disfrutar de bienestar general®?.

En la siguiente figura se presenta el esquema de la propuesta tedrica derivada de los
hallazgos estadisticos de calidad de vida y nivel de salud en personas con artritis
reumatoide:

Figura 4. Calidad de vida y nivel de salud en personas con artritis reumatoide
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Constructo de calidad de vida.

Como se muestra en la figura los constructos de calidad de vida y nivel de salud son
complejos y tienen sus propias caracteristicas. Para la calidad de vida se consideran tres
caracteristicas:

Las caracteristicas fisicas: Se sabe que la artritis reumatoide presenta una afectacion
sistémica, sin embargo las principales caracteristicas fisicas que impactan a las personas
estan relacionadas con las dificultades en la movilidad, la destreza manual, el dolor y las
comorbilidades relacionadas con la enfermedad. Las manifestaciones fisicas de la
Artritis Reumatoide son frecuentes en periodos de exacerbacion de sintomas y algunas

312 BAKAS, T. et al. Systematic review of health-related quality of life models. In: Health and Quality of Life Outcomes.
2012, vol. 10, p. 134.
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de ellas permanecen de forma cronica. Para ilustrar las caracteristicas fisicas que mas

afectan a las personas con AR se destacan®':

- Compromiso muscular, afectacion de diferentes estructuras articulares, en la membrana
sinovial.

- Nédulos subcutaneos. Los nodulos reumatoideos aparecen en los sitios de presion,
son de tamafio variable, firmes, no dolorosos y no se adhieren a la piel.

- Anemia. Es uno de los compromisos mas frecuentes, generalmente es de tipo
normocitico, pero en algunos casos puede ser hipocrémica.

- Compromiso cardiovascular. Puede producir lesiones en diferentes sitios: pericarditis,
miocarditis, enfermedad coronaria, fibrosis miocardica, enfermedad valvular y vasculitis.

- Aparato Respiratorio. Las complicaciones mas frecuentes son: fibrosis intersticial,
derrame pleural, artritis cricoaritenoidea, nédulos parenquimatosos y arteritis pulmonar.

- Compromiso Neurolégico. La lesibn mas frecuente es el sindrome del tinel carpiano.

A nivel psicolégico, ansiedad y depresion.

- Compromiso ocular. Puede comprometer diferentes capas del globo ocular; causando
escleritis, episcleritis, queratitis, uveitis, Ulcera de cérnea y glaucoma.

- Sindrome de Sjogren. Constituye una de las complicaciones mas frecuentes; su
frecuencia varia entre el 10 y el 80%.

Estas caracteristicas fisicas varian en su presentacién y no presentan un patron uniforme
en las personas. Se espera que los profesionales de enfermeria conozcan las
caracteristicas fisiopatologicas de estas manifestaciones de tal manera que puedan
comprender que mas alla de la afectacién de las articulaciones de las manos, las
personas con AR experimentan un conjunto de sintomas complejos en su tratamiento y
gue requieren de un tratamiento integral.

Las caracteristicas psicolégicas: Para el constructo de calidad de vida en personas
con AR las caracteristicas psicolégicas deben abarcar el estudio de aspectos como el
estado de animo y el afecto, asi como la percecion que tiene la persona acerca de su
forma de afrontar la enfermedad en relacién con estados de ansiedad y depresién314. Se
sugiere también la exploracion mas amplia de las caracteristicas positivas que le
permiten a las personas a pesar de convivir con la enfermedad, manejar los sintomas de
depresién o ansiedad que son frecuentes, sobre todo al principio de la enfermedad. El
pensamiento optimista y un ambiente de apoyo social tienen relacion en la determinacién

313 URSUM, J., et al. Increased risk for chronic comorbid disorders in patients with inflammatory arthritis: a population

based study. BMC Family Practice [serial online]. January 2013, vol.14, n°1, p.199-214.
314 HYPHANTIS, TN. et al. Psychological distress and personality traits in early rheumatoid arthritis: A preliminary survey.
In: Rheumatol Int. 2006, vol. 26, p. 828—-36.
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del estado de animo de los pacientes con AR y también establece una posible relacién

entre la depresién y los problemas de apariencia y discapacidad en esta poblacion®®.

Las caracteristicas sociales: En las caracteristicas sociales se incluyen el soporte
social, el apoyo de la familia y la afectacién en el trabajo. Los pacientes que reciben un
notable apoyo social de familiares y amigos, en especial de los conyuges, segun los
resultados del presente trabajo tienen una mejor percepcién de calidad de vida y nivel de
salud. El hallazgo de interaccion social y apoyo familiar que fue calificado como positivo,
se soporta con la sintesis de la revision sistematica que presenta Dicckens et al,*'® ya
gue se ha establecido que las personas que cuentan con una buena red de apoyo social
demuestran adaptarse bien a la enfermedad crénica, con incremento en su calidad de
vida. Zautra 'y Smith®'” encontraron que una red de soporte social amplia es considerada
por las personas como un factor protector, ya que disminuye la incapacidad fisica y el
riesgo de padecer depresion. Ademas, protege contra el estrés generado por la
enfermedad y capacita a la persona para reevaluar la situacién y adaptarse mejor a ella,
ayudandole a desarrollar respuestas de afrontamiento efectivas y a crear un estado
mental positivo.

Constructo nivel de salud percibido. Otro resultado de la investigacion que se
encontré es que la percepciéon de la salud y la enfermedad en personas con AR esta
afectada por la situacién de discapacidad que causa la afectacién de la movilidad y el
dolor.

Para el constructo de nivel de salud percibido existen caracteristicas relacionadas con:

- La movilidad fisica (la dependencia, la rigidez, el dolor y la tumefaccién): Se
sabe que la incapacidad funcional es un factor importante que caracteriza la
afectacion sistemica de la AR, pues esta enfermedad implica deformidad, dolor y
pérdida de funciones para realizar labores manuales que pueden afectar en
mayor o menor medida el desplazamiento, el trabajo y otras actividades basicas.
Sin embargo, la incapacidad funcional no depende solamente de la limitacion
fisica del paciente, sino que se ve influenciada también por factores psicologicos y

de acceso al tratamiento®'.

315 MCBAIN, H.; SHIPLEY, M. and NEWMAN, S. The Impact of Appearance Concerns on Depression and Anxiety in

Rheumatoid Arthritis. In: Musculoskeletal Care [serial online]. March 2013, vol. 11, n°1, p. 19-30. Available from:
Academic Search Complete, Ipswich, MA. Accessed August 18, 2014.

316 DICCKENS, C. et al. Depression in rheumatoid arthritis: a systematic review of the literature with meta-analysis. In:
Psychosom Med. 2002, vol. 64 no. 1, p. 52-60.

37 ZAUTRA, Alex and SMITH, BW. Depression and reactivity to stress in older woman with rheumatoid arthritis and
osteoarthritis. In: Psychosom Med. 2001, vol. 63 no. 4, p. 687-696.

*18 KOSINSKI, Mark et al. Op. cit., p. 1478-1487.
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- La destreza manual: La destreza manual incluye la capacidad de escribir, de
abrocharse la ropa, amarrarse los zapatos, cortar la comida del plato, que se
resume en la afectacion principalmente de las articulaciones de las manos, por la
caracteristica predominante de afectacidén en las articulaciones de las manos. En
la revision sistematica realizada por Nicholls et al*'® existen factores relacionados
con una mayor limitacion de la destreza manual relacionados con el sexo
femenino, las personas que desempefian una ocupacién manual y aquellas que
tienen como comorbilidad la osteartrosis de hombro y cuello con una experiencia
negativa de manejo de dolor.

- La capacidad para realizar actividades cotidianas. De acuerdo a lo expuesto
por Cueto®®, la AR por tratarse de una enfermedad que obliga a la persona a
experimentar periodos de inflamacion y rigidez es la primera causa de
discapacidad porque impide a los pacientes desarrollar sus actividades para el
trabajo y actividades de la vida diaria como el arreglo personal, el uso del bafio y
desplazarse de forma independiente.

En el modelo path presentado en el capitulo anterior, se encontré que las dimensiones de
actividad fisica, destreza, desempefio, actividades de la vida diaria y dolor son las que
afectan de forma mas negativa el nivel de salud percibido. En contraste el apoyo social y
familiar se consideran aspectos positivos de gran importancia para las personas y que se
comportan como una caracteristica fortalecedora a pesar de tener la enfermedad.

- La caracteristica del rol social: incluye la posicion en la familia, la participacion
en actividades sociales y el desempefio laboral. Los elementos del entorno social,
como las tensiones sociales y la falta de apoyo social, pueden contribuir
considerablemente a un aumento de los sentimientos depresivos. Por lo tanto, los
sentimientos depresivos que las personas con AR manifiestan pueden no sélo
reflejar la actividad y el efecto incapacitante de artritis, sino también el entorno
social y familiar®!. Sin embargo los pacientes con AR también tienen niveles
sustancialmente mas bajos de vitalidad, funcionamiento social y rol emocional.
Estos hallazgos apoyan investigaciones anteriores evidenciando niveles mas

319 NICHOLS, E, WINDT D, JORDAN J, DIEDZIC K, THOMAS E. Factors Associated with the severity and progresson of self-

reported hand pain and functional difficulty in community-Dewellin older adults: A systematic review. In:
Musculoskeletal care. March 2012; 10 (1):51-62.

320 CUETO ESPINAR, Antonio et al. Op. cit., p. 885-96.

321 BENKA, J., et al. Social support as a moderator of functional disability’s effect on depressive feelings in early
rheumatoid arthritis: A four-year prospective study. In: Rehabilitation Psychology [serial online]. February 2014, vol.59,
n°1, p. 19-26. Available from: PsycARTICLES, Ipswich, MA. Accessed August 18, 2014.
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bajos de CVRS en los trastornos musculoesqueléticos en comparacién con los
322

controles sanos™”.
- La caracteristica de ansiedad y depresién: abarca el bienestar psicologico de

la persona. Asi mismo, explora los aspectos en los que la calidad de vida y el
nivel de salud, se ven influidos por condiciones de angustia psicoldgica grave y
periodos frecuentes de ansiedad y depresibn. Se considera también la
importancia de indagar en las personas qué tratamiento ha recibido para atender
sus periodos de ansiedad y depresién. Los adultos mas jévenes con artritis, y
aquellos con dolor recurrente o limitaciones funcionales o sociales, pueden estar
en mayor riesgo de afectarse su salud mental y requerir tratamiento médico
especializado®®.

Factores asociados a la calidad de vida y el nivel de salud en personas con artritis

reumatoide.

- Sexo femenino: Existen estudios que muestran una diferencia estadisticamente
significativa en la severidad de los sintomas y en la evaluacion de la respuesta al
tratamiento entre mujeres y hombres®*. Se ha documentado en la literatura la necesidad
de esquemas de tratamientos en un lapso de tiempo mayor y con diferentes
combinaciones de farmacos para mujeres debido a sus propias caracteristicas
hormonales y genéticas®®. En el estudio de Stubbs se encontré que las mujeres
reportan mayor discapacidad relacionada con el dolor que los hombres, incluso después

de controlar la depresion, ansiedad y otros factores psicol6gicos®%.

- Edad. Con los resultados de la presente investigacion se encontr6 como otro factor
sociodemografico la edad, en la que ser mayor de 60 afios asi como encontrarse en el
hogar se asocia con bajos niveles de calidad de vida. En este punto el cuidado de

322 pICAVET, H.S.J. and HOEYMANS, N. Health related quality of life in multiple musculoskeletal diseases: SF-36 and EQ-

5D in the DMC3 study. In. Ann Rheum Dis. 2004, vol. 63, p. 723-729
33 SHIH, M., et al. Serious psychological distress in U.S. adults with arthritis. In: Journal Of General Internal Medicine
[serial online]. November 2006, vol. 21, n°11, p. 1160-1166. Available from: MEDLINE with Full Text, Ipswich, MA.
Accessed August 18, 2014.

324 OMARIBA, D. Gender differences in functional limitations among Canadians with arthritis: the role of disease
duration and comorbidity. In: Health Reports. December 2011, vol. 22 no. 4, p. 7-14.

325 FERNANDEZ, I. et al. Influencia del género en la respuesta al tratamiento en una cohorte de pacientes con artritis
reumatoide precoz del drea 2 de la Comunidad de Madrid. (Spanish). In: Reumatologia Clinica, 2010, vol. 6 no. 3, p.
134-140.

326 STUBBS, D., et al. Sex Differences in Pain and Pain-Related Disability among Primary Care Patients with Chronic
Musculoskeletal Pain. Pain Medicine (Malden, Mass.) [serial online]. February 2010, vol. 11, n°2, p. 232-239. Available
from: MEDLINE with Full Text, Ipswich, MA. Accessed August 19, 2014.
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enfermeria tendria que estar dirigido a movilizar recursos familiares para el alivio de la
carga en las labores domésticas y la consideracion de la red de apoyo familiar en los
procesos de activacion de los sintomas de la enfermedad que afecta las articulaciones de
las manos considerada la principal herramienta para el sostenimiento de la labor de la
mujer adulta mayor en su rol de trabajadora en el hogar.

- Estrato Socioecondmico: en Colombia el estrato Socioeconémico es un indicador
creado para clasificar la capacidad de pago de las personas teniendo en cuenta las
caracteristica de la vivienda y las condiciones contextuales de su ubicacién. Los estratos
1, 2, y 3 corresponden a estratos bajos de familias con menores recursos, los cuales son
beneficiarios de subsidios en los servicios publicos domiciliarios de agua y energia entre
otros; los estratos 5 y 6 corresponden a estratos altos familias con mayores recursos
economicos, los cuales deben pagar sobrecostos sobre el valor de los servicios publicos
domiciliarios. El estrato 4 no es beneficiario de subsidios, ni debe pagar sobrecostos,
paga exactamente el valor que la empresa defina como costo de prestacion del servicio.

En el andlisis multivariado del presente estudio, el pertenecer a un estrato igual o inferior
a cuatro reduce significativamente el nivel de calidad de vida en comparaciéon con
pertenecer a un estrato igual o superior a cinco (ver parametros negativos tabla No. 39).
Al analizar al interior de los estratos se observé que estas diferencias se acentuan
cuando se compara el estrato dos o0 menos con el estrato cinco o mas.

- Nivel educativo: La variable de nivel educativo tiene importancia no solo por su
influencia como factor sociodemogréafico asociado a una percepcion negativa de calidad
de vida y nivel de salud; sino porgue se constituye en un determinante de desigualdad
social que debe ser atendido no solo para personas con AR sino para diversos grupos en
condicion de vulnerabilidad. En muchas naciones los indices de escolaridad son
indicadores para medir cambios y mejoras en las desigualdades en salud para la
creacion de politicas publicas®’. En el andlisis de regresion multiple del presente estudio
tener una escolaridad menor o igual a bachillerato, se asocia con una reduccién en la
calificacion promedio de la calidad de vida, respecto de tener algun grado de educacion
superior (tecnico, universitario y postgrado); esta diferencia se acentla en las personas
con un nivel de educacién primaria 0 menos. Lo anterior permite plantear que la
educacién es un factor muy importante para el cuidado de la salud en las personas con
artritis reumatoide.

- Ocupacion: La AR ocasiona la pérdida de la capacidad laboral con gran frecuencia.
Esta situacion se debe a la discapacidad que causa el dafio irreversible en las
articulaciones de las manos y los sintomas agudos de dolor e inflamacién. En el analisis

37 HARPER , S., et al. Implicit Value Judgments in the Measurement of Health Inequalities. In: The Milbank Quarterly.

2010, vol. 88, n°1, p. 4-29.
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univariado se evidencidé que encontrarse en el hogar presenta una menor puntuacion de
calidad de vida con respecto a las personas que se encuentran empleadas por lo que se
recomienda valorar este aspecto, para implementar estrategias que permitan mantener la
actividad laboral el mayor tiempo posible sin perjuicio para el paciente.

Factores de acceso a la Seguridad Social en Salud. En los resultados del presente
estudio, las dificultades de acceso a la seguridad social que el 55% de los participantes
refiri6 como problemas que afectan la continuidad del tratamiento por tiempos de espera
mayor a tres meses para la cita de control de reumatologia, por la inoportunidad en los
trAmites administrativos para la autorizacién de medicamentos especializados y las fallas
en la atencion fuera de Bogota que obliga a las personas a la cobertura de servicios de
forma particular con sus propios recursos o en el peor de los casos intrerrumpir el
tratamiento ocasionando un manejo inadecuado de la enfermedad. Toda esta
probleméatica también se sustenta en la necesidad referida por el 53% de los
participantes que desean pertener a un grupo de apoyo que les permita expresar sus
inquietudes, conocer mas acerca de las medidas de autocuidado y automanejo de la
enfermedad, abriendo un espacio para el rol de cuidado que enfermeria como disciplina
humana y de la salud esta en disposicién de ofrecer programas educativos en salud.

Intervencién de enfermeria con enfoque de género: En el modelo también se
presentan algunos aspectos que debe tener la disciplina de enfermeria en el
planteamiento de propuestas de intervencién como es el enfoque de género. Esta
propuesta de enfoque de género surge como una novedad y valor agregado para futuras
investigacidnes. La caracteristicas propias de ser mujer que en los datos emergié como
una variable a tener en cuenta para el estudio de la calidad de vida y el nivel de salud en
AR llevo a la investigadora a plantear como producto de los resultados, una
consideracion de enfoque de género como una propuesta sobresalié en la argumentacién
tedrica del presente estudio. En este sentido, Meleis®*® propone que la atencién al
género bebe ser una caracteristica importante para la generacién de teorias modernas.
Segun esta autora, se espera que las enfermeras produzcan teorias sensibles al género
como resultado de la investigacidon y de las experiencias que viven en este caso las
muijeres en el cuidado de la salud. Para Im y Meleis** la sensibilidad hacia el enfoque de
género es un marco que orienta a las enfermeras para estudiar fenébmenos que
representan y emanan de la vida de las mujeres y que estan relacionados con la calidad
de sus vidas o de los servicios de salud diferenciados a los que tienen derecho. De esta
forma las mujeres tendrian voz a través del trabajo de enfermeria en la defensa de sus
derechos de salud. En este caso el proposito es motivar a los profesionales de

328 MELEIS, Afaf. Theoretical Nursing. Development and progress. Wolters Kluwer. Chapter 8. 5th ed. Lippincott

Williams & Wilkins. 2012, p. 147-150.
329 IM, E.O. and MELEIS, A. An International imperative for gender sensitive theories in women’s health. In: Journal of
Nursing Scholarship. 2001, vol. 33 no. 4, p. 309-314.
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enfermeria para desarrollar estrategias y propuestas para eliminar o al menos aminorar la
discriminacién contra las mujeres y otros grupos de personas que experimentan
subordinacion o condicién de vulnerabilidad que las lleva tener una vida poco saludable.

La evidencia estudiada muestra la necesidad de apreciar la influencia que tiene la
condicion de ser mujer en el desarrollo y tratamiento de las enfermedades
autoinmunes®° 3!,

Actualmente se encuentra en estudio la influencia de los factores hormonales y genéticos
propios de las mujeres que marcan la respuesta inmune para muchas enfermedades
crénicas®?. Este planteamiento invita a tener en cuenta un enfoque diferencial de salud
para las mujeres en el abordaje del diagnéstico, tratamiento y rehabilitacion con un
sentido mas individual, de seguimiento especifico a las condiciones Para argumentar
este planteamiento Martin et al***consideran que cuando las mujeres con AR ademas de
su rol familiar se encuentran laboralmente activas, tienden a experimentar un mayor
estrés y por consiguiente un menor nivel de salud®*. Este planteamiento se reafirma con
la postura Matud et al**® que plantean la prevalencia de depresién dos veces mas comun
en las mujeres que en los hombres. Asi mismo las diferencias de género en depresién
son maximas en las personas mayores de 34 afios, en las que tienen hijos, en las
casadas o divorciadas, en las de bajo nivel de estudios y en las no profesionales.

Intervencién de enfermeria con enfoque en el Estatus socioeconémico: Como se
ha expuesto, el estatus socioeconémico SES es un constructo que plantea la existencia
de factores como el nivel educativo, el estrato socioeconémico, el ingreso y el acceso a la
seguridad social que afectan la calidad de vida y la forma de afrontar las enfermedades

crénicas®3®,337 338

30 5TAM M, T. et al. Life stories of people with rheumatoid arthritis who retired early: how gender and other contextual
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332 LESUIS, N. et al. Gender and the treatment of immune-mediated chronic inflammatory diseases: rheumatoid
arthritis, inflammatory bowel disease and psoriasis: an observational study. In: BMC Medicine. August 1, 2012, vol. 10,
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El estudio de Bengtsson et al®*® encontr6 en personas con artritis de un nivel de

escolaridad de diez afios 0 menos una correlacion positiva con el aumento de dos veces
en un mal prondéstico. Estos hallazgos son coherentes con otros autores que afirman, que
el menor nivel educativo, esta relacionado con una mayor probabilidad de mortalidad
temprana y menor capacidad funcional®®,3*,

De acuerdo con los hallazgos y la evidencia de la literatura encontrada, en conclusion, la
calidad de vida y el nivel salud percibidos, suelen estar afectados en las personas con
AR que son mujeres, adultas mayores de 60 afios, con un menor nivel de educacion, con
menores recursos de apoyo en seguridad social que otros grupos®?,*®. Teniendo en
cuenta el constructo SES, se infiere que las personas con un estatus socioeconémico
bajo, pueden presentar un situacion que empeora la enfermedad, la salud fisica, la salud

mental y calidad de vida®**3*,

Intervencién de enfermeria con enfoque en Grupos de apoyo para el autocuidado y
el automanejo. Segln Van Uden-Kraan et al **® los grupos de apoyo consisten en una
Intervencion psicosocial planificada que promueve una disposicion de &nimo positiva,
mejoramiento en la condicion fisica, percibir el significado de la vida y disminuir las
dificultades relacionadas con la enfermedad. Los grupos de apoyo que lidera enfermeria
contienen un programa de actividades de autocuidado y automanejo de la enfermedad
enfocadas en el mantenimiento de la creencia en si mismo y habilidades cognitivas para
reconstruir un marco de resolucién de problemas con el fin de reducir la percepcién
negativa de la enfermedad cronica.
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Enfermeria interviene para ayudar a las personas con Artritis Reumatoide que
voluntariamente participen en actividades de aprendizaje y desarrollo de habilidades para
fomentar la percepcion positiva frente a la vida en busqueda del bienestar y la calidad de
vida. Las personas que viven enfermedades autoinmunes como la esclerosis mdltiple, el
Lupus Eritematoso y la artritis reumatoide experimentan un proceso de afrontamiento es
importante en la intervencion de enfermeria, tener en cuenta una actitud y las habilidades
personales positivas que se permitan vivir en esta experiencia de una forma diferente.

Los grupos de apoyo son un espacio que permite a las personas reflexionar y asumir
nuevos significados de vida para hacer frente a las limitaciones fisicas, a la fatiga, a la
pérdida de la movilidad y pérdida de la independencia, el dolor, la incertidumbre y los
cambios de roles relacionados con los periodos de exacerbacion y remisidén de sintomas.

Una de las proyecciones del trabajo investigativo esta en la oportunidad de ofrecer un
cuidado humano con la conformacion de grupos de apoyo para promover el automanejo
de la enfermedad en los temas referidos por los participantes como: conocimiento de la
enfermedad, estilos de vida saludable, manejo del dolor, apoyo emocional, espiritualidad
entre otros.

Se propone en el nivel empirico de la presente propuesta, realizar una intervencién
denominada “Programa de Automanejo” que contempla el cumplimiento de dos
propositos: promover unaprendizaje compartido y aplicar estrategias de resolucién de
problemas a través de un protocolo de soporte terapéutico.

El programa consiste en la ejecucién de una serie de actividades de interaccion y
educacién para el cuidado de la salud que se espera aporte en reforzar el aprendizaje
realista de la enfermedad; la creacion de metas en calidad de vida y manejo de la
incertidumbre. Incluye también actividades para el fomento de habilidades para el auto-
control de los sintomas; resolucion de problemas y conductas saludables para el manejo
de la enfermedad en la cotidianidad.

Componente: Aprendizaje compartido

El componente de aprendizaje compartido se organiza en dos encuentros de aprendizaje
de 90 minutos, cada uno conducido por una guia escrita y un profesional como
facilitadordel aprendizaje.

Las actividades de aprendizaje se distribuyen asi:

TIEMPO ACTIVIDAD
90 min Educacién sobre temas relevantes de la enfermedad (caracteristicas de
la enfermedad, manejo de sintomas en periodos agudos, dolor)
90 min Habitos saludables (sesiones de ejercicio, proteccion de articulaciones,
nutricion, seguimiento especializado)
Compartir de inquietudes, cierre y evaluacion
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Componente: Resolucion de problemas y creencia en Si mismo.

El protocolo de soporte terapéutico se realiza por un tiempo de contacto de cuatro a seis
semanas, que se puede organizar en cuatro fases, que se ejecutan de manera personal,
telefénica o con herramientas virtuales.

FASE ACTIVIDAD

Fase 1. | Identificacion de problemas tal como lo expresan las personas (experiencias
para el manejo del dolor, manejo de problemas digestivos, fatiga, hauseas etc.)

Fase 2. | Categorizacién del nivel de incertidumbre. Corresponde al significado de la
enfermedad, a las consecuencias de la enfermedad o expectativas futuras?

Fase 3. | Nivel del dafio atribuido a la enfermedad, la experiencia de vivir el dafio que
provoca la enfermedad.

Fase 4. | Cuidado e intervencion: Fortalecer una estructura cognitiva existente, reducir el
sentido fatalista de la enfermedad y ofrecer alternativas compartidas para la
resolucion de problemas.

Sequimiento virtual vy telefénico

A través del uso de herramientas virtuales: chats, blogs, videos de experiencias,
seguimiento telefonico; se ofrecera un espacio para el seguimiento en el cumplimiento de
las metas propuestas y la aplicacion de los conocimientos y habilidades aprendidas.

La intervencién en automanejo se constituye en una herramienta creada por la disciplina
de enfermeria que permite a las personas que experimentan enfermedades autoinmunes
degenerativas lograr bienestar y calidad de vida a partir del manejo de la enfermedad,
habilidades para solucionar problemas y proyectar una actitud positiva frente a la vida.
Esta definicion se apoya en los estudios de Braden y colaboradores®’ **® que desde
1990 han intervenido en las personas con enfermedad crénica para aportar de manera
significativa en la calidad de vida y el bienestar de las personas que experimentan estas
situaciones. Con base en los beneficios demostrados en otros paises liderados por
enfermeria, se espera que a través de esta propuesta se brinde una oportunidad de

promover una mejor calidad de vida en personas con AR.

*BRADEN, Carrie. A test of the self-help model: learned response to chronic illness experience. In: Nursing Research.

1990, vol. 39, p. 42-47.

398 BRADEN, Carrie. Final report: Learned self-help response to chronic iliness experience. Op. cit., p. 23-40.




6. Conclusiones, recomendaciones y limintaciones

6.1 Conclusiones

En el cumplimiento de los objetivos propuestos para esta tesis, se presentan las
siguientes conclusiones:

Existe una prevalencia mayor de la artritis reumatoide en mujeres que en hombres. Este
hallazgo se corrobor6 con los reportes de estudios a nivel internacional que muestran
una prevalencia alta en el género femenino. Se sabe que por las caracteristicas
hormonales y genéticas propias de la mujer, las enfermedades autoinmunes son mas
frecuentes en las mujeres. Asi mismo la afectacion se da a partir de la tercera y cuarta
década de vida, en una etapa muy importante de desarrollo del potencial laboral del ser
humano, por esta razon esta enfermedad se considera de interés en salud publicay a la
disciplina de enfermeria le corresponde tomar parte en el proceso de atencién para poner
en marcha acciones para el cuidado de la salud y la promocion de la calidad de vida para
estas personas.

Se caracterizaron las principales dificultades de acceso a la seguridad social referidas
por los participantes, donde la mayoria de los casos refiri6 problemas por la
inoportunidad en el control de reumatologia y muchos tramites para el acceso del
tratamiento especializado. Esta situacion expone a las personas a complicaciones
y pone de manifiesto la problematica actual del sistema de salud Colombiano que no
permite a los pacientes tener acceso a una atencion eficaz para lograr los beneficios en
el manejo temprano de la enfermedad. En este punto el presente estudio es novedoso,
ya que se encontr6 muy poca evidencia cientifica que muestre la realidad que enfrentan
las personas con artritis reumatoide que se ven altamente afectadas por las barreras que
se han impuesto para el acceso al tratamiento y seguimiento especializado.

Existe una necesidad en la poblacién de conocer mas acerca de la artritis como
enfermedad crénica degenerativa, por esta razon surge el interés de trabajar en grupos
de apoyo para promover la salud y favorecer la adopcién de conductas que conduzcan al
bienestar biopsicosocial y al mejoramiento de la calidad de vida. Se considera que la
educacién debe ser el primer paso en el manejo de la enfermedad, porque le permite a
las personas y sus familias tomar parte activa en su proceso de manejo de la
enfermedad.
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Las dimensiones del nivel de salud que se encuentran mas afectadas son la movilidad, la
destreza manual, la actividad fisica y el dolor. Se destacan las calificaciones altas de
dolor moderado a severo, la dificultad para manipular objetos pesados, realizar labores
domésticas como lavar la ropa, salir solo de compras y realizar labores manuales. Esta
afectacion fisica, segun la literatura tiene como consecuencia una pérdida de la
capacidad laboral debido al deterioro de la funcién de las manos y la afectacion sistémica
de esta enfermedad autoinmune.

Los participantes perciben como positivo el apoyo de la familia y la participacién en
actividades sociales, estos aspectos motivan la propuesta de estrategias de interaccion
social como son los grupos de apoyo para el automanejo de la enfermedad, que aporten
a mejorar el nivel de conocimiento en los participantes acerca de temas fundamentales
para promover la calidad de vida.

En la dimension de ansiedad y depresion, llama la atencion que el 10% de los
participantes manifest6 que sus familiares estarian mejor si murieran, asi como
sentimientos de tristeza y desanimo. Los participantes manifestan sentirse tensos y
desesperados con frecuencia. Estos hallazgos son coherentes con la literatura que
informa que los pacientes al no encontrar alivio del dolor a pesar de encontrarse en
tratamiento, expresan sentimientos de tensién y depresion que afectan de forma negativa
la calidad de vida.

Existe una correlacion moderada en el analisis bivariado entre los constructos de calidad
de vida y nivel de salud. Este hallazgo invita a continuar estudiando las variables
sociodemograficas y de acceso a la seguridad social que mostraron una influencia
importante y que podrian marcar cambios en la forma de vincular las asociaciones entre
los constructos planteados. Por lo anterior se sugiere estudiar de forma separada los
constructos para de esta forma extraer las caracteristicas mas significativas sin asumir
relaciones causales a priori.

Con el analisis multivariado, se confirm6 que los factores sociodemograficos y de acceso
a la seguridad social afectan la calidad de vida y el nivel de salud en personas con
AR. La variable de género como ser mujer, poseer un nivel bajo de escolaridad, un
estrato socioeconémico menor a 4 y tener dificultades con la EPS predicen una influencia
negativa en la calidad de vida y el nivel de salud. Es decir que las condiciones de
vulnerabilidad econdmica y de ocupacion son aspectos permiten entender la complejidad
de la situacion que enfrentan las mujeres con AR que se ven afectadas en su etapa
laboral productiva.

En la propuesta y prueba preliminar de un modelo path se concluyé que un cambio
significativo en el nivel de salud percibido afecta de manera significativa y principalmente
en el comportamiento de los individuos en su capacidad de movilizarse
independientemente, realizar actividades fisicas y en sus niveles de destreza, asi mismo
en menor medida, afecta aspectos psicolégicos como sus niveles de depresion y
ansiedad.
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Los aspectos con una relacion significativa menos fuerte se da en las variables actividad
social y actividades cotidianas que podria entenderse que a pesar de la afectacion de la
enfermedad las personas se sienten capaces de realizar las actividades basicas de su
vida diaria y actividades de tipo social y familiar.

Es posible aportar a la teoria de calidad de vida de Padilla y Grant en la propuesta de un
modelo tedrico que con una prueba estadistica preliminar brindé un primer acercamiento
para entender aspectos como la relevancia de los factores sociodemogréaficos como el
estrato socio econémico, el nivel educativo y la condicion de ser mujer; que influyen la
calidad de vida y el nivel de salud en personas con artritis reumatoide asi mismo se
incluyé en este modelo la consideracion de las condiciones de acceso a la seguridad
social (inoportunidad de las citas, fallas en el acceso al tratamiento) que invitaria a la
intervencion de enfermeria que considere el estatus socioeconémico, las caracteristicas
propias de las mujeres y la importancia de los grupos de autoayuda para el cuidado de la
salud.

Aportes para la practica

Un aporte de gran relevancia es la oportunidad de construir el rol de Enfermeria en
Reumatologia que permita abrir un campo nuevo a la disciplina para estructurar
formalmente el cuidado para las personas con enfermedades autoinmunes. La aparicion
de farmacos como los agentes biol6gicos y la estrecha monitorizacion de clinimetria que
precisan, han sido la causa mas importante para el surgimiento de la Enfermeria en
reumatologia en paises desarrollados. Por esta razén el presente estudio aporta a la
justificacion de la necesidad de plantear la participaciéon de enfermeria en el cuidado de
personas con AR en el contexto Latinoamericano. Enfermeria como disciplina tiene un rol
importante en la educacion a las personas y sus cuidadores, el seguimiento y el
acompafiamiento para el cuidado de su salud, ya que a partir del estudio de fenémenos
psicosociales como la calidad de vida y el automanejo se tiene en cuenta la percepcion
de las personas con respecto a su salud y se impacta la vida por este tipo de patologias.

La problemética identificada por la inoportunidad y las fallas de acceso al tratamiento
especializado que sufren las personas con AR en actual sistema de salud colombiano
constituye una alerta para los actores en salud y la comunidad en general para exigir un
cambio en el modelo de atencion en Colombia que permita dar prioridad en el tratamiento
especializado, sin distinciébn en su capacidad de pago o nivel socioeconémico, de tal
manera que el mayor nimero de personas se beneficien de la eficacia farmacoldgica, la
prevencion de complicaciones y las medidas que contrarrestan el dafio articular que se
produce cuando no se tiene un esquema de seguimiento y atencion estructurado.

A partir de los resultados de la presente investigacion, se abre una oportunidad para los
profesionales de enfermeria para realizar una practica independiente que permita ofertar
un programa de cuidado de la salud que a traves de la consulta, el seguimiento y la
conformacion de grupos de apoyo las personas con AR se encuentren mas informadas y
se promueva la calidad de vida.
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Aportes para la investigacién

La propuesta de trabajar con grupos de apoyo abre la posibilidad de participar en
convocatorias de investigacién y estructurar proyectos de estudios experimentales de
intervencion educativa y de habitos saludables para el automanejo de la enfermedad y
medicion de otros fendmenos que se evidenciaron importantes como estudios de carga
de esta enfermedad cronica asi como mediciones concretas es situaciones de impacto
como la depresion, trastornos del suefio, discapacidad laboral entre otros.

En cuanto a los métodos se sugiere avanzar a estudios que combine abordajes
cualitativos y cuantitativos para conocer la experiencia y el significado de la enfermedad
de manera mas completa que abarque el constructo de enfoque de género. De igual
manera se motiva a realizar estudios posteriores que permitan validar y probar con mayor
profundidad estadistica el modelo tedrico planteado.

Se espera que a partir de este trabajo surgan nuevas propuestas de investigacion que
vincule a estudiantes, profesoras y profesionales de la salud en el estudio de fenébmenos
tan importantes para enfermeria como la calidad de vida. Con la participacion actual de
la investigadora en el grupo de investigacion de cuidado de enfermeria al paciente
crénico y su familia, se espera que se abra una sublinea de investigacion para dar
continuidad al trabajo de investigaciéon emprendido.

Aportes para la academia

Para el programa de doctorado de enfermeria este trabajo constituye un aporte para la
linea de investigacién en Cuidado y Practica; porque aborda un grupo de personas que
no habian sido consideradas en trabajos anteriores.

Para el grupo de investigacién de cuidado al paciente crénico y su familia, los resultados
de esta investigacion permitieron la proyeccion académica para la ensefianza a nivel del
pregrado acerca de los cuidados de enfermeria para las personas con enfermedades
autoinmunes, asi como los aspectos clave de la clinimetria y la educacion para la salud
en el componente practico de la asignatura de cuidado de enfermeria en situaciones
crénicas de salud. Se espera continuar trabajando en esta area y trasceder en el rol
docente para la maestria en enfermeria en el area de enfasis de cuidado de enfermeria
para personas en situacion de cronicidad y con proyeccién para la ensefianza del uso de
modelamiento de ecuaciénes estructurales para el programa de doctorado de la
Universidad Nacional de Colombia.

En el rol docente que desempefia actualmente la investigadora, los resultados de esta
investigacion permitieron vincularse con el grupo académico de cuidado de enfermeria en
situaciones cronicas de salud y desarrollar un trabajo de docencia para compartir con los
estudiantes del pregrado y de la maestria en enfermeria, conocimientos clinicos para el
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cuidado directo en la clinica de las personas con enfermedades autoinmunes y como la
artritis reumatoide presenta una afectacién mayor a mujeres motivando a la propuesta de
trabajos de extensién con el grupo de cuidado de la facultad de enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia.

Aportes para la generacién de politicas publicas

Esta investigacion muestra la problemética que viven las personas con AR con el actual
Sistema de Salud Colombiano que debido a la falta de politicas concretas para personas
con enfermedades autoinmunes no existen programas de salud que garanticen un
acceso continuo a los servicios de salud especializados a los que tienen derecho. Por
esta razén con base en la evidencia que muestra esta investigacidn, es una necesidad la
propuesta de politicas de salud dirigidas a atender a esta poblacion tan vulnerable y que
requiere de servicios de salud de atencién integral como es el caso de las clinicas de
artritis que existen en paises como Espafia y que permiten el diagnéstico y la atencién
temprana de las personas con AR, dando cumplimiento a la ventana de oportunidad y
evitar oportunamente la progresién el dafio articular irreversible.

Otra problemética que plantea esta tesis doctoral y debe ser solucionada a través de
politicas publicas en el pais se dirige a evaluar en las personas con AR la perdida de
capacidad laboral y la propuesta de programas de reubicacion laboral para apoyar a las
personas para que no sean despedidas de sus lugares de trabajo sin oportunidades para
la inclusidon social en otras actividades segun el curso de su enfermedad y el nivel de
discapacidad.

6.2 Recomendaciones

El interés por proponer a futuro un grupo de apoyo para promover la educacién es una
iniciativa que surge a partir de las necesidades referidas por los participantes de este
estudio para favorecer la adopcion de conductas y conocimientos que conduzcan al
bienestar biopsicosocial y al mejoramiento de la calidad de vida en personas con AR. Se
considera que la educacion debe ser el primer paso en el manejo de la enfermedad,
porque le permite a la persona tomar parte activa en su proceso de recuperacion.

Se recomienda realizar estudios que muestren el efecto de la intervencion en automanejo
en la calidad de vida y el nivel de salud dirigido a personas en condicién de vulnerabilidad
como las que se identificaron en el presente estudio..

Se recomienda también realizar un proceso de validacion teérica y estadistica al modelo
planteado que permita profundizar en las variables de acceso a la seguridad social,
variables del estatus socioeconémico que son significativas para los constructos de
calidad de vida y nivel de salud en personas con artritis reumatoide. Este proceso de
validacion requiere retomar los hallazgos del presente trabajo y someterlos a prueba
estadistica con el uso ecuaciones estructurales con el fin de corroborar la existencia de
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asociaciones o variables que expliguen de forma mas amplia las correlaciones
planteadas.

Se recomienda realizar un trabajo de campo con las enfermeras que en su rol de
cuidadoras tienen algun acercamiento al cuidado de personas con AR en su practica con
el fin de motivar la asociacion de estas enfermeras y asi hacer propuestas hacia la
creacion del campo de enfermeria en reumatologia que hace tanta falta en el pais y asi
de forma unida presentar propuestas de promocion del mejoramiento de las condiciones
de la calidad de vida en personas con artritis reumatoide. Es una necesidad que los
profesionales de enfermeria muestren iniciativa de propuestas que permita abrir nuevos
roles de desempenfio y poner en practica su rol en la educacién y el seguimiento de las
condiciones de salud de las personas con artritis reumatoide.

Se recomienda avanzar hacia la continuidad del trabajo investigativo en el area con
estudios de tipo experimental y ensayos clinicos controlados que porporcionen un nivel
alto de evidencia cientifica para poner a prueba la intervencion para el cuidado de la
salud que puede ser liderada por enfermeria y que en un trabajo interdisciplinar con otras
disciplinas como terapia fisica, ocupacional, nutricién, fisiatria, psicologia y reumatologia
se ofrezcan alternativas concretas para la meora de la calidad de vida de estas personas.

Se recomienda el desarrollo de estudios de investigacién que aborden la argumentacion
de la importancia del enfoque de género para el cuidado de personas con AR y en
general que viven con enfermedades autoinmunes para avanzar en la conformacion de
grupos de estudio de la salud de la mujer en la facultad de enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia.

6.3 Limitaciones

Una limitante que se encontré en el alcance del estudio ya que no fue posible probar de
forma completa el modelo tedrico planteado. En los objetivos de la presente tesis se
planteo la propuesta del modelo tedrico y el uso de ecuaciones estructurales para realizar
una prueba estadistica inicial que permitiera explicar la asociacion entre las variables que
mostraron una correlacién estadisticamente significativa. Se reconoce la necesidad de
realizar un proceso de prueba estadistica del modelo path propuesto, que requiere de un
estudio de investigacion formal posterior.



Anexo A. Correo electronico de la Dra.
Geraldine Padilla de autorizacion para
utilizar el instrumento de calidad de
vida en artritis reumatoide.

Bogota, October 26"
Doctor
Geraldine V. Padilla, Ph.D.

Associate Dean for Research, School of Nursing, and
Professor, Department of Physiological Nursing

2 Koret Way, #N-339

San Francisco, CA 94143-0604

Dear Doctor Padilla:

| am a professor at School of Nursing from National University of Colombia. Currently | am a Doctoral Nursing Student
in Bogota - Colombia; my focus of research is the Quality of Life in people with Arthritis Rheumatoid. | am reading
about your excellent work in Quality of Life. | found the original article title: An English and Spanish Quality of Life
Measure for Rheumatoid Arthritis, and | very interested to use it for my doctoral research work.

| expect that my petition will be polite for you. | would like to use your instrument QOL-RA in Spanish version. | need
to know what is the process to obtain your permission.

| going to waiting for your answer.

Thank you so much
Olga Janneth GOmez Ramirez

Padilla, Geri <geraldine.padilla@nursing.ucsf.edu> 27 de agosto de 2010 01:43

Para: Olga Gomez Ramirez <olguitago@gmail.com>

Dear Prof Gomez Ramirez,

You have my permission to use the questionnaire, "English and Spanish Quality of Life Measure for Rheumatoid
Arthritis." There is no special process. Please feel free to use the questionnaire. Attached is a file of the article with a
copy of the questionnaire at the end. | have also attached the scoring instructions.

| wish you much success in your doctoral program.

Sincerely,

Geraldine Padilla, PhD

Professor Emeritus

UCSF School of Nursing
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Anexo B. Instrucciones para la
utilizacion del instrumento de calidad
de vida en artritis reumatoide

Instrucciones: Las personas contestan cada pregunta marcando con un circulo el nimero
gue mejor refleja cébmo se siente en la actualidad o en la dltima semana. Las
calificaciones de cada pregunta se suman y se divide por 8 para que los rangos de

puntuacion final de 1 a 10. Las puntuaciones mas altas indican una mejor calidad de vida.

Todos los informes de los estudios que utilicen el instrumento de calidad de vida-RA
debe incluir la siguiente nota: El instrumento, la calidad de vida en artritis reumatoide
Escala (CV-RA Scale), fue utilizado con el permiso del autor, Geraldine V. Padilla, PhD,
Profesor y Decano Asociado de Investigacion, Facultad de Enfermeria de la Universidad

de California en San Francisco.
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Anexo C. Instrumento de calidad de
vida en artritis reumatoide. Version al
espaiol

1. Si Ud. considera soélo sus habilidades fisicas, ¢ diria que su “CALIDAD
DE VIDA” es?:

Muymala 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

2. Si Ud. sdlo considera la ayuda que le han dado su familia y sus amistades,
¢ diria que su “CALIDAD DE VIDA” es?:

Muymala 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

3. Si Ud. sdlo considera su dolor artritico, ¢, diria que su “CALIDAD DE VIDA”
es?:

Muymala 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

4. Si Ud. sélo considera su nivel de tension nerviosa, ¢diria que su
“CALIDAD DE VIDA” es?:

Muymala 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente
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5. Si Ud. sdlo considera su salud, ¢ diria que su “CALIDAD DE VIDA” es?:

Muymala 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

6. SiUd. solo considera su artritis, ¢ diria que su “CALIDAD DE VIDA” es?:

Muymala 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

7. Si Ud. sélo considera su nivel de interaccion entre Ud. y su familia y
amigo(a)s, ¢diria que su “CALIDAD DE VIDA” es?:

Muymala 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

8. Si Ud. solo considera lo que Ud. dijo acerca de su estado de animo, ¢ diria que
su “CALIDAD DE VIDA” es?:

Muymala 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente
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Anexo D. Correo electrénico del
doctor Meenan para utilizar el
instrumento AIMS version al espanol

Bogota, 26th August 2010

Doctor
Robert F. Meenan MD, MPH MBA
Assistant Professor of Medicine,

Boston University School of Public Health, Boston, Massachusetts;

Dear Doctor Meenan:

| am a professor at School of Nursing from National University of Colombia. Currently | am a
Doctoral Nursing Student in Bogota - Colombia; my focus of research is the Quality of Life and
Health Status in people with Arthritis Rheumatoid. | am reading about your excellent work in this
topic. | found the articles about: Quality of Life in Rheumatoid Arthritis: validation of a Spanish
version of the Arthritis Impact Measurement Scales AIMS. | very interested to use it for my
doctoral research work.

| expect that my petition will be polite for you. | would like to use your instrument AIMS in Spanish
version. | need to know what is the process to obtain your permission.

| going to waiting for your answer.
Thank you so much,

Olga Janneth Gémez Ramirez

Meenan, Robert F <rmeenan@bu.edu> 2 de septiembre de 2010 08:13

Para: Olga Gomez Ramirez <olguitago@gmail.com>
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Professor Gomez Ramirez: | have attached a number of items related to the Spanish AIMS,
including: - A pre-publication copy of the paper you referred to.

A Spanish version of the AIMS. | am not sure if this is the exact version tested in the paper.
A “Texas Spanish” version of the AIMS
The AIMS questionnaire

The AIMS scoring guide

All AIMS and AIMS2 materials are in the public domain so you do not need permission to use
them.

Good luck with your studies.

Robert F. Meenan, MD, MPH, MBA
Dean

Boston University School of Public Health
715 Albany Street

Boston, MA 02118617-638-4644 rmeenan@bu.edu



mailto:rmeenan@bu.edu
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Anexo E. Instrucciones para utilizar el
instrumento AIMS version al espaiiol

AIMS significa medicion del impacto de la artritis; consiste en un instrumento de
evaluacion para medir los resultados de las enfermedades reuméticas en los pacientes.
El instrumento esta disefiado para medir el nivel de salud de los resultados de una forma
multidimensional, valora las dimensiones fisica, mental 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 7 posibles respuestas.

Los componentes resumen, permiten determinar un elemento de un impacto global que

se sitla entre 0 y 10.

Las propiedades psicométricas, la fiabilidad y la validez del AIMS han sido documentadas

y los resultados se encuentran publicados en la literatura.

El instrumento es auto-administrado. Los sujetos simplemente se deben dar el

cuestionario y solicitar las respuestas a las preguntas de forma completa.

Se sugiere que quien administre el instrumento reciba un entrenamiento, para el control
de los riesgos. El analisis de la escala ha demostrado que la mayoria de los pacientes,
incluso en los grupos socioeconémicos bajos, tienen muy pocos problemas de

comprension del cuestionario. Se tarda de 15 a 20 minutos en completarlo.
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Anexo F.
espaiol

Instrumento AIMS version al

Pregunta Nunca Casi Rara | Algunas Muchas Casi Siempre
nunca vez veces veces _
siempre
MOVILIDAD
4. Debido a su

enfermedad, cuanto
tiempo permanece
sentada o en su
cama durante el
dia?

3. Puede utilizar
transporte publico?

2. Necesita ayuda
de otra persona
para salir de casa?

1. Le obliga su
enfermedad a
permanecer en
casa la mayor parte
del dia?

ACTIVIDAD FISICA

5. Para caminar,
necesita ayuda de
otra persona,
bastdn, muletas o
andador?

4. Puede caminar
una cuadra o subir
un piso sin ayuda?

3. Puede caminar
varias cuadras o
subir varios pisos
sin ayuda?

2. Puede
levantarse,
inclinarse o girarse?

1. Puede usted
correr, levantar
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objetos pesados o
hacer deporte?

DESTREZA

5. Puede escribir sin
dificultad?

4. Puede abriry
cerrar la puerta con
llave sin dificultad?

3. Puede
abrocharse la ropa
sin dificultad?

2. Puede atar los
cordones de sus
zapatos sin
dificultad?

Anexo F.
(Continuacion)

Pregunta

Nunca

Casi
nunca

Rara
vez

Algunas
veces

Muchas
veces

Casi

siempre

Siempre

DESTREZA

1.Puede abrir una
tapa de rosca (no
muy apretada) sin
dificultad

DESEMPENO
SOCIAL

7. Puede tomar sus
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medicinas sola (0)?

6. Puede utilizar el
teléfono sin ayuda?

5. Puede usted
sacar el dinero el
dinero sin ayuda?

4. Puede cocinar
sola (0)?

3. Puede lavar ropa
sin ayuda?

2. Si tiene usted
carro, puede ir de
compras solo?

1. Puede hacer sola
las labores de la
casa? (para
hombres: puede
realizar trabajos
manuales?)

ACTIVIDAD
SOCIAL

Durante el tltimo
mes con qué
frecuencia?

5. Hablé por
teléfono con
familiares o
amigos?

4. Tuvo relaciones
sexuales?

3.Tuvo visitas

2. Tuvo reuniones
con familiares o
amigos?

1. Visit6 a parientes
0 amigos?

Anexo F.
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(Continuacion)
Casi Rara | Algunas Muchas Casi
nunca vez veces veces
Pregunta Nunca siempre | Siempre
ACTIVIDADES
COTIDIANAS

4. Necesita ayuda
para utilizar el
excusado?

3. Necesita ayuda
para caminar en
casa?

2. Necesita ayuda
para vestirse?

1. Necesita ayuda
para bafiarse?

DOLOR

Durante el mes
pasado

4. Con que
frecuencia tuvo
dolor fuerte a causa
de su artritis?

3. Como describiria
el dolor de su
artritis?

2. Cuanto le duraba
el entumecimiento
después de
levantarse?

1. Con qué
frecuencia tuvo
dolor en dos 0 mas
articulaciones a la
vez?
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DEPRESION

Durante el mes
pasado

6. Con qué
frecuencia  penso
gue sus familiares o
amigos estarian
mejor si  usted
muriera?

5. Con qué
frecuencia se ha
sentido nervioso?

4. Con qué
frecuencia le cost6
trabajo calmarse?

3. Con qué
frecuencia pensoé
“que nada le salia
bien”?

Anexo F.
(Continuacion)

Pregunta

DEPRESION

Nunca

Casi
nunca

Rara
vez

Algunas
veces

Muchas
veces

Casi

siempre

Siempre

Durante el mes
pasado

2. Con qué
frecuencia se sintié
desanimado?

1. Con qué
frecuencia se sintié
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satisfecho (a) con
las cosas que
hacia?

ANSIEDAD
(ANGUSTIA)

Durante el mes
pasado

6. Con qué
frecuencia se sintié
tensa (0) o
desesperada (0)?

5. Con qué
frecuencia se ha
sentido nerviosa
(0)?

4. Con qué
frecuencia le costo
trabajo calmarse?

3. Con qué
frecuencia se
tranquilizo sin
dificultad?

2. Con qué
frecuencia se sintié
calmado y en paz?

1. Con qué
frecuencia se sintié
relajado y sin
preocupaciones?
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Anexo G. Ficha de Caracterizacion de
Participantes Grupo de Investigacion
Cuidado al paciente cronico y su
familia Facultad de Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia

1. GENERO
[ Masculino

O Femenino

2. EDAD

O Menor de 17
O De 18 a 35
O De 36 a 59

O Mayor de 60

3. TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS DE
EDAD ANTERIORES, LA EDAD DE SU
CUIDADOR FAMILIAR ES:

O Mayor que el rango de edad del cuidador.
[ Del mismo rango de edad del cuidador.

O Menor que el rango de edad del cuidador.

4. SABE LEER Y ESCRIBIR

OSi ONo

5. GRADO DE ESCOLARIDAD

OEstrato 3
O Estrato 4
O Estrato 5

[ Estrato 6

9. 10. TIEMPO QUE LLEVA CON DX DE
ENFERMEDAD CRONICA

0 0 a 6 meses
O 7 a 18 meses
0 19 a 36 meses

O Mas de 37 meses

11. No. DE HORAS DE AYUDA QUE REQUIERE
DIARIAMENTE AL CUIDADO

O Menos de 6 horas
O 7 a 12 horas
O 13 a 23 horas

O 24 horas

12. TIENE UN UNICO CUIDADOR

OSi ONo
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Anexo H. Autorizacion para el uso de
la ficha de Caracterizacion Grupo de
Cronico

Olga Gomez Ramirez <olguitago@gmail.com> 29 de octubre de 2010 10:53

Para: gcronico.febog@gmail.com

Cc: GLORIA MABEL CARRILLO <gmcarrillog@unal.edu.co>

Respetada profesora Mabel Carrillo:

Con un atento saludo solicito su autorizacion para hacer uso de la ficha de caracterizacién del
paciente cronico en mi investigacion de calidad de vida en personas con artritis reumatoide
como estudiante de Doctorado de Enfermeria.

Agradezco su respuesta, para anexar esta aprobacién escrita a mi proyecto de tesis doctoral.

Quedo atenta a su respuesta.

Olga Janneth Gbmez Ramirez
Estudiante de Doctorado en Enfermeria

Grupo Cuidado al Paciente Crénico 29 de octubre de 2010
<gcronico_febog@unal.edu.co> 11:55

Para: Olga Gomez Ramirez <olguitago@gmail.com>

Buenas Taredes:

Respetada Profesora.

En respuesta a su solicitud realizo el envio del formato

El 29 de octubre de 2010 10:53, Olga Gomez Ramirez <olguitago@gmail.com> escribi6é



mailto:gcronico.febog@gmail.com
mailto:olguitago@gmail.com
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Anexo |I. Consentimiento Informado

UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA
DOCTORADO EN ENFERMERIA
Respetado participante:

Este documento denominado Consentimiento Informado contiene los compromisos éticos
adquiridos y la informacién necesaria para garantizar su aprobacion libre y voluntaria de
participar en la investigacion titulada: “Calidad de Vida y Nivel de salud en personas con
artritis reumatoide “ realizada por la investigadora Olga Janneth Gbmez Ramirez como
parte de su proceso de formacién doctoral en el programa de Doctorado en Enfermeria
de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia.

En cumplimiento de los principios éticos de responsabilidad, autonomia y justicia la
investigadora se compromete a resguardar los datos obtenidos en todo el proceso
investigativo; asi como de conservar la confidencialidad y el anonimato de los
participantes. La informacion obtenida se utilizara Unicamente con fines académicos. Se
espera que como participante del estudio usted responda las preguntas de la ficha de
caracterizacién, las 8 preguntas del instrumento Calidad de Vida en Artritis Reumatoide y
las 46 preguntas del instrumento AIMS Impacto de la artritis reumatoide para evaluar su
nivel de salud. Igualmente se aclara que usted no esta obligado a responder esta
solicitud. Puede desistir en cualquier momento de su participacion, sin perjuicio alguno
para usted.

Se informa que participar en esta investigacién no implica riesgo; ya que segun el articulo
11 de la Resolucién 8430 del 1993, que establece las normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigaciéon en salud en Colombia, el presente estudio se
clasifica como de riesgo minimo.

Después de leer y ser informado por la investigadora suficientemente a través de
este consentimiento, Yo consiento participar en la
presente investigacion.

Firma: Fecha:

349 COLOMBIA. Ministerio de salud. Resolucion Nimero 8430 de 1993. [en linea]. [consultado abril 15, 2010].
Disponible en Internet: http://www.unal.edu.co/dib/promocion/etica_res_8430_1993.pdf.



Anexos 141

Anexo J. Aval comité de ética de la
facultad de enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia

-
LA
UNIVERSIDADY N A'E INAL 08 cotosasa
A AT A
FACULTAD DE ENFERMERIA

UNIDAD DE GESTION £ INVESTIGACION
UGI-013-2011
Bogota D.C., 25 de Enero de 2011
Profesora

VIRGINIA INES SOTO LESMES
Directora Doctorado en Enfermeria
Facultad de Enfermaeria
Universidad Nacional de Colombia

Respetada Profesora:

Deé la manera mas alenta me permito remitirie las recomendaciones emitidas por &f Cominé de Etica de
Investigacion de la Facultad de Enfermeria, en sesidn del 24 de Enero de 2011 Acta No.1, una vez
analizado of proyecto de Doctorado en Enfermeria "CALIDAD DE VIDA Y NIVEL DE SALUD EN
PERSONAS CON ARTRITIS REUMATOIDE" de 1a estudiante Olga Janneth Gémez Ramirez, directora
profesora Marfa Mercedes Durén de Villalobos, se permile dar aval desde los aspectos élicos y sugiere
inclulr las recomendaciones. Anexo formato Instrumento de Valoracidn de Aspectos Eticos
diliganciados por los lectores nsignados.

Es importante resaltar que el Comité de Etica de Investigacidn de la Facultad de Enfermeria, es un
drgeno asesor (Acuerdo No. 034 del 2007, Art. 18 del Consejo Superior Universitario) en log aspectos
de la dimension &tica de ia investigacion y son los Invastigadores los responsables de dar cumplimiento
a todos los principlos ticos relacionados con la investigacién durants su desarrollo, (Resolucidn No.
077 aet 2006 del Consejo da Facultad de Enfermeria)

Atentamente,

.,..-m- 4 ¥
Moy NACIONAL % i

% *:li;'.] Ld JEAL L0}

SANDRA GUERRERO GAMBOA b =1
Presidenta Comité de Etica % 2 !
Facultad do Enfermeria ) 8 ENE 201 l
Universidad Naclonal de Colombla

Copia: Profesars Mare Murcedss Durin ¢e Vi whitos mw’(&{(ﬂlx‘”“ l_‘f




Anexo K. Cuadro de Sintesis de articulos

Titulo Autores Fuente Hallazgos - proposiciones Vacios
Expectativas, Jordi Carbonella y Med Clin Mas del 85% de los pacientes prefiri6 tratarse en el hospital, al estimar | Los resultados obtenidos muestran las preferencias
preferencias y Xavier Badiab, en (Barc). positivo el de los pacientes por el tratamiento hospitalario en

satisfaccion

nombre del grupo

2008;131(13):

hecho de estar en contacto con otros pacientes, enfermeras y

lugar del tratamiento domiciliario, asi como un alto

de los pacientes con EXPRESAR* 493-9 médicos, y poder hablar de su grado de satisfaccion con el infliximab.
artritis reumatoide aServicio de enfermedad. Entre el 70 y el 80% se mostraron satisfechos con los
en tratamiento con Reumatologia. resultados del tratamiento
infliximab. Hospital del Mar. con infliximab.
Barcelona. A las 2 semanas de seguimiento se habia reducido el nimero de
bHealth Economics articulaciones tumefactas (70%) y de articulaciones dolorosas (75%).
& Outcomes A las 14 semanas, el 56,6% cumplia criterios ACR20, el 31,5% ACR50
Research. IMS y el 11,3% ACR70. El 33,8% present6 acontecimientos adversos.
Health. Barcelona. Las puntuaciones del EuroQoL-5D mejoraron, hasta aproximarse a la
Espafia. de la poblacién general. La capacidad funcional mejoré de forma
significativa a las 2 semanas de tratamiento en mas del 50% de los
pacientes, y en mas del 70% a las 14 semanas.
La CVRS de los pacientes con AR experimento una evolucion positiva
a partir de la primera infusién, cuando se redujo el porcentaje de
pacientes que presentaban problemas en todas las dimensiones del
cuestionario EQ-5D (p < 0,001).
La evolucién de la CVRS referida por los pacientes en el cuestionario
EQ-5D tras recibir tratamiento con infliximab es positiva y
estadisticamente significativa.
Qué es y como se | X.Badia Llach Gastroenterol Se ha intentado distinguir entre estado de salud y calidad de vida | La necesidad de medir el resultado de los
mide la calidad de | Health Outcomes | Hepatol relacionada con la salud (CVRS) pero en muchos casos estos | tratamientos e
vida relacionada con | Research  Europe. | 2004;27(Supl términos se utilizan indistintamente para referirse a la salud. intervenciones sanitarias pasa por la medicion y

la salud

Barcelona. Espafia.

3):2-6

La Calidad de vida relacionada con la salud, se preocupa por aquellos
aspectos relacionados con la percepcion de la salud experimentada y
declarada por el paciente, particularmente en las dimensiones fisica,
mental, social y la percepcion general de la salud». Recientemente,
otros autores han definido la CVRS como «el efecto funcional de una
enfermedad y su consiguiente terapia sobre un paciente, tal como lo
percibe el paciente»

Durante la ultima década la CVRS se ha ido transformando en una
importante medida del impacto del cuidado de la salud.

El concepto de calidad de vida relacionado con la salud,
directamente relacionado con el

modelo biopsicosocial

esta

evaluacion

de variables como la CVRS de forma comprensible
para los individuos y pacientes.

La medicion de la Calidad de vida es una
herramienta atil para conocer el impacto de una
enfermedad y de la eficacia y la efectividad de los
tratamientos e intervenciones en salud (Guynat y
cols
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Determinants of | Kathy Murphy, | Journal of A partir de un abordaje cualitativo de teoria fundamentada Murphy y | No existe consenso en las variables que median,
quality of life for older | Adeline Cooney, | Advanced colaboradoras en 2009350 exploraron los determinantes de calidad de | facilitan o condicionan la forma en que es percibida
people living with a | Eamon O. Shea & | Nursing 65(3), | vida para personas adultas mayores con enfermedad incapacitante | la calidad de vida en la experiencia de la artritis
disability in Dympna Casey 606-615 con entrevistas semi- estructuradas a profundidad para 122 personas | reumatoide.(Murphy & col, 2009, Bowling et al,
the community entre las que se incluyeron 20 personas con artritis reumatoide. El | 2003, Bond & Corner 2004, Borglin et a. 2006,

supuesto tedrico que emergié en el andlisis fue el de calidad de vida | Grewal et al. 2006)

como “vivir bien” a pesar de la discapacidad. La salud es una cualidad

importante de la calidad de vida, el impacto del deterioro de la salud

fisica depende de la adaptacion de la persona a la situacion de salud.

Las personas con buenos recursos financieros pueden tener acceso a

mejores condiciones de atencién y acceder mejoras en los servicios

publicos que las personas que tienen un menor ingreso econémico.
Eficacia y efectividad Juan J. Gémez- Revista La evaluacién de la AR es multidimensional e incluye aspectos La medida e interpretacién de la calidad de vida y
en el tratamiento de la | Reino Carnota Espafiola de esenciales como la mortalidad, la incapacidad, la falta de bienestar, el otros medidores de funcién es mas dificil que

artritis

Reumatologia

coste, la toxicidad medicamentosa. EL AIMS se centra en el bienestar

determinar

reumatoide Suplementos, fisico, psiquico y social. Cuando se usa en conjuncién con medidores simplemente si el nmero de articulaciones

Volumen 1, de actividad clinica, sirve para detectar diferencias significativas entre inflamadas o dolorosas ha disminuido o aumentado.

Ndmero 1, medicamentos. falta de estudios de duracion apropiada,

2002 El HAQ es un cuestionario con 4 dimensiones: incapacidad, falta de realizados durante un tiempo suficiente con

bienestar, efectos secundarios del farmaco y los costos. medidas de desenlaces relevantes. Esta claro que
ese tipo de estudio es absolutamente necesario.

Medicién de la calidad | F. Javier Ballina | Rev Esp | A pesar de la falta de consenso conceptual, los estudios de Meenan et | Es necesario establecer que, idealmente, una
de V|da_ en la artritis Garu_e} Reumatol al 1980 Thompson en 1996, Batle et al 2000, Danao & Padilla, 2001 med!da de calidad de vida deberia ser valida (ha de
reumatoide Seccion de medir aquello

Reumatologia.
Hospital Central de
Asturias.

2002;29(2):56-
64

coinciden en que las mediciones en calidad de vida para personas con
artritis deben  comprender, al menos, los siguientes aspectos:
condiciones fisicas, incluyendo el deterioro de funciones, los sintomas
y el dolor causado por una enfermedad o por su tratamiento; aspectos
psicolégicos, cubriendo un amplio rango de estados emocionales y
funciones cognitivas e intelectuales, y aspectos sociales, en el
aislamiento social y en la autoestima asociados al papel social de las

enfermedades cronicas. Existen también determinantes que influyen

para lo que esta 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 propésito 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.
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en la calidad de vida y que pueden ser divididos en dos amplios
grupos: a) sociodemograficos, como edad, sexo, ingresos, etc.; y b)
relacionados con la salud, como las variables de complicaciones y

progresion de la enfermedad.

Puede ser empleada de muchas formas en la valoracion de la salud7:
a) monitorizacién de los problemas psicosociales de pacientes
individuales; b) valoracion de los problemas de salud en exdmenes de
poblacion; c) audits médicos; d) medidas de desenlace en servicios de
salud o en evaluacion de la investigacion; e) ensayos clinicos y f)
andlisis de coste-utilidad.

Gestion  clinica
calidad

reumatologia

y
en

M.P. Aguado Acin y
E. Martin Mola

Rev
Reumatol
2003;30(8):44
8-55

Esp

La adecuada utilizacion de herramientas de gestion clinica y de
calidad deberian permitir aumentar el rendimiento de la actividad
reumatolégica a expensas de la mejora de la eficiencia en la
redistribucién de los recursos, manteniendo en todo caso la calidad en
la prestacion del servicio y la satisfaccion del paciente. Conocer el
grado de satisfaccién de nuestros pacientes, mediante la realizacién
de encuestas de satisfaccion, es fundamental para evaluar los fallos
mas comunes. Otras herramientas para la calidad percibida serian: la
informacién a los pacientes y familiares, con la disponibilidad del
tiempo adecuado

para informar; la atencién rapida a las reclamaciones; la elaboracion
de consentimientos informados y su adaptacion al formato instituido
en la organizacion; la elaboracion de folletos informativos dirigidos al
paciente y la potenciacion de las asociaciones de enfermos.
Elaboracion de programas que desarrollen la prevencion primaria y
secundaria, los aspectos educativos, la intervencién precoz tanto
farmacol6gica como fisica y también el tratamiento de los cuadros
mas complejos con necesidad de intervencion instrumental hoy en
manos de las unidades del dolor. Su desarrollo tendria incidencia en la
disminucion de bajas laborales.

Valorar posibilidades de estudios de investigacion,
tanto basicos como clinicos; evaluar posibilidades
de financiacion tanto del sector publico

como del privado; estimular y aumentar la
presentacion

de comunicaciones para los principales congresos
nacionales e internacionales; estimular y aumentar
la remisién de trabajos para su publicacion

en las revistas que se consideren idéneas
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Costes calidad de | F. Navarro | Rev Esp | La calidad de vida es que se basa en las percepciones y expectativas | El impacto econémico generado por los diferentes
vida-artritis Sarabiaa, F.J. | Reumatol de los individuos. Por ello. no es algo estatico sino dependiente del problemas de salud constituye en la actualidad un
reumatoide. Estudio Ballina Garciab, B. | 2004;31(4):18 ’ ' 9 P problema de gran interés debido, en gran medida,
econémico y de la | Hernandez Cruza, | 4-9 tiempo y que experimenta cambios y refleja las experiencias de la | a que los recursos disponibles para hacer frente al
calidad de vida de los | R. Hernandez . gasto sanitario y social resultan limitados.

- - vida. (Navarro et al 2004) : .

pacientes con Mejiac, con frecuencia, las encuestas no se refieren

artritis reumatoide en | M.D. Ruiz a una enfermedad concreta, sino a grandes

Espafia. Resultados | Montesinosa, J.A. Se deben comprender, al menos, los siguientes campos2: aspectos | grupos de padecimientos.

preliminares Fernandez Lopezc, fisicos, que incluyen deterioro de funciones, sintomas y dolor causado | Los pacientes con artritis reumatoide experimentan
R. Ariza Arizaa, P. por una enfermedad o por su tratamiento; un importante deterioro de la calidad de vida
Martin Lascuevasb aspectos psicolégicos, que cubren un amplio rango de estados | relacionada
y L Carmona emocionales y funciones cognitivas e intelectuales, y aspectos | con la salud, con disminucion en las puntuaciones
Ortelld, por el Grupo sociales, que hacen hincapié en el aislamiento social y en la | de todas las subescalas del SF-36, con diferencias
Espafiol para el autoestima asociados al papel social de las enfermedades crénicas. significativas respecto a la poblacién

Estudio de Costes y
Calidad de Vida

en Artritis
Reumatoide*

Las medidas fisiolégicas proporcionan informacion a los clinicos, pero
muchas
veces son de escaso valor para los pacientes.

La calidad de vida esta deteriorada de manera importante en la artritis
reumatoide. Este deterioro esta determinado fundamentalmente por el
dolor y las limitaciones en la funcién fisica producidos por la
enfermedad, corroborado por la correlacién existente

entre HAQ y calidad de vida medida por SF- 36.

general. Las diferencias fueron mayores para las
subescalas

de dolor y de funcion fisica, cuyos valores

medios estuvieron en torno al 40% de la poblacion
adulta espafiola

Calidad de vida vy
depresion en el
estudio EPIDOR

M. Gonzaleza, J.
Tornerob, J.
Carbonellc, R
Gabrield e |

Sanchez-Magro

Rev
Reumatol.
2005;32(2):52-
9

Esp

La prevalencia de dolor fue de un 96,2%. Los tratamientos mas
habituales fueron los

antiinflamatorios no esteroideos (AINE) (57,5%) y el paracetamol
(29,8%); s6lo un 18% de pacientes tomaba tratamiento analgésico
combinado, y menos de un 6%, opioides. El grado de satisfaccion
terapéutica fue regular o malo en un 45% de los pacientes estudiados.
Mas del 90% de pacientes presentaba algin tipo de sintomatologia
depresiva.

La intensidad del dolor y el grado de insatisfaccion terapéutica se
asocié con la intensidad de la sintomatologia depresiva y con una
menor calidad de vida de estos pacientes.

Los pacientes con enfermedad osteoarticular controlados en consultas
externas de

reumatologia refieren con frecuencia una pobre satisfaccion
terapéutica en el control del dolor, lo que influye en una menor calidad
de vida y en la presencia de sintomatologia depresiva asociada.
evidencia un escaso control del dolor y una alta insatisfaccion
terapéutica que se asocia con un incremento de la sintomatologia
depresiva y una menor calidad de vida de los
pacientes visitados en consultas externas de
comparacion con la poblacién general.

reumatologia en

alto coste social y econémico que redunda en una
creciente necesidad de conocer y mejorar la calidad
de vida de nuestros enfermos con objeto también de
optimizar los recursos disponibles.

La calidad de vida de los pacientes reumatoldgicos
es significativamente menor que la de la

poblacion espafiola en todas sus dimensiones

seria interesante la

realizacion de nuevos trabajos en este sentido,
especialmente

debido a la mayor supervivencia de la

poblacion actual y, con ello, el incremento de la
frecuencia de enfermedades cronicas.
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Effect of guided | Baird CL, Sands LP Res Nurs El objetivo de este estudio es probar la efectividad de una técnica de | Dicha técnica puede ser una
imagery with Health. imagenes guiadas y de relajaciéon (GIR) para mejorar la CVRS en | intervencion de refuerzo para el aumento de la
relaxation on health- 2006;29:442- mujeres afectadas de osteoartritis, asi como mejorar su movilidad y | calidad
related quality of life in 51. disminuir el dolor. Ensayo clinico, aleatorizado y controlado en el que | de vida de pacientes mayores con osteoartritis.
older women with se incluy6 a 28 mujeres (18 control y 10 de intervencién) con edades | estos resultados se deben tomar con cautela, ya
osteoarthritis. comprendidas entre 65y 93 que sorprende
afos, con estudios superiores y diagnosticadas de osteoartritis. La | que los autores muestren los resultados sin dar las
intervencion duré 12 semanas y consistié en escuchar una grabacién | puntuaciones
sonora, 2 veces al dia en una situacion comoda, en la que se daban | medias obtenidas de la CVRS, dolor y movilidad al
instrucciones para producir en el individuo sensaciones visuales, | final de la intervencion, y
auditivas, tactiles y olfativas imaginarias. Se midié la CVRS, la | sin expresar los intervalos de confianza de las
movilidad y el dolor diferencias entre el grupo intervencién
en ambos grupos al inicio y a las 12 semanas. Para ello se empleé la | y control. Debido a la poca claridad con la que se
escala de medicion del impacto de la artritis (AIMS2), que contiene 11 | presentan los
dimensiones, entre las que se incluyen aspectos sociales, | resultados y a pesar de su positiva apariencia, hay
psicoldgicos, y relacionados con la movilidad y el dolor. gue ser conservadores
La utilizacion de la técnica de GIR durante 12 semanas muestra | en su interpretacion.
diferencias estadisticamente significativas en la calidad de vida de las | en proximos estudios se deberian revisar
pacientes afectadas en el grupo intervencién en aspectos relativos a la aplicacion de esta terapia
comparaciéon con el grupo control y se identificaron mejoras en la | (duracién, ejecucién,
movilidad. etc.), y aspectos relacionados con el disefio del
variables de confusion: farmacoterapia, analgesia, localizacién de la | estudio (medida de otras
artritis,
etc.), con la finalidad de conseguir resultados mas Utiles para la toma
de
decisiones en la practica clinica. No se trata de poner en duda la
utilidad de
este tipo de terapias, que ya han demostrado su valia3, sino de
encontrar el
método de aplicacion adecuado, todo ello con la finalidad de reducir el
coste
econémico4 que supone para estos pacientes esta enfermedad y
mejorar
su calidad de vida
.Se puede medir la | Joan Monés Cir Esp | A pesar de ello, se empez6 a valorar como conveniente la impresion | para poder cuantificar los sintomas y los resultados
calidad de vida? Unidad de subjetiva de los en cualquier estudio comparativo son necesarios

¢ Cual es su
importancia?

Gastroenterologia.
Hospital de la Santa
Espafa

2004;76(2):71-
7

pacientes sobre su propio estado de salud, medida con instrumentos
(cuestionarios) que necesitan de una validacion previa.

la cuantificacion de calidad de vida (HRQL) “es una compleja medida
sobre la satisfaccion

de bienestar fisico, mental y social, un concepto que aglutina las
expectativas, deseos y necesidades en la vida del paciente”. En el
fondo, la calidad de vida intenta caracterizar y reflejar un balance entre
lo bueno y lo malo en la vida en relacién con la salud, y el término
refleja los sentimientos de bienestar del sujeto relacionados con su
percepcion individual y con sus objetivos en la vida.

pardmetros
numéricos.
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Evaluacion de la
calidad de vida en
nifos

y adolescentes
portadores de
enfermedades
crénicas ylo
incapacitadoras:

un estudio brasilefio

E. Kuczynski, C.A.A.

Silva, L.M.
Cristéfani, M.H.B.
Kiss,

V. Odone Filho y
F.B. Assumpgao

An Pediatr
2003;58(6):55
0-5

Evaluar la calidad de vida de nifios y adolescentes portadores d e
leucemia linfocitica aguda (LLA) y artritis reumatoide juvenil (ARJ).

Se aplicé la Children’s Global Assessment Scale (CGAS), la Vineland
Adaptative Behavior Scale (VABS) y el Autoquestionnaire Qualité de
Vie Enfant Imagé (AUQEI) en

28 portadores de LLA, 28 portadores de ARJ y 28 escolares sanos
pareados, de 4 a 13 afios incompletos y diagnéstico entre 1y 5 afios.

Hubo discreta diferencia entre los grupos LLA y ARJ respecto a la
edad. No hubo diferencias significativas en relacion al tiempo de
tratamiento, ni a la puntuacion de la CGAS. Hubo diferencia
significativa en la puntuacion total de la VABS, asi como del dominio
comunicacional de la VABS. La diferencia ente los grupos ARJ y
Sanos en relacion

a la puntuacion de la VABS, dominio de actividades de vida cotidiana,
no fue significativa. No hubo diferencia significativa entre los grupos
respecto a la puntuacién del

dominio socializacion de la VABS ni del AUQEI. peor desempefio de
los nifios crénicamente enfermos en lo que se refiere al desarrollo de
comportamientos adaptables. No obstante, refieren una calidad de
vida compatible con los controles sanos. Urge que se desarrollen
métodos de evaluacion habilitados en captar la percepcion de la
enfermedad y del

tratamiento proveniente del propio paciente pediatrico.

Artritis reumatoide:
formas

de presentacion,
diagnostico

y tratamiento actual

Emma Garcia
Melchor y Alejandro
Olivé Marqués

FMC.
2007;14(3):12
6-32

Respecto a la estrategia en el tratamiento de la enfermedad, es de
vital importancia el diagnéstico precoz de la enfermedad (unidades de
artritis reciente), con el objetivo de implementar el tratamiento
tempranamente y aminorar en lo posible la progresion

de la enfermedad (ventana de oportunidad). Asimismo, el estricto
control de la enfermedad, el seguimiento mediante indices de
actividad, el tratamiento combinado con FAME,

El tratamiento de la comorbilidad y la aparicion de
los tratamientos

biolégicos pueden suponer el inicio de la curacién
de la AR.

Artritis reumatoide (11).
Manifestaciones
clinicas

J. Belzunegui Otano
y M Figueroa
Pedrosa

Medicine
2005; 9(28):
1815-1821

Las personas con AR no se divorcian mas, pero si se casan
nuevamente menos que las de la poblacion general Estudios
publicados en la década de los 80 indicaron que el 50% de los
pacientes habian dejado de trabajar 10 afios después del comienzo de
la artritis.

Entre un 35y un 89% de los pacientes dejan de realizar labores como
ir de compras, utilizar transportes publicos, visitar amistades o realizar
actividades recreativas. Sin tratamiento

adecuado, unos 20 afios después del comienzo de la artritis,
aproximadamente un 60% de los individuos afectados esta en clase
funcional 11l 6 IV

Unos 20 afios después del comienzo de la AR, aproximadamente un
25% de los pacientes han precisado una prétesis de cadera o rodilla2.

es conveniente valorar no sélo los aspectos
fisicos de la enfermedad, sino el
psicolégico y animico

gue conlleva ésta

deterioro
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La discapacidad se asocia a la actividad de la enfermedad, al dafio
estructural, a la disminucién de la fuerza muscular, y a factores
psicosociales.

El dolor, la hinchazén, la destruccion articular y las deformidades
residuales alteran de manera importante la actividad diaria de los
pacientes con AR.

Aspectos actuales A.l. Sanchez Atrio, | Medicine. Es fundamental que el paciente tenga un conocimiento adecuado de | En la actualidad, y debido a

y perspectivas A. Pérez Gémez, 2006;9(69):44 | su enfermedad, de forma que pueda adaptar sus habitos de vida a su | que existen pacientes que no responden a estas

de futuro E. Cuende Quintana | 36-4442 nueva situacién fisica, planificando racionalmente un programa de | nuevas terapias, se estan desarrollando diversos

del tratamiento y A. Turrién Nieves fisioterapia y economia articular que interfiera lo menos posible en su | frentes de investigacion para conseguir moléculas

de la artritis vida sociolaboral. gue bloqueen otros pasos de la cascada

reumatoide inflamatoria, como los bloqueadores de la
interleucina 6 y de la interleucina 18.

Artritis reumatoide (1) A.l. Sénchez Atrio, | Medicine. Cualquier articulacién puede verse afectada en la AR, produciendo dolor | No esta claro si es la propia enfermedad la que

A. Pérez Gomez, A.
Movasat, A.l. Turrién
Nieves y M. Alvarez-
Mon Soto

2009;10(29):1
921-6

inflamatorio y limitacién funcional progresiva, desde articulaciones grandes
que se ven afectadas con gran frecuencia como caderas, rodillas, hombros o
codos, hasta articulaciones como las temporomandibulares, e incluso las
minusculas articulaciones de los huesecillos del oido.

Los pacientes con AR tienen una mayor predisposicion a padecer
infecciones y episodios de hospitalizacion por infeccion grave.

Con la introduccidon de los agentes biolégicos se observa también un
aumento de la incidencia de infecciones banales, sobre todo de vias
respiratorias y genitourinarias.

predispone a ser mas susceptible a infeccion o es
secundaria a los tratamientos recibidos. Lo mas
probable es que exista una suma de factores de
riesgo, pudiendo relacionarse una predisposicion
genética o la propia susceptibilidad principalmente
debida a las alteraciones inmunes que conlleva la
enfermedad.

Calidad de vida (II).
Calidad de vida en
Dermatologia

Maria Jones-
Caballero y Pablo F.
Penas*

Actas
Dermosifiliogr
2002;93(8):48

una enfermedad que afecte a nuestra piel puede hacerlo
secundariamente, y en ocasiones de forma grave, a la calidad de vida
sefiala que el rango de afectacién de las familias de

pacientes con dermatitis atopica es similar al rango de afectacion que
tienen las familias de pacientes con otras enfermedades sistémicas.

el uso de una medida estandar permite comparaciones interculturales

La creacion de versiones adaptadas a otras culturas
de tests ya existentes y completamente validados en
lugar de crear uno nuevo
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Calidad de vida y | Diego Luis Saaibi REVISTA La artritis reumatoide es una entidad que genera discapacidad fisica | La artritis reumatoide merece una nueva vision, es
discapacidad fisica COLOMBIAN asi como aumento de la mortalidad, esto debido a la progresién | una enfermedad agresiva que requiere un
A DE | misma de la enfermedad pero ocasionalmente también asociado al | tratamiento
REUMATOLO | uso inadecuado de los medicamentos disponibles para su manejo. desde sus primeras semanas de presentacion y que
GIA exige una calidad de atencion
VOL. 9 No. 4, | El concepto de calidad de vida estd en estrecha relacién con el | La implementacion de los cuestionarios de estado
Diciembre adecuado control de las de salud para pacientes con AR y la evaluacién
2002, pp. 281- | enfermedades crénicas. clinica de los
286 se reconoce a la AR como una de las entidades que mas genera | pacientes ambulatorios permiten una vision
gastos en términos de dias perdidos de trabajo por incapacidad como | temprana
los necesarios para su adecuada atencion de la agresividad de la enfermedad y pueden ser
médica. base
Wolfe y Hawley han informado cémo el ingreso familiar puede verse | de las decisiones terapéuticas desde el inicio y
reducido hasta en un 35% durante el curso de la enfermedad durante
el transcurso de la atencion de la enfermedad.
Calidad de vida en | L.C. Fernandez | Farm  Hosp. | Estudio observacional, descriptivo y multicéntrico. Se utiliz6 un | La medida de la calidad de vida en la artritis
pacientes con artritis Lisén, B. Véazquez | 2008;32(3):17 | cuestionario especifico validado (QOL-RA Scale) en su version en | reumatoide es muy
reumatoide en | Dominguez, J. Luis | 8-81 espafiol, manteniendo la confidencialidad al maximo. Para medir la | importante para evaluar el impacto de la
tratamiento Fernandez, P. fiabilidad de los resultados se utiliz6 el coeficiente alfa de Cronbach. enfermedad y el tratamiento
ambulatorio Moreno Alvarez, Se ha realizado un andlisis descriptivo para comparar los resultados | en los pacientes. Se requiere abordar estudios que
con anti-TNF I. Fruns Giménez y obtenidos con estudios realizados en la poblacién estadounidense y | muestren el trabajo interdisciplinario,

J. Liso Rubio

colombiana.

Se seleccionaron 82 pacientes. Destacé el perfil de ama de casa,
casada y con ningun estudio o estudios primarios. La media de afios
de diagnéstico fue 11,81 + 7,30 afios y la de tratamiento con anti-TNF
fue de 1,71 + 1,03 afios. Los resultados para la encuesta fueron:
habilidad fisica 5,42 + 1,67), dolor 5,10 + 1,83, vida social 7,08 + 1,96,
apoyo 7,45 + 2,10), estado de animo 6,02 + 2,03, tension nerviosa
5,50 + 2,01, artritis 5,15 + 1,86), salud 5,50 + 1,77. Los resultados
obtenidos fueron similares a los encontrados en la poblaciéon.

estadounidense, aunque destaca una menor puntuacion en el animo y
la tensién nerviosa. Sin embargo, la alta puntuacion en lo referente al
apoyo y la vida social fue més parecida a la obtenida en la poblacion
colombiana. Todos los pacientes consideraron que su calidad de vida
habia mejorado con la medicacion anti-TNF.

La calidad de vida en pacientes con artritis reumatoide es baja,
determinada por el dolor y los sintomas depresivos. Los pacientes
tienen la percepcién de que los anti-TNF han mejorado su calidad de
vida. El cuestionario empleado en el estudio (QOL-RA Scale) es el
unico especifico de artritis reumatoide adaptado simultaneamente al
inglés y al castellano (validacion.

linglistica) y resulté de facil compresion y utilizacion por parte de los

se pone de manifiesto que los pacientes que reciben
educacion terapéutica mas tratamiento consiguen
una mejor

evolucioén que los que reciben solo tratamiento
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pacientes. La mayor parte de los cuestionarios fue autoadministrada
por el paciente; sin embargo, no se detectaron los inconvenientes
propios de este método, como es una mayor
incidencia de datos perdidos o la cumplimentaciéon incompleta de los
cuestionariosl
ENFERMEDADES R. Caliz Caliz Vigilia-Suefio. los sintomas diurnos, como la rigidez matutina, el dolor y la fatiga
REUMATICAS 2005;17(2):91- | pueden estar relacionados con un patrén de suefio no reparador El
Y ALTERACIONES 120 dolor y la alteracion del suefio llegan a
DEL SUENO desarrollar una interrelaciéon reciproca, en que un dolor intenso
durante dia causa alteracién del suefio esa noche, y esto conduce a
un dolor mas intenso al dia siguiente.
la depresién, el uso de corticoides y la falta de ejercicios fueron los
factores que mas influyeron sobre la calidad del suefio
Percepcion de la | D. Xibillé- | Reumatol Clin. | Se entrevisté a 16 pacientes, 9 de las cuales tenian artritis reumatoide | La repercusion de la artritis reumatoide sobre la
sexualidad en | Friedmanna, M. | 2005;1(1):20-4 | (AR), 6 lupus eritematoso sistémico (LES), 1 artritis psoridsica. Se | respuesta sexual ha sido pobremente estudiada.
pacientes con | Alvarez-Fuentesb, seleccion6 a 25 mujeres sanas como grupo control. Todas las
enfermedades G. Flores-Floresb, J. pacientes recibian tratamiento y presentaban una clase funcional
reumaticas:  estudio | Gudifio-Quirozc y A. gue les permitia valerse por si mismas. Las pacientes presentaron una

piloto de casos vy
controles

Cruz-Valdez

peor percepcién de la sexualidad(p = 0,001), tendiendo a presentar
mas rasgos de depresién y una menor autoestima que el grupo
control.

Los pacientes con enfermedades reumaticas se benefician del
tratamiento, al ser éste un adyuvante en su calidad de vida y en su
funcionalidad. La percepcion de la sexualidad se afecta como parte de
la enfermedad inflamatoria crénica, pero es independiente

de la clase funcional del paciente.
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Desarrollo y
validacion de un
cuestionario de

satisfaccion
con el tratamiento en
pacientes con artritis
reumatoide

Jordi Carbonella,
Xavier Badiab,c y
Grupo EXPRESAR*

Reumatol Clin.
2006;2(3):137-
45

El cuestionario de satisfaccion se desarroll6 utilizando un
procedimiento de 3 fases:

revisién de la literatura médica por parte de expertos en desarrollo de
medidas centradas en el paciente, evaluacion de los items
seleccionados por parte de 4 expertos en AR

en términos de comprension, formato y aplicabilidad y administracion
mediante entrevista personal a un grupo de 14 pacientes con AR en
tratamiento con infliximab.

La validacion del cuestionario se realiz6 en una muestra de 180
pacientes con AR que cumplian los criterios del American College of
Rheumatology (ACR), mayores de

18 afios y que iniciaron tratamiento con infliximab por insuficiente
control de su enfermedad. Los cuestionarios fueron administrados en
la visita basal (inicio del tratamiento) y a las 2, 6 y 14 semanas,
coincidiendo con las infusiones de infliximab. La validez del
cuestionario se

evalué en términos de validez de constructo (andlisis factorial) y
validez de contenido. La validez de contenido se evalu6 analizando la
relacion de la satisfaccién con las

distintas variables de efectividad y con el
expectativas creadas antes de iniciar el tratamiento.
Los resultados obtenidos confirman la validez del cuestionario para
evaluar la satisfaccion de los pacientes con el tratamiento para la AR,
tanto en condiciones de practica clinica habitual como en condiciones
de investigacion.

cumplimiento de

presenta un cuestionario

de satisfaccion vélido para evaluar la satisfaccion de
los

pacientes con el tratamiento para la AR, tanto en
condiciones

de préctica clinica habitual como en el contexto

de la investigacion.
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Efecto de la | Daniel Roig Vilaseca Se incluy6é a 53 mujeres con artritis reumatoide (9 con fibromialgia y | La coexistencia de fibromialgia en mujeres
coexistencia de | y Carmen Hoces 44 sin fibromialgia) con artritis reumatoide se asocia a un mayor valor
fibromialgia en el | Otero visitadas de forma consecutiva en una consulta extrahospitalaria de | del
indice DAS28 reumatologia. Se recogieron la velocidad de sedimentaciéon globular | DAS28.

en mujeres con artritis
reumatoide

(VSG), la PCR, el nimero de articulaciones dolorosas y tumefactas, la
valoracion general de las pacientes mediante escala visual

analégica y otros parametros referentes a la enfermedad articular y el
estado funcional y emocional de las pacientes.

No se encontraron diferencias significativas en la edad de las
pacientes, la duraciéon de la artritis, el nimero de articulaciones
tumefactas, la VSG y la PCR; por el contrario, hubo diferencias en el
namero de articulaciones dolorosas, la evaluacion global de la
enfermedad por las pacientes y en aspectos funcionales vy
emocionales. EI DAS28 fue mayor en las mujeres que tenian
fibromialgia asociada (5,55 + 0,78 frente a 3,39

+ 1,15; p = 0,000).

Los pacientes con fibromialgia tienen dolor crénico generalizado,
astenia y trastornos del suefio, que afectan a su percepcion del dolor
articular y de su estado general. Puesto que estas dos caracteristicas
forman parte del indice DAS28, se hipotetiza que este indice

puede sobrevalorar la actividad de la artritis reumatoide cuando el
paciente también tiene fibromialgia.

En conclusién, el DAS28 calculado en mujeres con
artritis reumatoide es mayor en aquellas que
ademas

tienen fibromialgia. En nuestra muestra, este efecto
puede explicarse por la mayor sensibilidad dolorosa
y

peor percepcién del estado general asociados a la
fibromialgia.

Medicion de la calidad
de vida asociada a la
salud y a la capacidad
funcional en pacientes

EverardoA’lvarez-
Herna'ndez .

JorgeA.Zamudio-
Lerma,GabrielaBurg

ReumatolClin.
2009;5(3):103
-108

Todos los pacientes fueron de sexo masculino. El tiempo de evolucion
de la enfermedad fue de 14,978,3 anos. EIHAQ-DIfuede0,4370,56 con
un alfa de Cronbach(aC) de0,95yuncoeficientede correlacion
intraclase(CCl)de0,86.EIMOS-20tuvoun aC

Unadelasprincipaleslimitacionesdelestudioesqueso’
lo se incluyeronlospacientesconGCTenperi‘odo
intercri tico. Debidoa esta restriccio’n
nofueposiblerealizarcomparacionescon

con gota cronica | os-Marti'nez, de0,68al,0yunCClde0,27a0,61entrelas diferentes dimensiones. | pacientesquetuvieranataqueagudooconpacientessinl
tofacea SandraE.A’lvarez- EIAIMS tuvo un aC de0,66a0,96yunCClde0,11a0,79entrelosdiferentes | a presenciadetofos,loqueposibilitari‘a
Etchegaray,IngrisPel componentes. La reproducibilidad fue mejor en los componentes | tenerunespectroma’ s amplio
aez- fisicos que los componentes de salud mental tanto del MOS- 20 como | yverificarsiestosinstrumentostienendiferencias
BallestasyJ.Va'zque del AIMS.Loscuestionarios MOS-20,AIMSyHAQ-DI correlacionaron | significativasentrelossubgruposdepacientes.
z-Mellado con la presencia de articulaciones con limitacio’n funcional. No se
encontraron diferencias significativas entre los pacientes con
articulaciones inflamadas ni con tofos. EIHAQ-DI se correlaciono”
mejor con las variables del componente fi'sico que con las del
componente mental de los cuestionarios AIMSyMOS-20.
¢Co'mo ReumatolClin. Estacircunstanciahamotivadoelintere”’ S crecienteenla bu’
sonlospacientesconart 2009;5(3):115 | squedaylaidentificacio’n defactores,presentesaliniciodel

ritisreumatoidederecie
ntecomienzo en
Espan™a?
Descripcio’n
delacohortePROAR

-120

proceso,quepuedanpredecirunaenfermedadma’ s
tratarladeformama’ s agresivayefica

grave,para




Anexos 153




154

Calidad de vida y Nivel de salud percibido en personas con artritis reumatoide

Caracterizacio’'n
depacientesconartritisreu
matoidesegu’ n
elnivelasistencial

ReumatolClin.
2009;5(4):153
-157

Hay diferenciassignificativasenlascaracteristicas
delospacientesqueacudenacadaunode los nivelesasistenciales.

Articulo de revisén
validacion de
instrumentos

Tratamientodeinicioenlaar
tritisreumatoidecontratami
entosbiolo” gicos. Postura
afavor

ReumatolClin.
2009;5(S1):22
27

Los cambioseneldiagno” stico
yeltratamientodelaartritisreumatoide(AR)obliganacuestionarlapra” ctica
chi'nica. Laevidenciademuestraquelacombinacio’n defa’rmacos biolo”
gicos ma” s metotrexatoenescalada ra’pida producetasasderemisio’n
mayoresqueelmetotrexatosolo.Lacombinacio’n tieneunarespuesta

cli'nica ma’s ra’pida enactividad,funcio’n fi'sica,
calidaddevida,fatigaysuen™ o. Peroelefectoma” s significativo
delosfa’rmacos biolo” gicos esenprogresio’'n radiogra® fica.
Ladisminucio'n  eneldan™o  radiogra‘fico  tieneungradienteanti-

factordenecrosistumoral(TNF)+metotrexato,anti-TNFen
monoterapiaymenorparametotrexato,eindependientedelamejori‘a
enlaactividad;ocurrecontodos los
TNFyconotrasdianasconmecanismosdeaccio’n
CD20,inhibidoresde
delinfocitoTyantiinterleucina6).Elsignificadocli ‘nico
deestehallazgosevera’ en el futuro,
cuandoconozcamossuimpactoenlospobresdesenlacesdelospacientesc
onAR.

anti-
diferentes(anti-
coestimulacio’n
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En este articulo se revisan los principales aspectos metodoldgicos de
los estudios de costes y las evaluaciones econémicas completas en
artritis reumatoide (AR). Ademas, se describen

los principales estudios de costes y evaluacion econdmica de
intervenciones. El impacto econémico de la AR es importante y la
enfermedad origina un coste incremental

con respecto a la poblacién sin artritis. La distribucion de los costes
indirectos es variable de un estudio a otro, al igual que sucede con la
de los costes directos, si bien los

ingresos hospitalarios y la medicacion contribuyen a ellos de forma
muy importante. La incorporacion de los biolégicos supone un
incremento del coste a corto plazo. El efecto beneficioso de los
biolégicos en las variables predictoras del coste de la AR (Health
Assessment Questionnaire [HAQ] y Disease Activity Score [DAS])
puede tener un efecto ahorrador de costes a largo plazo que se
necesita medir. Las evaluaciones econdmicas de intervenciones,
sobre todo las que se realizan a largo plazo utilizando modelos
farmacoecondmicos, incorporan una gran carga de incertidumbre. La
mayoria de

las evaluaciones econémicas de agentes bioldgicos obtiene razones
de coste-efectividad incremental con respecto al tratamiento estandar,
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al borde de los 50.000 euros

Meta-analysis of Quality- | Vicki S. Conn 4 | Nursing Los sujetos experimentan una mejor calidad de vida a través de la | Se debe realizar investigaciones primarias futuras
of-Life Outcomes From Adam R. | Research exposicién a las Intervenciones disefiadas para la actividad fisica. Los | que incluyan la medicién de los resultados de las
Physical Activity | Hafdahl 4 Lori | May/June sujetos experimentan una mejor calidad de vida con la exposicion a | intervenciones en la calidad de vida para que las
Interventions M. Brown 2009 Vol 58, | las intervenciones disefiadas para aumentar la actividad fisica, a pesar | relaciones entre las variables se puedan explorar
No 3 ppl75- | de la considerable heterogeneidad en la magnitud de del efecto. aun mas.

Conceptos: 183

Proposiciones:
Actividad Fisica
Calidad de Vida La actividad fisica regular mejora la calidad de vida en personas con

artritis reumatoide.

Existe correlacién entre las variables de calidad de vida y la actividad

fisica en personas con enfermedad crénica.
Psychological JOHN A. ASTIN, | Arthritis & En los resultados significantes estadisticamente resaltan: Investigacién adicional es necesaria para aclarar
Interventions for WILLIAM Rheumatism La discapacidad, el tamafio del efecto post intervencién fue de 0.27 | cudl de estas intervenciones a nivel psicolégico (o
Rheumatoid BECKNER, (Arthritis Care | (p=0.00001) combinaciones de intervenciones) son las mas
Arthritis: A Meta-Analysis KAREN & Research) En la suavidad de las articulaciones fue significante en el periodo de | eficaces y para determinados tipos de pacientes, y
of Randomized SOEKEN, Vol. 47, No. 3, | seguimiento , tamafio del efecto 0.30 (p=0.005) para examinar si tales tratamientos pueden
Controlled Trials MARC C. June 15, 2002, | Estado psicoldgico, medido como depresion, el su resultado fue | potencialmente reducir el usoy la confianza en los

HOCHBERG, pp 291-302 significativo con un tamafio de efecto de 0.15 (p=0.03) y el | enfoques farmacoldgicos.
Conceptos: AND BRIAN seguimiento fue con tamafio de efecto 0.33 (p=0.01)
BERMAN Afrontamiento, el resultado significativo fue de 0.46 (p=0.007) y el

Intervenciones seguimiento 0.52 (p=0-04)
psicolégicos Auto eficacia fue significante el resultado y el seguimiento-

La homogeneidad del tamafio de efecto fue trabajado con Q test que
Manejo de la mostro que los resultados son homogéneos en las muestras.

discapacidad fisica

Flexibilidad de
articulaciones

Auto-eficacia

Afrontamiento

Proposiciones:
Las intervenciones psicolégicas tienen resultado sobre la

discapacidad y la flexibilidad de las articulaciones.

El manejo del estado depresivo y el afrontamiento tienen un
efecto positivo en el seguimiento de las intervenciones
psicolégicas.
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Meta-Analysis: Chronic Joshua Ann Intern Aunque el entusiasmo es cada vez mayor para los programas de | La posibilidad de que los programas de auto-ayuda
Disease Self- Chodosh, MD, Med. autoayuda para enfermedades crénicas, hay datos contradictorios en | promueva algunos de sus efectos por la adherencia
Management Programs MSHS; Sally C. 2005;143:427- | cuanto a su eficacia y no hay acuerdo sobre los componentes que | farmacologica debe ser considerado en estudios
for Older Adults Morton, PhD; 438. deben contener de forma estandarizada. Los estudios son de calidad | posteriores, asi como el uso de acompafiamiento y
Walter Mojica, variable, y la posible publicacién del sesgo es evidente. educacion en programas virtuales.
Conceptos: MD, MPH,; Los programas de autocontrol de la diabetes mellitus
Margaret y la hipertensién, probablemente producen beneficios clinicamente
Programa de auto-ayuda Maglione, MPP; importantes.
Marika J.
Enfermedades Suttorp, MS; Proposiciones:
catastréficas Lara Hilton, BA,; -Los programas de auto-ayuda para osteoartritis no parecen
Shannon tener clinicamente efectos beneficiosos sobre el dolor o la
Adherencia farmacolégica | Rhodes, MFA; funcién, por ser esta una enfermedad catastréfica.
and Paul
Uso de herramientas Shekelle, MD, -Los programas de autoayuda deben demostrar efectos sobre la
virtuales PhD adherencia farmacolégica.
- El uso de herramientas virtuales complementa el efecto de los
programas de auto-ayuda en el tiempo.
Psychosocial factors and Tamara J. Current Las investigaciones futuras deberian examinar la
the pain experience of Somers, Francis | Opinion in Es necesario identificar los componentes 6ptimos del tratamiento, | manera de difundir mejor los tratamientos de
osteoarthritis J. Keefe, Neha Rheumatology | como el tiempo de tratamiento, y métodos para la prestacién de | intervencion psicosocial con el fin de ponerlos a
patients: new findings and | Godiwala and 2009, tratamiento (por ejemplo, cara a cara 6 a través de Internet. disposicién de un mayor nimero de pacientes.
new directions Georgia H. 21:501-506
Hoyler Proposiciones:
Revision sistematica
Las intervenciones psicosociales pueden disminuir el dolor de la
Conceptos: osteoartritis y la discapacidad.
Intervenciones
psicosociales
Quiality of life in TK Kvien, T Scand J Promover el bienestar y el mejor acceso a los servicios de salud, ha | Las evaluaciones posteriores deben incluir medidas
rheumatoid arthritis Uhlig Rheumatol de ser una labor constante para garantizar anticiparse a las | de auto-cuidado sobre la actividad inflamatoria y los
2005;34:333— complicaciones de la artritis reumatoide. dafios estructurales
Conceptos: 341 Proposiciones:

Calidad de vida

Bienestar

Auto-cuidado

- Las mediciones de calidad de vida se deben garantizar en el tiempo.
- controlar la mortalidad de las muestras y hacer seguimiento a los
casos que abandonan el control médico evitan complicaciones
posteriores para este tipo de pacientes

La Transferencia electronica de datos de los pacientes a los
profesionales de la salud, via Internet o un asistente digital personal
(PDA), abre nuevas oportunidades para los informes de los pacientes
con frecuencia y un mejor acceso a los datos.
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‘It's quite hard to grasp MUSCULOSKE S. Radfordl D | Las personas manifestaron el deseo de contar con un profesional con | El apoyo emocional a las personas requiere mayor
the enormity LETAL CARE Clin Psychol, quien hablar y sentirse escuchados. exploracion.
of it': Perceived needs of Musculoskelet. M. Carr2 MSc,
people upon Care 6(3): 155— RN, M. Hehir3 | Proposiciones:
diagnosis of rheumatoid 167 (2008) MA, RN, B.
arthritis Davis
Cualitativo — Grupos Al inicio de la enfermedad las personas con artritis reumatoide
focales tienen necesidades de soporte relacionadas con emociones,
creencias frente ala enfermedad y estrategias de afrontamiento.
Conceptos:
Creencias
Necesidades percibidas
The health-related quality | Fausto Salaffi*l, | Health and Estudios longitudinales son, necesarios para examinar cémo | Estudios longitudinales que muestren el resultado
of life in rheumatoid | Marina Carotti2, | Quality of Life | estas medidas de cambio de la calidad de vida tienen impacto en | positivo de mejora en la calidad de vida
arthritis, ankylosing | Stefania Qutcomes el tiempo y responden a las intervenciones clinicas y de salud
spondylitis, and psoriatic | Gasparinil, 2009, 7:25 publica.
arthritis: a comparison
with a selected sample of Proposiciones:
healthy people
Los estudios longitudinales muestran de forma completa el efecto de

Conceptos: la auto-ayuda en la calidad de vida.
Programa de auto-ayuda
Calidad de vida
Family practice nurses Raymond Department of | Las intervenciones mas intensivas deberia estar disponible como | Es fundamental que se ponen a prueba la eficacia y
supporting self- Wetzels*1, Chris | Family parte de un programa mas amplio de atencién para la osteoartritis. | la viabilidad de intervenciones y programas de
management in older van Weel2, Practice, Profesionales de la salud puede tener que participar en la entrega de | atencion en auto-ayuda y auto-manejo, antes de la
patients with mild Richard Groll Radboud las intervenciones mas intensivas, como las enfermeras | aplicacion a gran escala se promueve.
osteoarthritis: a and Michel University especializadas (en lugar de los enfermeros generalistas de atencion
randomized trial Wensingl Nijmegen primaria como en este estudio) y los fisioterapeutas.
Conceptos: Medical
Intervencién auto-ayuda Centre, Proposiciones:
Intervencién auto-manejo Nijmegen, The

Netherlands El seguimiento regular puede contribuir sustancialmente a la eficacia

BMC Family de una intervencién de corto plazo.

Practice 2008,

9:7 Existe diferencia entre los resultados de la atencion prestada por una

doi:10.1186/14 | enfermera especialista en reumatologia y una enfermera general o

71-2296-9-7 €c0oNn menos preparacion.
A 12-month randomized | Helliwell PS, Rheumatology El grupo de educacién tenia mas conocimientos especificos de la enfermedad | Falta estudios con muestras grandes y que exploren
controlled trial of patient | O'Hara M, (Oxford). 1999 que el grupo control a los 12 meses. No se encontraron diferencias | intervenciones para la proteccion de las articulaciones y
education on radiographic | Holdsworth J, Apr;38(4):303- significativas entre los grupos en las medidas de resultado primarias, pero | el cumplimiento del tto. Farmacoldgico.
changes and quality of life | Hesselden A, King | 8. una tendencia en favor del grupo de educacién se encuentra en la progresién

in early rheumatoid

arthritis.

Conceptos:
Grupo de educacion

T, Evans P.
University of
Leeds, UK.

radioldgica. Otros estudios de este tipo, con mayor numero de pacientes,
son necesarios ya que la diferencia puede ser consecuencia de una mejora
de la atencion, un mejor cumplimiento de las estrategias de proteccion de
las articulaciones y, posiblemente, mejorar el cumplimiento del tto.
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Calidad de vida

Cambios radiogréaficos
Progresion radiolégica de
la enfermedad
Adherencia al tratamiento
farmacoldgico

Farmacoldgico.

Proposiciones:

No hay evidencia de resultados de la intervencién de autoayuda en
cambios radiograficos y adherencia al tratamiento farmacolégico.

El grupo de personas que asisten a intervenciones de auto-ayuda
demuestran mayor conocimiento de la enfermedad y sus
consecuencias.

The Needs of Patients

Carolyn Neville,

Arthritis Care

Para las personas con artritis, la falta de una cura y el curso

Dar continuidad a programas de auto-manejo de la

with Arthritis: Paul R. Fortin, and Research | impredecible de la enfermedad hace que requieran proveedores de | enfermedad puede ayudar a muchos, pero a través
The Patient’s Perspective | Mary-Ann Vol. 12, No. 2, | atencién de salud que demuestren el uso de nuevas estrategias para | de la intervenciéon activa, incluyendo la consejeria
Fitzcharles, April 1999 mejorar los resultados. psicolégica. La investigacion futura es necesaria
Conceptos: Murray Baron, Centre, para afinar el conocimiento de la interaccion del
Michal Vancouver, estado de salud y las necesidades de los pacientes
Consejeria psicologica Abrahamowitz, British con artritis.
Roxane Du Columbia, Progosiciones;
Berger, and Canada. La falta de una cura y el curso impredecible de la enfermedad influye
John M. Esdaile en la eficacia de las intervenciones de auto-ayuda.
Arthritis
Existe una estrecha relaciéon entre la gravedad percibida de la
enfermedad y las preocupaciones e intereses de aprendizaje acerca
del afrontamiento, sobre su proceso de enfermedad.
Social support, | Krol B, Patient Factores de la personalidad, la red social y el apoyo social se considera | Estudios que muestren el beneficio del soporte social.
rheumatoid arthritis and | Sanderman R, Education desempefian un papel importante en el afrontamiento de la artritis influyen
quality of life: concepts, | suurmeijer TP. Counseling. en el bienestar de los individuos en general, y especialmente cuando se trata
measurement and 1993 May;20(2- | de individuos que sufren de una enfermedad crénica. Hoy en dia, un nimero
research. 3):101-20. creciente de pruebas de los efectos beneficiosos del apoyo social se deben
PubMed - discutir.
Notas de Autor Abstract
Concentos: Proposiciones: _ . ' .
=onceplos. Factores de la personalidad, la red social y el apoyo social se considera
Factores de la desempefian un papel importante en el afrontamiento de la enfermedad.
personalidad . ) ) )
Red social El soporte social y los factores de personalidad influyen en el bienestar de las
Afrontamiento personas con enfermedad crénica.
Bienestar

Apoyo social
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Phenomenological lived J Nurs Care laquinta ML, La muestra intencional constaba de 6 mujeres de raza blanca que | No evidencia vacio del conocimiento
experience of patients Qual. 2004 Jul- Larrabee JH. viven en Virginia. Usando la metodologia Colaizzi, una rica descripcién
with rheumatoid arthritis. Sep;19(3):280-9. | School of exhaustiva de la vida con AR surgido. Recomendaciones para el
Descriptivo cualitativo — Practical cuidado de atencién de enfermeria de calidad en la prestacién de
fenomenolégico Nursing, USA. | atencién personalizada, integral y humanista, que en ultima
instancia, pueden mejorar la calidad de vida del paciente.
Conceptos:
Calidad del cuidado Proposiciones:
Atencién personalizada
Cuidado Integral El cuidado de enfermeria en la experiencia vivir con artritis reumatoide
Cuidado Humano requiere de valores humanistas que favorezcan la calidad de vida.
Calidad de vida
Confronting life with Patricia M. Journal of . Aunque de menor importancia el estrés agrava la artritis reumatoide. | Estudiar el impacto del estres en periodos de
rheumatoid arthritis Melanson MN Advanced Vivir con artritis reumatoide significa hacer frente a periodos de | remisiony exacerbacion.
RN Associate Nursing, 42(2), | remisién y exacerbacion.
Conceptos: Professor, 125-133
School of Las ideas preconcebidas de como las personas mayores con AR
Factores estresantes Nursing, Nova saben co6mo manejar los factores estresantes debe argumentarse
Experiencia de la Scotia, Canada a través de exploraciones empiricas que proporcionaria a las
enfermedad enfermeras las perspectivas de la experiencia de la enfermedad
Afrontamiento en las personas mayores.
Limitacion fisica
Proposiciones:
Las estrategias de afrontamiento aportaron a la confrontacién para
manejar el estrés asociado con la limitacién fisica de la artritis
reumatoide.
Disposiciones STEFANO TERAPIA Las creencias en torno a la existencia de enfermedad, su duracion y | Se sugiere en préximos estudios, evidenciar las
Fortalecedoras: VINACCIA, PSICOLOGIC | persistencia, parecen influir tanto sobre la intensidad percibida del | estrategias de afrontamiento implementadas en este
Personalidad Resistentey | FRANCOISE A dolor como sobre los niveles de discapacidad, consumo de | tipo de poblaciones, y su relacion con la experiencia
Autoeficacia en Pacientes | CONTRERAS, Volumen 23 - medicamentos, cumplimento del tratamiento, y la utilizacion de | de la enfermedad reumética.
con Diagnéstico Numero 1 - servicios de salud. La asociacion entre depresion y dolor | Se sugiere en préximos estudios esclarecer la forma
de Artritis Reumatoide Junio 2005 constituye otro fenémeno complejo de dificil comprension, en el | en
Sociedad cual no es claro cual precede a cual; lo que es evidente es que la | que las variables de calidad de vida y autoeficacia y
Conceptos: Chilena de presencia de estados depresivos se asocia con el incremento en la | otras variables psicosociales ejercen influencia
Creencias Psicologia percepcion de dolor en los pacientes con artritis reumatoide la | sobre la forma en que las personas asumen una
Percepcion del dolor Clinica prevalencia de la depresién dentro de la poblacién con artritis | enfermedad crénica. Se recomienda el uso de

Discapacidad

Utilizacién de servicios de
salud

Depresion

Dolor

Auto-eficacia
Personalidad persistente

reumatoide parece variar en funcion del instrumento utilizado y en
funcién del tamafio de la muestra. Creed (1990) sostiene que los
resultados obtenidos cuando se evalla la depresion a partir de
cuestionarios estandarizados son sensiblemente mas altos que
aquellos que se obtienen con entrevista clinicas.

Proposiciones:
Los pensamientos catastréficos producen conductas de escape y una
hipervigilancia al dolor.

andlisis multivariados que permitan establecer la
capacidad predictiva de las variables sobre el
afrontamiento de la enfermedad, la percepcion de
sintomas y en general la calidad de vida percibida
del paciente con artritis reumatoide.
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Las personas con artritis reumatoide suelen anticipar la ocurrencia del
episodio doloroso, con componentes obsesivos que facilitan su
mantenimiento e incremento.

La asociaciéon entre depresién y dolor constituye otro fenémeno
complejo de dificil comprensién.

La relacién entre discapacidad funcional, depresién y dolor, es
decir, si el descenso en las capacidades funcionales y la escasa
participacion en actividades sociales son las que inciden en la
percepcién de dolor o si es este el que influye sobre la
discapacidad funcional, produciendo un decremento en la
participacion de actividades sociales.

Purpose in life in patients
with rheumatoid arthritis

Conceptos:

Propdsito en la vida
Afrontamiento optimista
Funcionamiento mental

Compromiso social

Pieter J. M.
Verduin &
Geertruida H. de
Bock &
Theodora P. M.
Vliet Vlieland &
Andreas J.
Peeters

Clin
Rheumatol
(2008)
27:899-908

Resultados destacan la importancia del concepto de propésito en la
vida en los pacientes con AR.

La cuestion sigue siendo si un estilo de afrontamiento optimista, mejor
funcionamiento mental y los compromisos sociales como resultado un
mayor sentido de propésito en la vida o si el propésito en la vida
deberia ser méas bien considerado como un rasgo de personalidad,
con mas sentido de propésito en la vida que conduce a un mejor
funcionamiento mental y social y el empleo de estrategias de
afrontamiento mas constructiva.. Ninguno de estos instrumentos (de
propésito de vida) han sido hasta ahora utilizados en la investigacion
Arthritis. Nuestros hallazgos sugieren que proposito en la vida merece
una investigacion detallada en el futuro estudios, especialmente los
centrados en el funcionamiento mental y social, funcionamiento, la
calidad de vida, y las intervenciones psicoldgicas en pacientes con
AR.

Proposiciones:
En los pacientes con AR, menor de edad, un mejor estado de salud

mental, un estilo de afrontamiento optimista, y la participacion en el
ocio y / o actividades sociales fueron significativamente asociados con
més sentido de proposito en la vida.

Propésito en la vida tiene una contribucién significativa e
independiente para el componente mental de calidad de vida.

Se constatdé que la espiritualidad, que en parte coinciden con la
practica religiosa, puede facilitar el ajuste emocional y la capacidad de
recuperacion en personas con AR.

Hasta la fecha, poco se sabe sobre la relacion entre
variables

sociodemogréficas y caracteristicas fisicas de la
enfermedad,

funcionamiento mental y social, hacer frente al dolor,
las limitaciones

y la dependencia, y un sentido de propdsito en la
vida de los pacientes

con AR asociacion entre la calidad de una mejor
funcioén social y mas

propésito en la vida, que es probable que sea en
conformidad con la relacién positiva entre el empleo
remunerado y social

y actividades de ocio, por un lado y el propésito en
la vida en el otro lado.
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Living with rheumatoid
arthritis: a
phenomenological
exploration.

Conceptos:

Vivir con arthritis
Impacto global de la
enfermedad
Dimensién psicoldgica
Bienestar fisico
Enfoque holistico

Nurs Stand.

Ryan S.

1996 Jul
3;10(41):45-8.

El objetivo: conocer la experiencia de vivir con artritis reumatoide (AR)
desde la paciente de para comprender el impacto global de esta
enfermedad crénica que tiene en la dimensién social, psicolégica y el
bienestar fisico. Una metodologia fenomenoldgica la incorporacion de
medidas de procedimiento Colaizzi (1978), fue usado. Cinco temas
principales que surgieron de la investigacion que puso de relieve el
enorme impacto que la AR tiene en la vida de un paciente.

Proposiciones:

Las enfermeras han de adoptar un enfoque holistico a la atencién y
asegurarse de que comprenden la enfermedad desde la perspectiva
del paciente.

Explorar el impacto global de la enfermedad desde
la perspectiva de la persona.

Patient perceptions of
rheumatoid arthritis.

Conceptos:
Afectacion fisica
Problema de salud

Nurs Stand. 1999
Oct 6-12;14(3):35-
8.

Bath J, Hooper
J, Giles M, Steel
D,Reed E
Woodland

J.Royal Hospital.

La artritis reumatoide es rara vez visto como un grave problema de
salud publica, sin embargo, es la principal causa de discapacidad en
el Reino Unido (Badley y Tennant, 1993). En este estudio cualitativo,
los pacientes fueron entrevistados acerca de los efectos fisicos y
sociales de la enfermedad.

No evidencia vacio del conocimiento

publica vk Proposiciones:
discapacidad
Los pacientes perciben de forma negativa vivir con artritis reumatoide,
expresada en la afectacion fisica.
Exploring the healthcare MUSCULOSKE Susan Oliver Los servicios de especialistas estan disponibles, no todos los | Proporcionar educacion y apoyo en el contexto
journey of patients with LETAL CARE RN, MSc participantes pudieron acceder a la informacion y al consejo que habia | de la propia persona las creencias de salud, los

rheumatoid arthritis:
A mapping project —
implications for practice.

Conceptos:
Educacién

Ejercicios
Proteccion de
articulaciones
Satisfaccion.

Musculoskelet.
Care 6(4): 247-
266 (2008)

esperado, con escasa informacion y educacion en todo el transito
del servicio de salud, lo que potencialmente impactados en su deseo
de satisfaccion con los tratamientos como ejercicios, proteccion de las
articulaciones y los medicamentos, afectando en Ultima instancia
satisfaccion y resultados a largo plazo.

Proposiciones:
Es importante proporcionar educacion y apoyo en el contexto de la

propia persona las creencias de salud.

Los comportamientos y necesidades especificas, deben ser atendidas
en momentos en que el individuo experimenta respuesta al cambio y
adaptacion.

comportamientos y necesidades especificas
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“Is it Half Full or Half J Cross Cult Myrna Estos estudios son escasos en el tema. Importancia de realizar estudios combinados
Empty?” Affective Gerontol (2009) Silverman & La disponibilidad de las actividades que proporcionan distraccion, la | cualitativos y cuantitativos) con el fin de captar de
Responses 24:291-306 Jean Nutini & confianza en la espiritualidad Impulsan la capacidad de afrontamiento. | forma completa las experiencias de las personas.
to Chronic lliness Donald Musa
Conceptos: & Proposiciones:
Espiritualidad Nancy E.
Distraccion Schoenberg & | La espiritualidad y la distraccién tienen un efecto positivo en el
Afrontamiento Ste afrontamiento de la artritis reumatoide.
The impact of illness | ANNMARIE Psychology Las percepciones de la enfermedad superan el impacto de la | No evidencia vacio
representations and | GROARKEL1, and Health condicién de la enfermedad en la adaptacion fisica y psicolégica
disease RUTH October, 2005, | concurrente.
activity on adjustment in | CURTISL, 20(5): 597—
women with rheumatoid ROBERT 613 Proposiciones:
arthritis: A longitudinal | COUGHLAN2, & Las intervenciones basadas en la comprensién y la modificacién de
study AMINA GSEL las representaciones enfermedad puede resultar Gtiles para facilitar el
Conceptos: bienestar del paciente.
Adaptacion fisica
Bienestar
Representaciones de la
enferdedad
Nursing support at the M. Hehir MA MUSCULOSK | Sugiere que aunque los pacientes experimentan angustia y | Serecomienda en futuras investigaciones hacer
onset of rheumatoid RN1, M. Carr ELETAL preocupacion de participar en estos procesos, contar con un marco de | seguimiento a los pacientes que abandonan el
arthritis: Time and space MSc RN2, B. CARE referencia de pensamientos y sentimientos puede ser una estrategia | tratamiento.
for emotions, practicalities | Davis3, S. Musculoskelet. | atil en las unidades que planean intervenir en este tipo de
and self-management Radford DClin Care 6(2): experiencias.
Psychol4, 124-134
Conceptos: L. Robertson (2008) Falta de seguimiento de los pacientes que sélo aceptaron una cita, lo
Soporte de Enfermeria MBChB MCRPS5, cual se puede asociar con la insatisfaccion que pudieron tener con el
Emociones S. Tipler RN6, especialista. Se recomienda en futuras investigaciones hacer
Seguimiento a pacientes and S. Hewlett seguimiento a estos pacientes. Asimismo el articulo sugiere que
Auto-manejo PhD MA RN1 este tipo de analisis puede ser util para apoyar el esfuerzo de los
1University of Gobiernos en el fomento de practicas de autocuidado en
the West of pacientes con enfermedades crénica. Finalmente se presentan los

England, Bristol,
UK;

siguientes elementos como esenciales en la experiencia de personas
al inicio de la enfermedad de artritis reumatoide: Temor por el
futuro + Consecuencias fisicas y emocionales + Llanto y Tiempo de
ajuste

Proposiciones:




Anexos

163

Contar con un marco de referencia de pensamientos y sentimientos
positivos pueden ser estrategias Utiles en las unidades que planean
intervenir en este tipo de experiencias.

Women's experiences of Shona Brown joumal of Los temas que surgieron después del andlisis fueron: Un mayor entendimiento de la incertidumbre acerca
rheumatoid arthritis. RGN BSc MSc Advanced del manejo de los sintomas.
and Anne Nursing, Buscar ayuda -Buscar el significado-Incertidumbre acerca de los
Conceptos: Williams RGN 1995,21,695— | sintomas.
RM BA MA PhD 701
Manchester, La primera consiste en la busqueda de ayuda las actividades de la
Buscar ayuda — England mujer adoptadas en sus varios intentos para obtener un diagnéstico
aceptable para sus sintomas El segundo se refiere a los intentos de
Buscar el significado- realizados por las mujeres para identificar las causas de su
enfermedad. Como se indic6, la incertidumbre tercer tema.
Incertidumbre acerca de
los sintomas. Proposiciones:
Los elementos clave en la experiencia de mujeres con artritis
consisten en la necesidad de buscar ayuda, dar significado a su
condicién y manejar la incertidumbre ante los sintomas.
Experienced Health in Tiina-Mari Lyyra, | Journal of Este estudio explor6 como las mujeres mayores con enfermedades | Estudios de experiencia de la salud no dicen nada
Older Women MSc Women & cronicas y la experiencia de la discapacidad en su propia salud. Los | acerca de la expectativa de vida Util restante u otros
with Rheumatoid Arthritis Riitta-Liisa Aging, Vol. datos fueron recolectados en entrevistas en profundidad con diez | aspectos positivos del estado de salud
Heikkinen, PhD 18(4) 2006 mujeres de edad con artritis reumatoide.
Conceptos: Available
online at Analisis e interpretaciéon de datos se llevé a cabo dentro de un marco

Salud como para hacer
frente a la vida cotidiana,

Salud como la libertad,

Salud como la ausencia
de molestias,

Salud, como la
convivencia

Salud mental, como
bienestar

Equilibrio

http://jwa.haw
orthpress.com

fenomenolégico hermenéutico que reveld cinco grandes temas: la
salud como para hacer frente a la vida cotidiana, la salud como la
libertad, la salud como la ausencia de molestias, la salud, como la
convivencia y la salud mental, como bienestar. Para las personas
mayores con enfermedades crénicas y la discapacidad, salud se
expresO en el bienestar general. Se percibe como un estado de
equilibrio que los encuestados tratado de mantener a través de sus
propias opciones activas.

Proposiciones:

La experiencia de vivir con artritis reumatoide es concebida como la
salud para hacer frente a la vida cotidiana, la salud como la libertad, la
salud como la ausencia de molestias, la salud, como la convivencia y
la salud mental, como bienestar.

Las mujeres con artritis reumatoide desean encontrar el equilibrio en
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su vida a pesar de sufrir una enfermedad crénica.

Psychological well-being Gareth J. British Journal | Las medidas de percepcion de estrés, los recursos de afrontamiento | Los pacientes con AR bajo un mayor estrés
across 1 year with Treharnel,2*, of Health (optimismo / pesimismo, de apoyo social y explicito de estrategias de | percibido que no utilizan estrategias de
rheumatoid arthritis: Antonia C. Psychology afrontamiento activo frente) y el bienestar psicolégico de (ansiedad, | supervivencia parecen estar en riesgo de
Coping resources as Lyons3, David (2007), 12, depresion y satisfaccién con la vida) se completaron 134 pacientes | comorbilidad psicoldgica y por lo tanto puede
buffers of perceived stress | A. Boothl and 323-345 con AR. beneficiarse de intervenciones especificas de
George D. ensefianza de estrategias activas de afrontamiento.

Conceptos: Kitas2,4,1 La demografia, la duracion de la AR, dolor, fatiga, incapacidad | Ampliar la observacién con estudios y las

funcional, el uso de antidepresivos y de comorbilidades fisicas fueron | intervenciones son necesarias para confirmar y
Estrés grabadas y estadisticamente medidas. ampliar estos resultados
Afrontamiento
Bienestar psicolégico La percepcion del estrés es la variable que mas relacion tuvo con el
Dolor bienestar psicolégico al inicio del estudio, y la ansiedad afectadas
Fatiga después de 6 meses.
Incapacidad funcional El optimismo y el pesimismo predijo el bienestar psicologico a través
ansiedad de 1 afio.

Proposiciones:

La percepcion del estrés es la variable que mas relacién tuvo con el

bienestar psicoldgico al inicio del estudio, y la ansiedad afectadas

después de 6 meses.

El optimismo y el pesimismo predijo el bienestar psicoldgico a través

de 1 afio.

El comportamiento de afrontamiento activo se consider6 un

estabilizador para el estrés y con la depresion al inicio del estudio,

mientras que un estado cognitivo activo y afrontamiento es

estabilizador del efecto de la tension en la satisfaccion de la vida

después de 6 meses
Sociodemographic Erik J. Pharmacoeco | La calidad del cuidado se puede ofrecer a quienes lo necesitan, para | Se necesita investigacion adicional para
Differences in Groessl,1,2 nomics 2006; ello es necesario conocer las variables socio-demogréficas de la | determinar las causas exactas de las diferencias
Quiality of Life in Theodore G. 24 (2) enfermedad. de acceso a servicios y tratamiento que influya
Rheumatoid Arthritis Ganiats2 and Proposiciones: en la calidad de vida.
Conceptos: Andrew J. Los pacientes mayores, mujeres, menos educados, que no tienen
Calidad del cuidado Sarkin2 empleo y / 0 menos recursos econdémicos tienden a tener recursos

Variables socio-
demograficas

humanos de calidad de vida significativamente menor que otros
grupos.
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A pragmatic randomised Lis Eversdent1, | BMC Los pacientes con artritis reumatoide tratados con hidroterapia es mas | Hace falta medicién de intervencién que favorezca
controlled trial of Fiona Maggs2, Musculoskelet | probable que dicen sentirse mucho mejor o mucho mejor que los | la calidad de vida a lo largo del tiempo.
hydrotherapy and land Peter al Disorders tratados con los ejercicios de suelo inmediatamente después de la
exercises on overall well Nightingale3 and | 2007, 8:23 finalizacion del programa de tratamiento. Esta percepcion del
being and quality of life in Paresh beneficio no se refleja en las diferencias entre los grupos en las
rheumatoid Jobanputra medidas de calidad de vida a corto plazo.
arthritis
Conceptos:
Hidroterapia
Ejercicio
Calidad de vida
Calidad de vida en Sergio Tobar, Psicologia y El grupo de pacientes colombianos con AR 124 mostr6 un buen nivel | Sugiere estudios que permitan entender la relacion
personas con arthritis a Stefano Salud, 2004. de calidad de vida (7.35/10) siendo este puntaje superior a muestras | de la situacion social, cultural y econémica con la
partir del cuestionario Vinaccia, José Vol 14 No. 001 | norteamericanas similares. Lo anterior parece confirmar que los | calidad de vida percibida por las personas.
QOL-RA Cadena, y Juan factores de interaccion social pueden ser factores determinantes del
Conceptos: José Anaya bienestar psicoldgico futuro de los pacientes con AR puesto que se
Calidad de vida relacionan con la depresiéon y el progreso de la incapacidad. La
Bienestar psicolégico calidad de vida también se explica con condiciones de soporte social
Depresion como numero de hermanos, matrimonio y ocupacion. Estar casado es
Discapacidad un predictor subjetivo de salud mayor que cualquier otra categoria.
Soporte social
Proposiciones:
Los factores de interaccion social pueden ser factores determinantes
del bienestar psicol6gico futuro de los pacientes con AR puesto que se
relacionan con la depresion y el progreso de la incapacidad
Impact of rheumatoid Nigil Haroon - Mod Calidad de vida es significativamente menor en pacientes con AR en Estudiar las variables que influyen en la calidad de
arthritis on quality of life Amita Rheumatol comparacion con la poblacién normal. Los puntajes mas altos fueron vida en un sentido positivo.
Aggarwal - (2007) observado en los pacientes y controles normales en la vida social..
Conceptos: Able Lawrence | 17:290-295
Discapacidad Japan College of Proposiciones:
Calidad devida Rheumatology La discapacidad funcional, es el factor mas importante que afecta la
2007 calidad de vida en la AR
Disability and health- | Ruppl, HC Scand J Dolor, con respecto a la discapacidad y los sintomas depresivos, Debe ser ampliada la evaluacién periddica de la
related quality of life Boshuizen2, HJ Rheumatol fueron mas importantes predictores de dafio radiolégico y la actividad carga de morbilidad desde la perspectiva de los
among patients with Dinant3,4, CE 2006;35:175— de la enfermedad. pacientes
rheumatoid arthritis: Jacobil,5, GAM | 181 Se recomienda realizar estudios longitudinales por

association with
radiographic joint
damage,

disease activity, pain, and
depressive symptoms
Conceptos:

Dolor

Discapacidad

Dafio radioldgico

van den Bosl

Proposiciones:
Medidas de discapacidad, el dolor en relacién con la Calidad de Vida
deben ser incorporados para el control del impacto de la enfermedad

lo menos de 5 afios de seguimiento de las variables
gue estan relacionadas con la progresion de la
enfermedad.
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Calidad de vida
depresion

A Middle Range Theory Advances in M. Elizabeth La teoria de registro de GQOLE ofrece una perspectiva ontolégica | No indica vacio.

for Nursing Science | Register, RN, alternativa, adoptando una aproximacién generativa a la calidad

Generative Quality of Life Vol. 29, No. 4, MSN, MPH, de vida. Este modelo identifica la conexién como el tema central

for pp. 340-350 CCM™; unificador, en respuesta a las interacciones con las personas y los

the Elderly _c 2006 JoAnne sistemas. Enfermeria esta especialmente capacitada para formular y

Conceptos: Lippincott Herman, PhD, | aplicar las intervenciones en los ancianos desde una perspectiva de

Calidad de vida Williams & RN, CSME calidad de vida generativa.

Intervencion de Wilkins,

enfermeria

Psychosocial factors and Tamara J. Current . Las investigaciones futuras deberian examinar la

the pain experience of Somers, Francis | Opinion in Es necesario identificar los componentes Optimos del | manera de difundir mejor los tratamientos de

osteoarthritis J. Keefe, Neha Rheumatology | tratamiento, como el tiempo de tratamiento, y métodos para la | intervenciéon psicosocial con el fin de ponerlos a

patients: new findings and | Godiwala and 2009, prestacién de tratamiento (por ejemplo, cara a cara 6 a través de | disposicién de un mayor nimero de pacientes.

new directions Revisién Georgia H. 21:501-506 Internet.

sistemética Hoyler

Conceptos: Proposiciones:

Intervencion psicosocial Las intervenciones psicosociales pueden disminuir el dolor de la

Dolor osteoartritis y la discapacidad

discapacidad

Cross cultural aspects of Ade O. Curr Opin Es necesario llevar a cabo de méas estudios para

rehabilitation in rheumatic | Adebajoa and Rheumatol comparar la eficacia de la rehabilitacion de

diseases James A. 19:163-167. _ | Proposiciones: diferentes programas.

Revision sistematica Alegbeleye 2007 Existen aspectos culturales importantes en la rehabilitacién de

Conceptos: Lippincott enfermedades reumaticas que representan impacto en la sociedad y

Aspectos culturales Williams & en el afrontamiento de la enfermedad de forma individual.

Rehabilitacion Wilkins.

Impacto social

afrontamiento

Geographic Variation in Karen H. Arch Intern La variaciéon geogréfica en la artritis reumatoide (AR) la incidencia en | Ampliacién de estas observaciones mediante

Rheumatoid Arthritis Costenbader, Med. los Estados Unidos es desconocido. . El tabaquismo es un factor de | actualizacién de geocodificacion de direcciones

Incidence Among Women | MD, MPH,; 2008;168(15): | riesgo bien establecidos para la AR, aumentando el riesgo de la AR | residenciales y las evaluaciones de la

in the United States Shun-Chiao 1664-1670 seropositivos, La exposicion al polvo de silice a través de las vias | contaminacion ambiental del aire en lugares
Chang, MS; respiratorias en ocupaciones tales como perforacion, extraccion y | geocodificados.

Conceptos:
Variacion geogréfica
Tabaquismo

Francine Laden,
PhD;
Robin Puett,

chorro de arena se ha relacionado con el riesgo de artritis reumatoide
en varios estudios epidemioldgicos.
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Exposicién ambiental
Factores de riesgo

PhD; Elizabeth
W. Karlson, MD

Proposiciones:
Al parecer la exposicion a factores ambientales por regiones tienen

Studios epidemiol4gicos American relacion con la AR. la luz UV, las enfermedades infecciosas, las

Medical diferencias climaticas, la composicién del suelo, tales como la silice,

Association. los factores de estilo de vida tales como dieta y ejercicio, y los factores

socioeconémicos puede ser importante en la susceptibilidad a la AR

Estimates of the Charles G. ARTHRITIS & | . Hay pruebas sélidas de que las personas con AR se encuentran en | Impacto de la comorbilidad en la Artritis reumatoide.
Prevalence of Arthritis and | Helmick,1 David | RHEUMATIS alto riesgo de desarrollar varios trastornos comoérbidos. Condiciones
Other Rheumatic T. Felson,2 M de comorbilidad en las personas con artritis reumatoide pueden tener
Conditions in the United Reva C. Vol. 58, No. 1, | caracteristicas atipicas y por lo tanto puede ser dificil de diagnosticar.
States Lawrence,3 January 2009, | No hay pruebas de que el exceso de riesgo de estas patologias han
Conceptos: Sherine pp 15-25 disminuido. Nuevas pruebas apuntan a resultados mas pobres
Comorbilidad Gabriel,4 después de la comorbilidad en las personas con AR, en comparacion
Riesgo Rosemarie con la poblacién general.
Incidencia Hirsch,5 C. Kent
Prevalencia Kwoh,6 Matthew Proposiciones:
Variables H. Liang,7 Se ha demostrado que la incidencia y prevalencia de las condiciones
sociodemogréficas for the National socio demogréaficas es dindmica, no estatica, y parece estar influida
Factores genéticos Arthritis Data por factores genéticos y ambientales
Factores ambientales Workgroup
Depresion, estrés y Carlo V. REVISTA La prevalencia de depresién, desesperanza y estrés en los pacientes En Colombia se han realizado pocos estudios de
desesperanza en Caballero- COLOMBIAN del Caribe colombiano estéa en concordancia con la reportada en otros | variables psicosociales de esta patologia en
pacientes Uribel, Carla A DE paises iberoamericanos. pacientes con AR.
con artritis reumatoide del | Venegas2, REUMATOLO Los autores argumentan que parece haber
caribe colombiano Angélica GIA Proposiciones: variaciones regionales en la frecuencia de

Padilla3; VOL. 11 No. 4, | La depresion es frecuente en nuestros pacientes, se relaciona con la depresion.
Conceptos: Patricia diciembre presencia de dolor y puede variar la frecuencia de acuerdo al
Depresion Paternina3, 2004, pp. 300- | cuestionario de evaluacion empleada.
Dolor Rossana Pefia3, | 305
Desesperanza Marta Pefiuelad | © 2004,
Estrés Asociacion Las variables psicosociales podrian relacionarse con diferentes
Variables psicosociales golombiana percepciones del entorno y que deben estudiarse con mayor

e

Reumatologia

profundidad.

Relaciones entre
variables
sociodemograficas,
incapacidad funcional,
dolor y desesperanza
aprendida en pacientes
con diagnostico

de artritis reumatoide

Stefano
Vinaccial
(Universidad de
San
Buenaventura
de Medellin,
Colombia),
José Cadena

International
Journal of
Clinical and
Health
Psychology
2004, Vol. 4,
N° 1, pp. 91-
103

Los resultados indicaron que los factores sociodemograficos son
mejores predictores de desesperanza que el dolor y la incapacidad
funcional, hecho que presenta evidentes discrepancias con
investigaciones que plantean lo contrario, es decir una fuerte relacién
entre incapacidad funcional, dolor y desesperanza. Probablemente
estas diferencias dependan de factores culturales que diferencian
claramente la sociedad norteamericana de la colombiana con respecto

Se sugieren estudios para evaluar las estrategias de
afrontamiento  utilizadas por estos pacientes
cronicos, que al parecer son funcionales.

En las mujeres, el apoyo social percibido pareceria
depender mas de la edad y de factores sociales y
familiares, como el estado civil, el nimero de hijos o
el tipo de trabajo desempefiado. Falta estudios que
permitan relacionar la influencia de estas variables.
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(Corporacién al rol, la forma de atencién y al cuidado de los enfermos crénicos.
Conceptos: para
Factores Investigaciones Encontraron que en las mujeres, el apoyo social percibido pareceria
sociodemogréaficos Biologicas de depender mas de la edad y de factores sociales y familiares, como el
Desesperanza Medellin, estado civil, el nimero de hijos o el tipo de trabajo desempefiado. Sin
Dolor Colombia), embargo, los factores socioeconémicos parecen tener una influencia
Incapacidad funcional diferente en paises desarrollados.
Variables
socioeconémicas Proposiciones:
Calidad de vida Los resultados indicaron que los factores sociodemograficos son
Incapacidad mejores predictores de desesperanza que el dolor y la incapacidad
Factores culturales funcional,
Desempefio del rol
Las variables socioeconémicas influyen en la forma en que los
pacientes asumen la enfermedad y como ésta afecta su calidad de
vida.
Sociodemographic Erik J. Pharmacoeco | Tipicamente, los pacientes con AR que eran mayores, mujeres, | Los investigadores deben seguir estudiando las
Differences in Groessl,1,2 nomics 2006; menos educadas, no empleados y / 0 menos ricos tienden a tener | posibles causas de las diferencias
Quality of Lifein Theodore G. 24 (2): 109- recursos humanos de calidad de vida significativamente menor que | sociodemograficas en la HR-QOL de los pacientes
Rheumatoid Arthritis Ganiats2 and 121 otros grupos. con AR, ya que la informacién de un grupo puede
Andrew J. Algunos datos también indicaron que las personas con AR que no son | llegar a ayudar a otros. Se necesita investigacion
Conceptos: Sarkin2 blancos o que viven en entornos rurales también tienden a tener | adicional para determinar las causas exactas de las

Calidad de vida
Recursos humanos
Salud

Acceso a los servicios de
salud

menos recursos humanos puntuaciones de calidad de vida, pero el
numero de estudios que apoyan estas conclusiones era escasa.

Los investigadores y los clinicos pueden optimizar su evaluacion de la
HR-QOL, por asi encontrar instrumentos validados para el contexto en
el que estan trabajando.

Proposiciones:
Las disparidades en la salud siguen siendo un problema importante, y

HR-las diferencias de calidad de vida puede ser més féacil de estudiar
si los grupos tienen opciones iguales y el acceso a la asistencia
sanitaria.

diferencias de recursos humanos de calidad de vida
de manera que

tratamiento de calidad se puede ofrecer a quienes la
necesitan.




Anexos

169

Claudia Biomédica, En promedio, la atencién de la enfermedad leve, moderada y grave En Colombia se desconoce cual es la carga
Moral, 2009, 29:43- cuesta US$ 1.689, USS 1.805 y USS 23.441, respectivamente El 86% derivada de las enfermedades reumatoldgicas
Andrés 50 de estos costos se deriva del costo de los medicamentos, 10% de los crénicas de forma global y en las diferentes
Gonzalez examenes de laboratorio y 4% de la atencion médica. esferas del sistema de salud
1, lJorge
Diaz2, Deben realizarse estudios de evaluacidn econdmica completos para
Gerardo determinar la viabilidad y pertinencia clinica y econémica del uso de
Quintana la terapia bioldgica en estos pacientes.
i—lospital ES, imperativo el des?rrollo dle estudios de prevalencia, incidencia, efectividad
Militar clinica y de evaluacién econdémica en la artritis reumatoide en Colombia.
Central
Proposiciones:
El principal elemento de los costos médicos directos en la artritis reumatoide
temprana son los costos por medicamentos y se incrementa 40 veces con el
uso de la terapia bioldgica.
Economic Evaluations Nick Bansback,1 | Pharmacoeco | . Los estudios futuros deberian comparar las diferencias entre las | Presenta alternativas de instrumentos de evaluacion
in Roberta Ara,2 nomics 2008; evaluaciones con el HAQ solo, y HAQ en combinacion con estas otras | de calidad de vida que pueden ser utilizados.
Rheumatoid Arthritis Jonathan 26 (5): 395- medidas. Por Ultimo, el uso continuo de las representaciones del HAQ
A Critical Review of Karnon3 and 408 frente a estados discretos en las evaluaciones econdmicas requiere
Measures Used to Aslam Anis1,4 un examen mas detenido. En ausencia de pruebas pertinentes, un

Define Health States

Conceptos:
Calidad de vida

Estado de salud

enfogque adecuado seria incluir supuestos extrapolacion alternativa en
la ensefianza primaria los analisis de sensibilidad estructural.

Proposiciones:

La estimacion de calidad de vida y los costes es dificil con porque la
informacion es escasa poco comparable dentro de cada uno de los
estudios de estadistica revisados
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