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Introduccién

La expresion calidad de vida (CV) fue empleada
por primera vez en EE.UU., poco después de la
segunda Guerra Mundial, para describir el efecto
sobre la vida de las personas de la posesién de
bienes de consumo, como coches, casas o electro-
domésticos. Posteriormente, entraron dentro de
esta idea otros temas generales, como la educa-
cién, el crecimiento econémico, el tiempo libre o
los derechos humanos. En medicina, la calidad de
vida ha sido sinénimo de otros muchos conceptos
(satisfaccién con la vida, bienestar, felicidad, etc.),
y hay diferentes opiniones de expertos sobre lo
que significa realmente (tabla 1)!. Sin embargo, a
pesar de la falta de consenso conceptual, la mayo-
ria de las mediciones de CV llevadas a cabo coin-
cide en que éstas deben comprender, al menos,
los siguientes campos: aspectos fisicos, incluyendo
el deterioro de funciones, los sintomas y el dolor
causado por una enfermedad o por su tratamiento;
aspectos psicologicos, cubriendo un amplio rango
de estados emocionales y funciones cognitivas e
intelectuales, y aspectos sociales, haciendo hinca-
pié en el aislamiento social y en la autoestima aso-
ciados al papel social de las enfermedades créni-
cas®. Existen también determinantes que influyen
en la calidad de vida y que pueden ser divididos
en dos amplios grupos: a) sociodemogréficos,
como edad, sexo, ingresos, etc.; y b) relacionados
con la salud, como las variables de proceso y de
desenlace?® (fig. 1).

La calidad de vida, tal como la define la OMS, es
“una percepcion individual de las personas sobre
su propia posicién en la vida, en el contexto de la
cultura y del sistema de valores en el que viven, y
en relacién con sus objetivos, expectativas, estan-
dares y preocupaciones”. Es un concepto multidi-
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Figura 1. Variables sociodemogrificas, variables relacionadas con la
enfermedad y procesos psicologicos que influyen en la calidad de
vida.

mensional y determinado de una forma compleja
por la salud fisica de los individuos, su estado psi-
colégico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales y sus relaciones con los aspectos mds im-
portantes del medio que les rodea*. Aunque sobre-
pasa los limites de esta revisiéon, y remitimos en
este campo al lector a otros articulos®®, es necesa-
rio establecer que, idealmente, una medida de cali-
dad de vida deberia ser valida (ha de medir aque-
llo para lo que estd programada), fiable (resultados
repetibles), sensible a los cambios (midiendo las
variaciones importantes de la enfermedad a lo lar-
go del tiempo) y aceptable tanto para los clinicos
como para los pacientes.

El propésito de la mediciéon de la calidad de vida
es proporcionar una mejor valoraciéon de la salud
de los individuos y de las poblaciones, y también de
los beneficios y perjuicios que pueden ocasionar
las intervenciones terapéuticas. La calidad de vida
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Tabla 1. Dimensiones de la calidad de vida segun distintos autores

Autor Dimensiones de la calidad de vida

Huntchinson
George y Bearon
McSweeney
Flanagan

Fisica, social y emocional

personal, ocio

Satisfaccién vital, autoestima, salud general, estado funcional, situacién socieconémica
Funcién emocional, funcién social, participacién en actividades de la vida diaria, actividades recreativas
Bienestar fisico y material, relaciones con otros, actividades civicas, sociales y comunitarias, desarrollo

Fries (para la artritis Muerte, incomodidad, discapacidad, toxicidad por farmacos, coste econémico

reumatoide)
Dubos

Estado basado en un equilibrio psiquico y unas funciones organicas intactas que permiten a la persona

llevar a cabo objetivos propios mediante sus propias acciones

Modificada de Carr AJ, et al'.

puede ser empleada de muchas formas en la valo-
raciéon de la salud”: a) monitorizacién de los pro-
blemas psicosociales de pacientes individuales; b)
valoracién de los problemas de salud en examenes
de poblacién; c¢) audits médicos; d) medidas de de-
senlace en servicios de salud o en evaluacién de la
investigacion; e) ensayos clinicos y f) andlisis de
coste-utilidad.

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad infla-
matoria crénica de las articulaciones, de etiologia
desconocida, y en la que las manifestaciones mds ha-
bituales consisten en dolor y limitacién de la funcién
fisica. No obstante, también afecta a la esfera psiqui-
ca de las personas que la padecen y, muy especial-
mente, su vida social, incluyendo el area laboral. El
propésito de este articulo es revisar el conocimiento
actual sobre la calidad de vida en la AR, haciendo
hincapié en las diferentes posibilidades e instrumen-
tos de medida, asi como en los principales hallazgos
en la enfermedad con este tipo de mediciones.

Tipos de medidas de calidad de vida

Existen tres tipos bésicos de medidas de calidad de
vida®:

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

2. Medidas genéricas. Como las anteriores, estdn
disefiadas para la medicion global de la calidad de
vida y principalmente para propdsitos descriptivos.
Su ventaja es que pueden ser utilizadas en diversas
enfermedades y poblaciones y, por tanto, permiten
comparaciones. Sin embargo, pueden tener una in-
suficiente sensibilidad para detectar cambios mode-
rados en las enfermedades. Las medidas genéricas
pueden ser, a su vez:

— Perfiles de salud. Miden el impacto de una enfer-
medad en un determinado numero de &dreas de la
vida de los pacientes, siendo cada adrea puntuada
separadamente de las demads.
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- Medidas de preferencia (UTILITY). Proporcionan
un unico indice o valor unitario de la calidad de
vida y se emplean fundamentalmente en los estu-
dios de coste-utilidad.

3. Medidas especificas. A diferencia de las ante-
riores, se centran en grupos o en problemas parti-
culares, con lo que mejoran la sensibilidad a los
cambios, aunque no permiten comparaciones. Se
pueden subdividir en:

— Especificas de enfermedad. Se centran en el estu-
dio de grupos concretos de pacientes (p. ej., ancia-
nos, artritis reumatoide, etc.) y se han disefiado
principalmente para monitorizar la respuesta al tra-
tamiento de una situacién particular.

— Especificas de dimensién. Se centran en proble-
mas concretos, como dolor, fatiga, estado psiquico,
etc., y son ttiles para valorar la respuesta de gru-
pos de pacientes a determinadas intervenciones.

Medidas de calidad de vida empleadas
en la artritis reumatoide

Medidas globales

La Flanagan Quality of Life Scale es un cuestionario
que interroga a los pacientes sobre la satisfaccion
en cuestiones generales de la vida (salud, relacio-
nes interpersonales, actividades recreativas, inde-
pendencia, etc.) con 16 preguntas y una escala Li-
kert de 7 puntos. Tiene, por tanto, el interés de
valorar no sélo la salud sino la calidad de vida en
un sentido mas amplio. Empleando esta escala, se
ha comprobado que el mejor predictor de la cali-
dad de vida en la AR es el estado psicoldgico, se-
guido por la funcién social y la fisica’.

Medidas genéricas

Perfiles de salud. El cuestionario SIP (Sickness Im-
pact Profile) completo contiene 312 items, aunque
existe una forma reducida de 136, en el que los pa-
cientes afirman o niegan determinadas conductas
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que se les presentan y que estan relacionadas con
aspectos de su salud. La puntuacién final esta entre
0 y 100, siendo la puntuacién mds alta la que indi-
ca mayor disfuncién. En la AR, el cuestionario SIP
ha demostrado que tiene buena correlacién con las
medidas mds convencionales de la enfermedad, y
que es capaz de detectar déficit en la salud de los
pacientes’. Las puntuaciones de calidad de vida
con el cuestionario SIP en los pacientes con AR
son similares a las de otros grupos de pacientes
con enfermedades crdnicas, como la EPOC, o los
hemodializados'.

El cuestionario NHP (Nottingham Health Profile)
contiene 38 items agrupados en 6 dimensiones:
movilidad fisica, dolor, suefio, reacciones emocio-
nales, aislamiento social y energfa. Para responder
hay que contestar «i» 0 ©10»a determinadas afirma-
ciones que se efecttian. Cada escala se puntda en-
tre 0 (sin problemas ni limitaciones) a 100 (todos
los problemas presentes). El empleo del NHP en la
AR ha sefialado que las puntuaciones tienen una
elevada correlacién con la actividad de la enferme-
dad" y que existe un drea especialmente deficitaria
en la escala de energia, que valora la fatiga y la
sensacion de cansancio de los pacientes’.

El cuestionario SF-36 (Short-Form 36) es el mas
empleado de todas las medidas genéricas y contie-
ne 36 items que se representan en 8 escalas: fun-
cion fisica, funcién social, limitaciones fisicas del
rol, limitaciones emocionales del rol, salud mental,
vitalidad, percepcién general de salud y dolor. Es
un cuestionario con un alto grado de aceptabilidad
y de calidad de los datos, y se puede completar en
5-10 min. El cuestionario SF-36 tiene escalas que
representan dimensiones de salud relevantes para
los pacientes con AR, ya que dichas escalas presen-
tan firmes relaciones con otras medidas de dafio o
discapacidad en esta enfermedad'*"”. Una variante
corta de este cuestionario con sélo 12 itemes (SF-
12) no parece tener ninguna ventaja sobre el uso
del SF-36, salvo en el caso de estudios con pobla-
ciones grandes'.

Otro cuestionario genérico es el Perfil de Calidad
de Vida en Enfermedades Crénicas (PECVEC) que
consta de un médulo central invariable de 40 items
de tipo genérico y un moédulo variable que abarca
aspectos especificos de la enfermedad. Su versién
espanola’® se estd utilizando en la actualidad en un
estudio de seguimiento longitudinal y prospectivo
de la AR

Medidas de preferencia. Las medidas de utilidad o
preferencia definen el nivel de satisfaccion o desea-
bilidad que las personas relacionan con un deter-
minado desenlace. Consisten en presentar a los pa-
cientes una descripcién de estados de salud o
escenarios que pueden resultar de diferentes estra-
tegias terapéuticas y extraer, directa o indirecta-
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mente de sus respuestas, sus preferencias en un
valor simple situado entre 0 (habitualmente Ia
muerte) y 1 (estado de salud perfecta). Los méto-
dos mas habituales de este tipo de medidas son el
termémetro visual (rating scale), el juego estandar
(standard gamble) y el compromiso temporal (time
trade-off)”. las utilidades o preferencias han sido
muy empleadas en los andlisis de coste-utilidad
para determinar el valor econémico de determina-
das intervenciones. Asi, en un estudio realizado en
57 pacientes con AR, se comprobd que el miso-
prostol, empleado como profilaxis digestiva frente
al tratamiento con antiinflamatorios, no proporcio-
na beneficios en la calidad de vida de los pacien-
tes, sino que incluso en algunos enfermos la dismi-
nuye®. Lambert et al*! constatan que el tratamiento
ambulatorio y el realizado en un ingreso, en los
pacientes con AR tienen un desenlace clinico simi-
lar con una pequefia diferencia en el coste global a
favor del ambulatorio. Verhoeven et al comprue-
ban que el tratamiento combinado con prednisolo-
na, metotrexato y sulfasalazina en la AR precoz era
coste-eficaz debido a su mayor eficacia frente a los
mismos o menores costes del tratamiento con sulfa-
salazina sola®.

El Quality of Well-Being Questionnaire es una me-
dida de utilidad que interroga sobre las actividades
del paciente en los 6 tultimos dfas en tres dreas:
movilidad, actividad fisica y actividad social. La
puntuacién final estd entre 0 y 1, lo que permite
obtener un indice para los estudios de coste-utili-
dad, pero también ha sido empleado para detectar
cambios en el estado de la AR tras intervenciones
quirargicas®.

El EuroQol es un instrumento genérico de calidad
de vida que al incorporar una medida de preferen-
cia del sujeto también puede ser empleado como
medida de utilidad. El sistema descriptivo contiene
cinco dimensiones de salud (movilidad, cuidado
personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y
ansiedad /depresién) y cada una de ellas tiene tres
niveles de gravedad. La combinacién de los valores
de todas las dimensiones genera 243 estados de sa-
lud posibles que pueden utilizarse como perfiles.
La segunda parte es una EVA vertical de 20 mm,
milimetrada desde 0 (peor estado de salud posible)
a 100 (mejor estado de salud imaginable). Sokoll y
Helliwell**, empleando este instrumento en la AR y
la artritis psoridsica, observaron que los pacientes
con AR tienen peores puntuaciones en las activida-
des manuales, pero que la calidad de vida era simi-
lar a la de los pacientes con artritis psoridsica con
afeccion cutdnea grave, debido a los déficit en au-
toestima y trastornos psicolégicos.

Cuestionarios especificos

Cuestionarios especificos de enfermedad. El AIMS
(Arthritis Impact Measurement Scales)® es un ins-
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trumento que valora las dimensiones fisica, psiqui-
ca y social, en nueve dominios: movilidad, activi-
dad fisica, actividades de la vida diaria, destreza,
acitividades del hogar, dolor, actividad social, de-
presién y ansiedad. Cada escala contiene de 4 a 7
items, y entre 2 y 6 posibles respuestas. La puntua-
cioén final se sitta entre 0 y 10. El cuestionario ori-
ginal tarda unos 15-20 min en completarse y ha
sido adaptado a nuestro idioma?. Una revisiéon de-
nominada AIMS2, con el objeto de mejorar su vali-
dez y sensibilidad, presenta el problema del tiempo
necesario para completarlo, lo que dificulta su uso
en la rutina diaria y en la investigacién clinica®.
Por ello, se ha creado una versién acortada del
AIMS2 denominada AIMS-SF*%.

El cuestionario Rheumatoid Arthritis Quality of Life
(RAQoL)* se ha desarrollado para valorar de una
forma global el impacto de la enfermedad, basin-
dose en el modelo de calidad de vida de Hunt y
McKenna segtin el cual “calidad de vida es la ca-
pacidad del individuo para satisfacer sus necesida-
des”. El cuestionario RAQoL, desarrollado simulta-
neamente en Holanda y el Reino Unido, consta de
30 items y tarda unos 5-6 min en ser completado.
Como era esperable, con su empleo se detectan
problemas con la capacidad de movimiento, des-
treza manual y con los sentimientos personales de
depresion o ansiedad®. Junto con ello, los pacien-
tes también refieren sentimientos de frustracién o
vergilienza al no poder realizar actividades que no
suponen problema en las personas sanas. También
se constatan dificultades con la concentracién en
la lectura o en la conversacion, sentimientos de
aislamiento social, miedo al contacto fisico —inclu-
so simple como estrechar las manos de otras
personas— y preocupacién por el futuro de la en-
fermedad y los efectos secundarios de las medica-
ciones.

El cuestionario Rapid Assessment of Disease Acvti-
vity in Rheumatology (RADAR)*? estd disefiado
para la medida de signos y sintomas de la enfer-
medad por los propios pacientes, reduciendo de
esta forma los costes que resultan de las medidas
de forma tradicional. La concordancia de los datos
obtenidos en el cuestionario RADAR con los obte-
nidos por el clinico es buena, lo que indica que
los pacientes son capaces de valorar la actividad
de su enfermedad. Otro indice desarrollado para
medir la actividad de la AR por los propios pacien-
tes es el RADAI (Rheumatoid Arthritis Disease Acti-
vity Index) que valora la actividad actual y en los
altimos 6 meses junto con el dolor, la rigidez ma-
tutina y un recuento de articulaciones dolorosas.
Ha demostrado su validez y sensibilidad al cambio
y su buena correlacién con el DAS (Disease Acti-
vity Score)®.

El instrumento Quality of Life in Rheumatoid Arth-
ritis (QOL-RA Scale) es otro cuestionario especifica-
mente disefiado para la AR, que ha sido reciente-
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mente publicado en inglés y adaptado de forma si-
multdnea al castellano®. Se trata de un cuestionario
de 8 items en el que 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, interaccién con la familia y los amigos, ayu-
da de la familia y los amigos, depresién, ansiedad,
artritis y salud. El cuestionario es sencillo y de-
muestra su validez, pero precisa futuras investiga-
ciones.

Cuestionarios especificos de dimensién

FUNCION FISICA

Dolor

El dolor es el sintoma mdas importante en las enfer-
medades reumadticas y la causa fundamental por la
que los pacientes buscan atencién médica. El dolor
es una experiencia subjetiva e individual, y no es
facil comprender globalmente lo que dicho sintoma
significa en cada persona particular.

El més conocido de los cuestionarios dedicados a
la medida del dolor es el McGill Pain Questionnai-
re® que se basa en que la percepciéon del dolor es
multidimensional: sensorial, afectiva y cognitiva.
Contiene una lista de 20 grupos de adjetivos del
dolor en la que el sujeto debe seleccionar aquellos
que correspondan a la cualidad de su dolor. Un es-
tudio en la AR demostré que casi un tercio de los
pacientes elegian voluntariamente descriptores no
incluidos en el cuestionario original, lo que indica
que este instrumento puede estar omitiendo expe-
riencias dolorosas de los pacientes, propias o ca-
racteristicas de las enfermedades reumaticas®.

Por otro lado, la medicion del dolor es habitual-
mente realizada mediante diversas escalas de pun-
tuacién verbales (descripciones del dolor), numéri-
cas (series numéricas del 0 al 100) o analdgicas
visuales, cuya fiabilidad y validez ha sido demos-
trada®. En estas escalas se pide a los entrevistados
que hagan una marca a lo largo de la escala para
indicar el nivel de su dolor actual. La mayor limita-
cion de estas determinaciones es que inciden sélo
sobre la intensidad del dolor y no evaltian la di-
mension afectiva del mismo. La comparacién entre
diversas formas de medir este sintoma ha demos-
trado que estas escalas tienen mejor sensibilidad al
cambio que otras medidas mds complejas y deben
ser las utilizables en los estudios de intervencién
farmacolégicos™.

Recientemente, se ha desarrollado un cuestionario
especifico denominado RAPS (Rheumatoid Arthritis
Pain Scale)®. Este cuestionario, aun en periodo de
revision, intenta medir especificamente el dolor en
la AR con cuatro subescalas: fisioldgica, sensorio-
discriminativa, afectiva y cognitiva.
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Discapacidad

La valoracién de la discapacidad es un desenlace
muy importante en la valoracién de la AR; sin em-
bargo, en la clinica diaria, no existe una metodolo-
gia de medicién, mediante la observaciéon o la ex-
ploracién, que sea sencilla y confiable®. El término
discapacidad no es excesivamente preciso; en 1980
la OMS propusé tres términos que han sido amplia-
mente aceptados: dafo (impairment) o limitacién
estructural, discapacidad (disability) o dificultad
para realizar una tarea, y minusvalia (handicap) o
dificultad para cumplir con el rol social. No obstan-
te, en 1999 la OMS ha modificado esta definicion,
sustituyendo los términos anteriores por 3 dimen-
siones en relaciéon con la salud: a) funciones cor-
porales y estructurales; b) actividades individuales,
y ¢) participacién en la sociedad*!.

El S-HAQ (Stanford Health Assessment Question-
naire) es un cuestionario que, en su forma comple-
ta, valora mortalidad, discapacidad, sintomas, efec-
tos secundarios de los tratamientos e impacto
econdmico, pero habitualmente se emplea, de for-
ma exclusiva, la escala de discapacidad. Consta de
20 items agrupados en 8 categorias: vestirse y ase-
arse, levantarse, comer, caminar, higiene personal,
alcanzar objetos, presion y otras actividades. Las
puntuaciones se sittian entre 0 (sin dificultad) y 3
(incapaz de hacerlo). Los sujetos han de responder
también si usan algtin dispositivo de ayuda en al-
guna actividad y con ello se corrigen las puntuacio-
nes. La puntuacién final estd entre 0 (sin limita-
cion) y 3 (discapacidad muy grave). Es actualmente
el cuestionario mas empleado en esta enfermedad
y se dispone de una versién en castellano*.

Existen al menos 3 variantes del HAQ profusamen-
te utilizadas en la clinica: HAQm, CLINHAQ y MD-
HAQ. El Modified HAQ (HAQm) reduce los items
de discapacidad a 8, pero contiene cuestiones de
transicion utilizadas para valorar y mejorar la eva-
luacién de cambios en el seguimiento®. El Clinical
HAQ (CLINHAQ)*, ademés de la escala de disca-
pacidad, contiene cinco escalas analdgicas visuales
(dolor, gravedad de la enfermedad, trastorno del
suefio, sintomas gastrointestinales y fatiga), un dia-
grama del dolor y las subescalas de ansiedad y de-
presion del AIMS. Finalmente, el Multidimensional
HAQ (MDHAQ)* incluye los 8 items de las activi-
dades de la vida diaria del HAQm maés otros 6
items sobre otras actividades funcionales, junto con
4 items sobre estrés psicolégico, escalas analdgicas
visuales para valorar el dolor, la fatiga y el estado
global de la salud, y el Rheumatology Attitudes
Index que valora las percepciones del paciente so-
bre el control global de la enfermedad y de sus sin-
tomas.

Las puntuaciones HAQ en la AR se incrementan
con la edad y son peores en la mujer*. También la
discapacidad, medida con el HAQ, se incrementa
en las personas con bajo nivel socioeconémico lo
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que puede ser debido a la presencia de comorbili-
dad, dietas insuficientes o habitos toxicos*. El
cuestionario HAQ tiene una buena correlacién con
el dolor, la fatiga y la actividad de la enfermedad®,
la incapacidad laboral® e incluso la mortalidad,
como se comprobd en un estudio con 823 pacien-
tes de AR seguidos durante 18 afos®. La medida
de la capacidad funcional mediante el HAQ ha sido
también una ayuda muy importante a la hora de
establecer la eficacia del uso de los farmacos de se-
gunda linea en la artritis reumatoide® 2.

El modelo biomédico predominante interpreta que
la discapacidad en la AR se incrementa con la du-
racion de la enfermedad y el aumento del dafio es-
tructural. Sin embargo, los estudios recientes de-
muestran que la duracién de la enfermedad tiene
una relacién muy débil con la discapacidad medida
con el HAQ y que, por el contrario, la relacién me-
jora cuando se tienen en cuenta la actividad de la
enfermedad, el dolor y los factores psicolégicos. El
curso de la discapacidad medido con el HAQ en
35.525 observaciones de 1.843 pacientes, y en otras
2.189 visitas de 50 pacientes seguidos durante 17
afos, demostr6 que raramente sigue un ritmo line-
al, es decir, empeorando con el tiempo. En ocasio-
nes tiene una evolucién no lineal, mejorando al
principio para después empeorar, otras veces es
cadtico y en otras ocasiones no parece determina-
do por el tiempo™. El modelo biopsicosocial es,
pues, el que mds adecuadamente explica la disca-
pacidad de la AR

La mayor parte de los pacientes con AR tienen
afecciéon mas o menos grave de las articulaciones
de las manos, y ello es una causa importante de
discapacidad y dependencia. En el Hospital Cochin
(Paris) se ha desarrollado una escala (Cochin Scale)
de 18 items, especifica para valorar la discapacidad
y la minusvalia causada por la mano reumatoide,
que se ha empleado para valorar la eficacia de las
intervenciones quirtrgicas sobre la funcién de la
mano reumatoide®.

FUNCION PSIQUICA

El principal problema de la medicién de la funcién
psiquica en la AR es que las escalas psicolégicas,
con frecuencia, incluyen items que pueden reflejar
mas bien las dificultades fisicas de la propia enfer-
medad, como por ejemplo la fatiga o los trastornos
del suefio. Para el estudio de la depresion, las me-
didas mas empleadas en la AR han sido la Zung
Depression Scale®, el Beck Depression Inventory™,
la Hamilton Rating Scale for Depression” y el Ge-
neral Health Questionnaire®®.

En la AR la prevalencia de depresion oscila entre el
8 y el 22%, similar a la hallada en otras enfermeda-
des crénicas, si bien superior a la de la poblaciéon
general®. La correlacion de los niveles de depre-
siéon con otros pardmetros de la enfermedad no es
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sencilla; con frecuencia una enfermedad mds grave
o un mayor grado de dolor no significan necesaria-
mente un mayor grado de depresién. Por otra par-
te, es necesario considerar las consecuencias de los
factores psicologicos. Si el nivel de depresion es
elevado, se puede influir negativamente en las au-
topercepciones de la funcién fisica, la funcién so-
cial y la calidad de vida en su conjunto, comparati-
vamente con los pacientes no deprimidos®®,

El afrontamiento (coping) es una estrategia psicols-
gica que puede ser utilizada por los individuos con
AR para limitar los efectos de ésta. Los pacientes
activos frente a su enfermedad y que buscan adap-
tarse a la nueva situacién, refieren tener menos sin-
tomas, estar menos incapacitados y tener menor
grado de depresi6on®. Para la valoracién del afron-
tamiento en la AR existe una escala especifica de-
nominada The London Coping with RA Question-
naire®.

Las creencias y conocimientos de los pacientes so-
bre su salud (Health Locus of Control) también pue-
den alterar el curso de la enfermedad. Las personas
con AR y niveles elevados en la escala de control
interno (creencia de que el individuo puede in-
fluenciar el futuro de la enfermedad) tienen grados
miés elevados de bienestar psicologico®. Las cre-
encias en las adversas consecuencias de la enferme-
dad estdn asociadas con mayor ntimero de visitas a
los servicios de salud, mayor grado de fatiga y de
ansiedad, y la menor capacidad de afrontamiento se
relaciona con mayor discapacidad funcional®’.

El estrés en la AR se suele valorar con el Arthritis
Helplessness Index, cuestionario que describe tres
tipos de déficit que pueden ocurrir en pacientes
que no estdn manejando bien situaciones estresan-
tes: motivacionales (reduccién de esfuerzos para
implicarse en actividades de la vida diaria), cogniti-
vos (reduccién de esfuerzo para desarrollar nuevas
estrategias de adaptacion), y emocionales (aumento
de la ansiedad y depresién con reduccién de la au-
toestima)®. Una modificacion de este instrumento,
denominada Rheumatology Attitudes Index, tam-
bién ha sido empleada en la AR®.

Un instrumento para medir la autoeficacia a la hora
de enfrentarse con la enfermedad (creencia de que
uno es capaz de realizar tareas o conductas espe-
cificas que mejoraran su salud) es el Arthritis Self-
Efficay Scale que plantea 20 items sobre la ca-
pacidad para mejorar el dolor, la funcién articular y
otros sintomas. las respuestas se dan en escalas
numeradas’.

FUNCION SOCIAL

La importancia de la funcién social en la calidad de
vida es reflejar la satisfacciéon de los individuos con
su vida familiar, amigos o colegas. Se suele dividir
en tres dominios: la participacién social (red social
y apoyo social), las actividades de rol, y la posicién
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econémica’. La red social son los contactos crea-
dos por el individuo con la familia, los amigos o
los conocidos. Cuando un individuo moviliza su
red social con el fin de obtener ayuda para afrontar
factores estresantes, la subsecuente transaccién es
denominada “apoyo social”. Las actividades de rol
son, fundamentalmente, las de trabajo y ocio y la
posiciéon econdémica del individuo. Los estudios su-
gieren que la calidad de la vida familar no esta
afectada gravemente en los pacientes con AR; sin
embargo, los contactos con amigos o vecinos pare-
cen claramente reducidos en comparacién con los
controles sanos”. la ausencia de estos contactos
sociales parece un importante determinante del
bienestar psicolégico futuro de los pacientes con
AR, ya que favorecen mayores grados de depresion
y de progresion de la incapacidad”.

Fitzpatrick et al”, empleando un instrumento am-
pliamente utilizado para conocer la extension y la
calidad de las relaciones sociales (Interview Sche-
dule for Social Interaction o ISSI), han comprobado
que, en conjunto, los pacientes con AR, incluso los
mas discapacitados, presentan una disponibilidad y
una satisfaccion con sus relaciones personales inti-
mas similar a las de muestras comparables de per-
sonas sanas de la misma edad. Empleando una su-
bescala de la ISSI, denominada AVSI (Availability
of Social Interaccion) se constata que el aislamiento
social y la situacién econdmica del paciente con
AR tienen una contribucién independiente a la apa-
ricion de la depresién, una vez que otros factores,
como los demogréficos, la incapacidad fisica y la
duracion de la enfermedad, han sido controlados
mediante anélisis multivariante”.

La valoraciéon de la funcién social mediante la Qua-
lity of Social Support Scale (QSSS) ha demostrado
que el factor social mas importante en la aparicion
de incapacidad laboral es la falta de autonomia en
el trabajo; un horario rigido es en muchos casos in-
compatible con el desarrollo normal de su profe-
sién en los pacientes con AR. A continuacién, el
factor mds importante es la gravedad de la enfer-
medad, valorada con la escala funcional HAQ. En
tercer lugar, el apoyo social es el factor mas decisi-
vo, especialmente el familiar, ya que la existencia
de responsabilidades familiares disminuye el riesgo
de incapacidad laboral”. Otra escala de valoracion
social, la Arizona Social Support Satisfaction Scale
(ASSSS)”7, ha comprobado que los pacientes con
AR con mayor grado de satisfaciéon con los apoyos
sociales que reciben, presentan una mejor adapta-
cion psiquica a la enfermedad.

Medidas individualizadas de calidad de vida

Los instrumentos tradicionales de calidad de vida
consideran que individuos diferentes contemplan
las mismas condiciones de vida de una forma idén-
tica. Sin embargo, es evidente que esta situacion

Rev Esp Reumatol 2002;29(2):56-64 61



Ballina Garcia F]. Medicién de la calidad de vida en la artritis reumatoide

no es asi habitualmente y que los individuos difie-
ren en cuanto a valorar los distintos componentes
de la calidad de vida. Por ello, se han desarrollado
nuevos instrumentos, denominados medidas indivi-
dualizadas, que permiten tener en cuenta el cardc-
ter subjetivo e individual de la calidad de vida y
que interrogan a los pacientes sobre los aspectos
en los que ellos preferirian mejorar. Estas medidas
personalizadas o individualizadas han demostrado
tener excelentes propiedades psicométricas.

Entre estos nuevos instrumentos, el mas conocido
es el denominado SEIQoL (Schedule for the Eva-
luation of Individual Quality of Life), cuya dificul-
tad, a pesar de existir una version simplificada, es
la necesidad de un encuestador entrenado’. No ha
sido empleado en la AR hasta el momento.

En reumatologia, la medida de este tipo mas emple-
ada ha sido el MACTAR (McMaster Toronto Arthritis
Patient Preference Disability Questionnaire)”, que
después de numerosas revisiones es ahora conoci-
do como PET (Patient Elicitacion Technique). En
este instrumento se interroga a los pacientes para
que describan, por prioridades, aquellas limitacio-
nes especificas de su actividad que desearian mejo-
rar y que las valoren en una escala visual analdgica
sobre su grado de dificultad, frecuencia o grave-
dad. El cuestionario MACTAR ha sido evaluado en
diversos ensayos clinicos donde ha demostrado
que es mads sensible al cambio que otros cuestiona-
rios mds clésicos®® y que varios de los problemas
de los pacientes, identificados en MACTAR, no eran
recogidos por dichos instrumentos tradicionales.
Otras de las medidas individualizadas empleadas
en la artritis reumatoide han sido el DRP (Disease
Repercusion Profile), que proporciona un perfil de
minusvalia percibida por los pacientes en 6 domi-
nios (actividades funcionales, actividades sociales,
situacidon socioecondmica, relaciones, bienestar
emocional e imagen corporal)®, y el PGI (Patient
Generated Index), el cual es muy similar al SEIQoL
en estructura e indica al paciente que senale las 5
dreas de su vida mds afectadas por la enfermedad y
que las valore de 0 a 100%.
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