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RESUMEN

Introduccion: La artritis reumatoide (AR) afecta la percepcion de calidad de vida; los cuidados
paliativos mejoran el estado de salud de los pacientes.

Obijetivo: Evaluar los cuidados paliativos aplicados en pacientes con diagnéstico de AR.
Métodos: Investigacion cuasiexperimental en 65 pacientes con diagndstico de AR, de 10 afios o
mas de evolucion. Se identificaron las caracteristicas generales y la percepcion de calidad de vida
segun el cuestionario Short Forms 36. Se aplicé una intervencién de salud mediante cuidados
paliativos durante 12 meses; se compararon los resultados generales y de cada dimension entre el
pretest y el postest.

Resultados: Promedio de edad de 62,84 afos, predominio de pacientes femeninas (86,15 %),
tiempo de evolucion entre 15 y 19 afios (40,0 %), con comorbilidades asociadas (90,77 %): la
hipertension arterial (49,15 %), el hipotiroidismo (23,73 %) y la diabetes mellitus (18,64 %) fueron
las mas representadas. Las dimensiones mas afectadas durante el pretest fueron el funcionamiento

fisico, el dolor corporal y el rol fisico.
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Conclusiones: Las acciones de cuidados paliativos mejoran la percepcion de calidad de vida
general de los pacientes, con énfasis en el dolor corporal, la salud general y la vitalidad.
Palabras clave: artritis reumatoide; cuidados paliativos integrativos; enfermedad autoinmune;

enfermedad crénica; enfermedad reumatica.

ABSTRACT

Introduction: Rheumatoid arthritis affects the perception of quality of life; palliative care is a tool
to improve patients' health status.

Objective: To evaluate the palliative care applied to patients diagnosed with rheumatoid arthritis.
Methods: A quasi-experimental study was conducted in 65 patients diagnosed with rheumatoid
arthritis of 10 years or more duration. General characteristics and perception of quality of life were
identified using the Short Forms 36 questionnaire. A palliative care intervention was implemented
for 12 months, and the overall results and those for each dimension were compared between the
pre-test and post-test.

Results: Average age 62.84 years, predominance of female patients (86.15%), disease duration
between 15 and 19 years (40.0%), with associated comorbidities (90.77%). Hypertension
(49.15%), hypothyroidism (23.73%), and diabetes mellitus (18.64%) were the most prevalent
conditions. The dimensions most affected during the pretest were physical functioning, bodily pain,
and physical role.

Conclusions: The palliative care interventions improved patients' perception of their overall
quality of life, with an emphasis on bodily pain, general health, and vitality.

Keywords: autoimmune disease; chronic disease; integrative palliative care; rheumatoid arthritis;

rheumatic disease.
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INTRODUCCION

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad inflamatoria sistémica, de caracter autoinmune, que

afecta a las articulaciones sinoviales y puede comprometer distintos 6rganos y sistemas; a su vez
afecta la funcionalidad y la percepcién de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de
quienes la padecen.®?

Se estima una prevalencia entre el 1,7 % y 5,3 % de la poblacion mundial. Se presenta con mayor
porcentaje en mujeres, con un pico de incidencia entre 30 y 50 afios de edad. La naturaleza
progresiva y discapacitante de la AR conlleva una carga fisica, emocional y social considerable
tanto para los pacientes como para sus familias. A pesar de los avances en terapias
inmunomoduladoras y bioldgicas, una proporcion de pacientes continla presentando actividad
inflamatoria persistente, dolor crénico, fatiga intensa y limitaciones funcionales que dificultan la
autonomia y participacion social. 34

En este contexto, los cuidados paliativos, que en sus inicios estaban reservados para pacientes con
enfermedades oncoldgicas o en etapas terminales, son considerados como un componente esencial
en el abordaje integral de enfermedades crénicas como la AR. En la actualidad se aplican en
pacientes con diagndstico de enfermedades que afectan su funcionalidad general.®)

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) los define como un enfoque que mejora la percepcion
de CVRS de los pacientes y sus familias, frente a enfermedades que no tienen un tratamiento
curativo, mediante la prevencion y alivio del sufrimiento a través de la identificacion temprana,
evaluacion y tratamiento adecuado del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales.®

Aplicar este modelo en pacientes con AR implica no solo controlar el dolor y los sintomas fisicos,
sino también atender el sufrimiento emocional derivado de la pérdida progresiva de capacidades,
la ansiedad ante la dependencia y la carga psicosocial que conlleva una enfermedad cronica.
Asimismo, promueve una comunicacion clara sobre objetivos de tratamiento, decisiones

compartidas, y un acompafiamiento continuo en el curso de la enfermedad.®”
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Este enfoque multidisciplinario resulta valioso en fases avanzadas, cuando los tratamientos
modificadores de la enfermedad pierden eficacia o si el paciente opta por priorizar la calidad de
vida sobre la prolongacion del tiempo de supervivencia. Las ventajas que ofrece destacan la
necesidad de integrar esta perspectiva en los sistemas de salud como parte del enfoque centrado en
la persona, promueven una atencion mas humana, empatica y adaptada a las necesidades
individuales de quienes conviven con esta compleja afeccion.

El objetivo de esta investigacion es evaluar los cuidados paliativos aplicados en pacientes con

diagndstico de AR.

METODOS
Disefo
Se realiz6 una investigacion cuasiexperimental basada en una intervencion de salud. Se aplicaron
cuidados paliativos a un grupo de pacientes con 10 o mas afios de diagnéstico de AR, que recibieron
atencion de salud en el servicio de consulta externa de la especialidad de reumatologia del Hospital

Andino de Chimborazo (HACH). El estudio se realizé en el periodo comprendido entre febrero
2024 y enero 2025.
Sujetos

El universo de la investigacion estuvo constituido por 76 pacientes adultos, mayores de 20 afios de
edad, con diagndstico confirmado de AR, con 10 o mas afios de evolucién de la enfermedad. La
muestra quedo constituida finalmente por 65 pacientes que cumplieron los siguientes criterios de
asistir de manera sistematica a los controles médicos, con al menos una asistencia semestral en los
ultimos 3 afos y que expresaron su deseo de participar en la investigacion mediante la firma del
consentimiento informado.

Se excluyeron 11 pacientes, 6 de ellos no desearon participar en el estudio y los restantes 5

presentaban inconsistencias en la asistencia a controles médicos.
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Variables

Caracteristicas generales: incluyo las subvariables edad (agrupada en 20-29 afios, 30-39 afios, 40-
49 afios, 50 a 59 afios y 60 afios y mas); sexo; tiempo de evolucion de la enfermedad (entre 10 y
14 afios, entre 15 y 19 afios y de 20 afios 0 mas); presencia de comorbilidades (si 0 no); y tipo de
comorbilidades (hipertension arterial, diabetes mellitus, hipotiroidismo, insuficiencia cardiaca,
insuficiencia renal, cardiopatia isquémica y sindrome metabdlico).
Percepcion de CVRS: se realiz6 un anélisis cualitativo de los resultados del cuestionario.
Técnicas y procedimientos
Cada paciente recibio, previo al inicio, informacion relacionada con los objetivos y métodos del
estudio. Se utilizd un modelo de recoleccion de informacion para incorporar los datos recopilados.
La informacién de la percepcion de calidad de vida se obtuvo del cuestionario short form 36
(SF-36). Este cuestionario genérico estd validado en idioma espafiol y cuenta con elevada
consistencia interna, con coeficiente de alfa de Cronbach superior a 0,7.®) Se aplicé en dos
momentos, al inicio (preintervencion) y después de finalizar la intervencion (posintervencion). Se
compararon los resultados en ambos momentos de su aplicacion.
El cuestionario mide, a través de 100 preguntas las dimensiones: funcionamiento fisico, rol fisico,
dolor corporal, salud general, vitalidad, funcionamiento social, rol emocional y salud mental. No
tiene una puntuacion de corte ni establece niveles de calidad; se describe que las puntuaciones mas
elevadas reflejan mayor percepcion de CVRS.
La intervencion de salud tuvo como eje central la aplicacién de acciones de cuidados paliativos
que se describen en la tabla 1. Cada sujeto en el estudio tuvo un seguimiento bimensual, durante
10 meses, por un equipo multidisciplinario integrado por especialistas en reumatologia y medicina
interna, licenciado en enfermeria, trabajador social y licenciado en terapia fisica y rehabilitacion.
También participaron especialistas en dermatologia, gastroenterologia, neurologia, endocrinologia
y cardiologia, con quienes se considerd necesario. De igual manera se incorporé de manera
voluntaria un sacerdote que brinda sus servicios en el HACH.
En cada evaluacion se abordaron elementos relacionados con el manejo de la sintomatologia

articular y extraarticular, apoyo emocional, social y espiritual, ayuda en la toma de decisiones y
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acciones encaminadas a mejorar el accionar de los cuidadores. De manera adicional se brindé la
posibilidad de realizar videollamadas mediante aplicacion WhatsApp, en caso de preocupaciones,
exacerbacion de la sintomatologia o cualquier otra preocupacion.

Con cada sujeto se traz6 un plan de acciones individualizado, con tareas sencillas cuyo
cumplimiento se monitoreaba en cada consulta de seguimiento. También se reajustaban los
objetivos de las acciones o se adicionaban otras nuevas. Toda decisién se comunicaba y colegiaba
con ellos, quienes participaban de forma activa en la elaboracion del plan de accion a seguir.

Las actividades se centraron en 6 ejes centrales:

a) Manejo del dolor y sintomas fisicos:

e Control del dolor crénico mediante el uso de analgésicos (paracetamol, opioides en casos
graves), antiinflamatorios no esteroideos (AINES), esteroideos y coadyuvantes como
antidepresivos triciclicos o anticonvulsivantes.

e Terapias fisicas (fisioterapia y terapia ocupacional) para mantener la movilidad articular,
prevenir rigideces y mejorar la funcionalidad.

e Uso de dispositivos ortopédicos (férulas, bastones, sillas de ruedas) para facilitar la
independencia y disminuir el esfuerzo fisico.

e Control de sintomas asociados, como fatiga, insomnio, debilidad muscular, o efectos
secundarios de tratamientos inmunosupresores.

b) Apoyo psicosocial y emocional:

e Atencion psicolOgica para tratar ansiedad, depresion, frustracion o pérdida de autoestima,
frecuentes en pacientes con AR.

e Espacios de escucha activa y contencion emocional, tanto para el paciente como para sus
familiares.

e Terapia ocupacional adaptada para conservar roles sociales, laborales y familiares,
fortaleciendo la autonomia y el sentido de propdsito.

) Soporte espiritual y existencial:
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e Acompafiamiento espiritual en base a las creencias del paciente, para ayudar a enfrentar la
enfermedad y encontrar sentido en su existencia.
o Facilitacion de dialogos sobre el sufrimiento, la pérdida, la esperanza y el significado de la
vida ante una enfermedad cronica.
d) Comunicacién y toma de decisiones compartidas:
e Conversaciones tempranas sobre objetivos del cuidado: qué espera el paciente del
tratamiento, qué nivel de funcionalidad desea mantener, etc.
e Planificaciéon anticipada de cuidados, que incluye directrices anticipadas o voluntades
médicas para etapas futuras.
e Participacion activa del paciente en decisiones sobre cambios de tratamiento, suspensiones
terapéuticas o medidas de confort.
e) Coordinacidn interdisciplinaria del cuidado:
e Trabajo conjunto de un equipo multidisciplinario
e Coordinacion de cuidados en diferentes entornos: hospital, consulta externa, atencion
domiciliaria o centros de dia.
f) Apoyo al cuidador principal y entorno familiar:
e Capacitacion a familiares para el cuidado diario (movilizacion, administracién de
medicamentos, prevencién de caidas).
e Ofrecimiento de respiro al cuidador (cuidados temporales de relevo).
e Acompafiamiento en el proceso de duelo anticipado si el deterioro del paciente es

significativo.

Procesamiento de la informacion
La informacion se recopild e incluyo en una base de datos creada en el programa Microsoft Excel.
El procesamiento se realizo con el programa estadistico IBM-SPSS version 26.0 para Windows.
Se determinaron medidas de tendencia central (media) y de dispersion (desviacion estandar) para
variables y subvariables cuantitativas (edad, tiempo de evolucion de la enfermedad y percepcion

de CVRS) y de frecuencias absolutas y porcentajes para subvariables cualitativas. Se utilizo la
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prueba de McNemar para identificar cambios en la percepcion de CVRS al finalizar intervencion.
Los resultados se expresaron en forma de tablas estadisticas, lo que facilito su interpretacion y
comprension.

Aspectos bioéticos
Se brindd informacion a los sujetos sobre el objetivo y métodos utilizados; la incorporacion
voluntaria, y los participantes firmaron el consentimiento informado para incorporarse al estudio.
Los datos obtenidos se utilizan solo con fines investigativos y no se utilizan de datos de identidad

personal.

RESULTADOS

El promedio de edad fue 62,84 afios, con predominio de pacientes de 60 afios 0 mas, del sexo
femenino y tiempo de evolucion de entre 10 y 14 afios. El 90,77 % present6 al menos una
comorbilidad asociada: la hipertension arterial, el hipotiroidismo y la diabetes mellitus fueron las

de mayor frecuencia (tabla 1).
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Tabla 1 - Distribucién de pacientes con AR segln caracteristicas generales

Caracteristicas n= 65 pacientes
generales frecuencia (porcentaje)
Promedio de edad 62,84 (*DE 9,16)
Grupo de edades
Entre 20 y 29 afios 2 (3,08)
Entre 30 y 39 afios 5 (7,69)
Entre 40 y 49 afios 12 (18,46)
Entre 50 y 59 afios 21 (32,31)
60 afios y mas 25 (38,46)
Sexo
Masculino 9 (13,85)
Femenino 56 (86,15)
Tiempo de evolucion de la enfermedad

Entre 10 y 14 afios 21 (32,31)
Entre 15 y 19 afios 26 (40,00)

20 afios 0 mas 18 (27,69)

Presencia de comorbilidades
Si 59 (90,77)
No 6 (9,23)
Tipo de comorbilidades n=59

Hipertension arterial 29 (49,15)
Hipotiroidismo 14 (23,73)
Diabetes mellitus 11 (18,64)
Insuficiencia cardiaca 7 (11,86)
Cardiopatia isquémica 4 (6,78)
Sindrome metabdlico 4 (6,78)
Insuficiencia renal 2 (3,39)

*DE: desviacion estandar.

En la tabla 2 se muestra la distribucién de pacientes con diagnostico de AR en relacion a los
resultados de la percepcién de CVRS, antes y después de la intervencion. Se destacan como
dimensiones mas afectadas durante la preintervencién el funcionamiento fisico, el dolor corporal
y el rol fisico. Al terminar el estudio las dimensiones con menor puntuacion fueron el

funcionamiento fisico, el rol fisico y el rol emocional. En todas las dimensiones se observé
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elevacion de la puntuacion durante la posintervencion. Los resultados de la prueba de McNemar
muestran un valor Z de 2,47; p= 0,032.

Tabla 2 - Distribucién de pacientes con diagndstico de artritis reumatoide segin percepcion de calidad de

vida durante la preintervencién y posintervencion, por dimensiones y segln percepcion general

n=65
Dimensiones Preintervencion | Posintervencion Diferencia

Media DE Media DE
Funcionamiento fisico 50,43 4,47 59,81 4,19 9,38
Rol fisico 54,22 3,78 60,49 3,51 6,27
Dolor corporal 52,19 5,81 71,49 5,51 19,3
Salud general 61,57 343 77,96 4,04 16,39
Vitalidad 63,27 6,73 75,75 5,25 12,48
Funcionamiento social 68,56 5,44 67,88 6,12 -0,68
Rol emocional 64,39 4,61 65,84 6,16 1,45
Salud mental 66,78 5,22 70,41 7,59 3,63
Puntuacion General 60,18 7,43 68,70 5,83 8,62

DISCUSION

El monitoreo de pacientes con AR es fundamental para lograr el control de la enfermedad, sobre
todo en quienes llevan largo tiempo de evolucion o presencia de complicaciones que afectan tanto
su capacidad funcional como la percepcién de calidad de vida relacionada con la salud. El objetivo
del seguimiento de estos pacientes es minimizar los efectos que la enfermedad genera en su estado
de salud global.

En relacion con las caracteristicas generales de participantes en el estudio se identificd un promedio
de edad superior a los 60 afios, resultado similar al de otros estudios, que coinciden en sefialar que
la AR tiene un pico de presentacion por encima de los 50 afios de edad.?%!9 El predominio de
pacientes femeninas también se ha descrito; se reporta una proporcion de 4:1 entre mujeres y
hombres. Este predominio se atribuye a factores genéticos, con la mayor frecuencia de alelos HLA

DRB en pacientes femeninas. También existe se plantea la hipotesis de los cambios hormonales
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que se producen durante la menopausia, en los cuales la disminucion de la produccién de

estrdgenos aumenta el riesgo de afectacion osteomioarticular.9

Las enfermedades crdonicas que con mayor frecuencia se identificaron se corresponden con el perfil
epidemioldgico reportado en el contexto de la investigacion.112) Destaca el porcentaje elevado de
pacientes con hipotiroidismo, dato no reportado antes, pero que se observa en la practica médica
diaria.

El eje central del estudio estuvo en la aplicacion de las acciones de cuidados paliativos y en
identificar si influyeron en mejorar la percepcion de calidad de vida de los pacientes. Se identificd
durante la preintervencion que existia afectacion en todas las dimensiones del cuestionario
utilizado, con énfasis en funcionamiento fisico, el rol fisico y el dolor corporal, que son los aspectos
gue mas se limitan en los pacientes con AR. Las acciones implementadas favorecieron el
desenvolvimiento de los pacientes, tanto desde el punto de vista fisico, como desde el emocional y
social. Este hecho repercutié de manera positiva en los resultados de la percepcion de calidad de
vida al final de la investigacion.

En el postest se identificaron mejoras en la percepcidn general y de la mayoria de las dimensiones;
solo la dimension funcionamiento social se identificdé una media de puntuacién inferior en la
posintervencion al compararla con la preintervencién. Se considera que estos resultados pueden
deberse a la propia esencia de los cuidados paliativos, que se centran fundamentalmente en el alivio
del dolor corporal. La AR se caracteriza por la presencia de un cuadro inflamatorio poliarticular,
que genera dolor en varios grupos articulares, de manera simultanea, por tanto, limita la movilidad
articular y la vitalidad de los pacientes. Al mejorar el dolor, genera bienestar que se refleja en el
estado de salud general y en la vitalidad de los pacientes.®*?)

Existen estudios previos?® que reafirman a la AR como enfermedad multisistémica, que afecta la
percepcién de calidad de vida y la capacidad funcional, de ahi la importancia de controlar la
actividad clinica y de aplicar acciones de cuidados paliativos que favorezcan el funcionamiento de
los pacientes.

Esta investigacion aporta un estudio piloto en la implementacion de acciones de cuidado paliativos

en pacientes con AR, en la cual la presencia de deformidades articulares y afectacion de otros
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organos y sistemas de 6rganos son consideradas como limitaciones para desarrollar sus actividades
cotidianas. Ademas, permitié el intercambio con pacientes con AR, que generd un espacio de
experiencias y conocimientos utiles para minimizar la afectacién que provoca la enfermedad en
cada caso. Como limitaciones del estudio se puede sefialar el escaso nimero de pacientes que
participaron en la investigacion.

Se concluye que las acciones de cuidados paliativos mejoran la percepcion de calidad de vida
general de los pacientes con diagnéstico de AR, con énfasis en el dolor corporal, la salud general
y la vitalidad, que fueron las dimensiones que mayor cambio positivo experimentaron. En el caso
del funcionamiento social las puntuaciones del postest fueron ligeramente inferiores a las del

pretest.
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