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Introduccién: El sindrome de Sjogren primario (SSp) es una enfermedad autoinmune, cuyo
compromiso se puede ver reflejado en la calidad de vida, incapacidad y progresién a com-
plicaciones en los pacientes. Con el fin de evaluar estos componentes, diversas escalas
clinimétricas se han utilizado en el SSp.
Métodos: Para describir las escalas de clinimetria més utilizadas en el SSp, se realiz6 una bus-
queda de articulos en las bases de datos Google Scholar, Scielo, Embase, Academic Search
Ultimate y Medline. Se emple6 Pubmed para la bisqueda en Medline, con los términos
MeSH: «Clinimetry»; «Clinimetrics»; «Quality of life»; «Activity index»; «Scales»; «Sjogren’s
syndrome»; enlazados con el conector booleano AND. Se incluyeron 1.081 articulos publica-
dos hasta mayo de 2018, que luego de la aplicacién de los criterios de inclusién, se redujeron
a 51 con la mayor relevancia.
Resultados: Se describen las escalas de clinimetria mas usadas en la evaluacién del compro-
miso sistémico y de la calidad de vida en los pacientes con SSp.
Conclusién: Los métodos clinimétricos tienen gran utilidad desde el punto de vista de segui-
miento, evaluacién de respuesta a tratamiento, percepcién de la enfermedad por parte de
los pacientes y evaluacién objetiva de ensayos clinicos en el SSp.
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Introduction: Primary Sjogren’s syndrome (pSS) is an autoimmune disease that can affect
quality of life, cause disability, including progression to systemic complications in patients.
In order to evaluate these components, several clinimetric scales have been used in pSS.
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Methods: In order to describe the most commonly used clinimetric scales in pSS, a systematic
search of articles was carried out using Google Scholar, Scielo, Embase, Academic Search
Ultimate, and Medline databases. Pubmed was used for the search in Medline, with the
MeSH terms: ‘Clinimetry’; ‘Clinimetrics’; ‘Quality of life’; ‘Activity Index’; ‘Scales’; ‘Sjogren’s
syndrome’; linked with the Boolean connector AND. A total of 1,081 articles published up to
May 2018 were reduced to the 51 of the most relevant after application of inclusion criteria.
Results: The most commonly used clinimetric scales in the evaluation of systemic involve-
ment and quality of life in patients with pSS are described.

Conclusion: Clinimetric methods are very useful from the point of view of follow-up, evalua-

Evaluation scale
Quality of life
Systemic involvement

tion of response to treatment, perception of the disease by patients, and objective evaluation
of clinical trials in pSS.

© 2019 Asociacién Colombiana de Reumatologia. Published by Elsevier Espana, S.L.U.
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La presente revisién tiene como objetivo hacer una descrip-
cién de los instrumentos mas utilizados para la evaluacién del
SSp en la practica clinica, tanto en la actividad y severidad de
la patologia como en calidad de vida.

Introduccién

El sindrome de Sjogren primario (SSp) es una enfermedad
sistémica, autoinmune, que se caracteriza por afectacién prin-
cipalmente de las glandulas salivales y lagrimales, inducida

por mecanismos inflamatorios linfocitarios y neuroendo-
crinos, que lleva a la disfuncién y destruccién del tejido
glandular, derivando en la presentacién de sintomas secos’.
Sin embargo, este proceso inflamatorio se puede desarrollar
en otros 6rganos, como lo son el rifién, el pulmoén, el cere-
bro, la piel, entre otros. Este sindrome constituye una de las
enfermedades reumatolégicas més prevalentes, con una inci-
dencia global de 60,8 por cada 100.000 habitantes?. Existen
2 formas de la enfermedad, el SSp y el secundario. En el
sindrome de Sjogren secundario, otra enfermedad coexiste
con esta, especialmente el lupus eritematoso sistémico (LES)
(15-36%), la artritis reumatoide (20-32%) y la esclerosis sisté-
mica (20-32%), entre otras®*.

Los sintomas principales, que se encuentran en apro-
ximadamente el 80% de los pacientes, son: por un lado,
exocrinopatia de glandulas lagrimales y salivales, que resulta
en ojo seco y boca seca; y por otro, fatiga y dolor, que son
manifestaciones extraglandulares de la enfermedad. Estas tie-
nen un gran impacto en la calidad de vida del paciente, ya
que se ha descrito en la literatura que la fatiga puede tor-
narse incapacitante y se asocia con pérdida o disminucién de
la productividad laboral®. Clinicamente, las caracteristicas de
la enfermedad del SSp se pueden dividir en 2 grupos: 1) los sin-
tomas benignos pero incapacitantes que percibe el paciente,
tales como sequedad, dolor y fatiga; 2) las manifestaciones sis-
témicas, que son potencialmente severas y afectan al 30-40%
de los pacientes®.

Por todo lo anterior, es necesario que el clinico evalte de
forma objetiva el compromiso de la patologia. Para este fin se
ha creado la clinimetria, rama basica de la medicina que, a tra-
vés de escalas, se encarga de la identificacién, especificacién y
medicién del fenémeno clinico humano®’. De esta forma, es
posible evaluar la actividad de la enfermedad, la respuesta al
tratamiento y la percepcién de la enfermedad en los pacien-
tes con SSp®°. Dado que el espectro de afectacién del SSp es
amplio, desde 1996 se han creado métodos clinimétricos que
permiten abordar cada aspecto de forma objetiva'®!!,

Métodos
Biisqueda de la literatura

Se realizé una busqueda de articulos en las bases de datos
Google Scholar, Scielo, Embase, Academic Search Ultimate y
Medline. Se emple6 Pubmed para la busqueda en Medline, con
los términos MeSH: «Clinimetry»; «Clinimetrics»; «Quality of
life»; «Activity index»; «Scales»; «Sjégren’s syndrome»; enla-
zados con el conector booleano AND (fig. 1).

Google Scholar, Scielo,
Embase, Academic
Search Ultimate,
Medline

|

1.081 articulos

Clinimetry; Clinimetrics;
Quality of life; Activity
Index; Scales; Sjogren’s
Syndrome

Articulos duplicados,
reportes de caso,

articulos sin acceso a 1.030
texto completo
Articulos orginales,
estudios de cohortes, n=979
revisiones de tema
Palabras clave en titulo
n=51

o resumen, relevantes.

Figura 1 - Seleccién de articulos.
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Seleccién de articulos y extraccion de la informacién

En la bisqueda inicial se encontraron 1.081 articulos, que fue-
ron ingresados en una base de datos de Excel. Tras excluir
los articulos duplicados y seleccionar aquellos que cumplieran
los criterios de inclusién y que incluyeran las palabras clave
en el titulo o en el resumen, se consideraron relevantes 51
articulos que fueron revisados por 2 autores. El acceso a estos
articulos se obtuvo con la ayuda de las bibliotecas de nuestra
Universidad y Hospital Universitario.

Criterios de inclusién

Articulos originales, estudios de cohortes, revisiones de tema;
publicados hasta el afio 2018; escritos en inglés o espafiol.

Criterios de exclusién

Reportes de caso; articulos sin acceso a texto completo.

Resultados

Se seleccionaron 51 articulos referentes al sindrome de Sjo-
gren, instrumentos clinimétricos y su uso o aplicabilidad en
esta enfermedad; a partir de estos se lleva a cabo la siguiente
revisiéon.

Instrumentos que evaltian compromiso clinico/sistémico

SSDDI, SSDAI y SSDI

En el afio 2007 se crean 2 indices: el indice de Dafio de la Enfer-
medad del SSp (del inglés, Sjégren’s Syndrome Disease Damage
Index [SSDDI]) y el {ndice de Actividad de la Enfermedad del SSp
(del inglés, Sjogren’s Syndrome Disease Activity Index [SSDAI]).
Para este fin se recolectaron datos en 12 centros clinicos de
Italia, desde el 2004 hasta el 2006. Se analizaron los pacientes
para seleccionar las variables clinicas individuales y la combi-
nacién de algunas que representan los predictores mas validos
del dafio y la actividad de la enfermedad. Cada sintoma, signo
y prueba se definié con precisién, como lo especificaba el Ame-
rican College of Rheumatology'%-'2.

El SSDDI se construyé utilizando variables seleccionadas
mediante un modelo de regresién lineal multivariante, en
donde el puntaje asignado a cada elemento se derivé del peso
que la variable correspondiente tenia en el modelo. El puntaje
maximo de 16 puntos consiste en 9 items que se tienen en
cuenta como predictores del nivel de dano de la enfermedad.

El SSDAI consiste en un modelo de regresién lineal mul-
tivariado con 11 variables, en donde la variable dependiente
fue la puntuacién numérica para la actividad de la enferme-
dad (0-10) asignada por el investigador, derivada del peso que
la variable correspondiente tenia en el modelo.

Finalmente, en el estudio, las variables del SSDDI no esta-
ban o estaban débilmente correlacionadas con el estandar de
oro (Evaluacién global del médico [PhGA] del estado de enfer-
medad) para la actividad de la enfermedad, mientras que el
SSDAI si lo hizo. Un puntaje >5 puntos en el SSDAI presen-
taba una sensibilidad del 86,5% y una especificidad del 87,6%
paraidentificar pacientes con enfermedad activa o muy activa,

quienes serian candidatos a una terapia farmacoldgica mas
intensiva.

La limitacién geografica (un solo pais) del desarrollo del
SSDDI y el SSDAI plante6 dudas sobre su validez'’. Estas, al
igual que otras que se desarrollaron posteriormente, utilizaron
herramientas ya validadas para la evaluacién de la actividad
en otras enfermedades autoinmunes (principalmente para el
LES) basédndose en el European Consensus Lupus Activity Mea-
surement (ECLAM)'3, dado el compromiso sistémico que se
observa en ambas. Esta Gltima medida, sin embargo, presenta
marcadas desventajas respecto al SSDAI, ya que las caracte-
risticas punttan si estan presentes, mas no establece ninguna
distincién entre lo que empeora, mejora o se mantiene; limi-
tando su aplicacién en la préctica clinica®®.

Posteriormente, el fndice de Dafio por Sindrome de Sjégren
(SSDI) se desarrolld en el 2008 para evaluar el dafio longitu-
dinal en pacientes con SSp, utilizando variables similares a
la cohorte que se utilizé para el SSDAI y el SSDDI. Un total
de 104 pacientes de 8 hospitales del Reino Unido, quienes
cumplian con los criterios del Consenso Americano-Europeo
(AECG) del 2002 para SSp'>'°, fueron evaluados por reuma-
télogos en la primera consulta y a los 12 meses siguientes.
En cada ocasién se recolectaron los datos respecto a dano,
actividad de la enfermedad, ademas de pruebas bioquimicas,
hematolégicas e inmunolégicas (Anti-SSA/Ro y Anti-SSB/La).
Para este proceso, se completaron los cuestionarios SF-36,
Sjogren’s Systemic Clinical Activity Index (SCAI) y el Perfil de
Fatiga y Malestar-Inventario de sintomas Sicca (PROFAD-
ssiyte.

El indice proporcioné una evaluacién objetiva y adecuada
para el uso, por parte de personal especializado o no, de la
progresién de la enfermedad. Por ejemplo, una ventaja del
SSDI con respecto al SSDDI es que reconoce enfermedades
cardiovasculares, gastrointestinales y musculoesqueléticas,
con una metodologia basada en los indices de dano del LES
(SLICC/ACR)" . Esta herramienta consiste en 10 dominios con
un puntaje maximo de 27 puntos, que se tiene en cuenta como
predictor del nivel de dafio de la enfermedad en la poblacién
del estudio.

EI SSDDI y el SSDI son indices de cronicidad que, aunque se
pueden utilizar en la practica clinica, presentan limitaciones
como baja validez externa y validacién cruzada; ya que son
indices que se desarrollaron en cohortes de una sola nacio-
nalidad, y por lo tanto pueden no cubrir completamente el
amplio espectro del SSp'®. Ademaés, a pesar de que el SSDAI
contaba con la ventaja de ser muy simplificado, la falta de
exhaustividad ocasionaba que se subestimaran los pacientes
con ciertos grados de actividad de la enfermedad®.

SCAI
Anteriormente no existian herramientas para evaluar el
compromiso sistémico del SSp, y el tratamiento para presenta-
ciones severas de la enfermedad se realizaba empiricamente
con altas dosis de corticosteroides. Dada la necesidad de
herramientas de evaluacién en ensayos clinicos, se cred el
SCAI en el ano 2007 utilizando los principios del indice BILAG
(British Isles Lupus Activity Group) para LES, modificado para
SSp.

Este indice consta de 8 dominios que incluyen: fatiga, sin-
tomas constitucionales, artritis, musculo, cutaneo/vascular,
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pulmonar, hematolégico e inflamacién glandular. La mayo-
ria de los items se puntian como 0 cuando es ausente,
1 cuando hay una mejora, 2 cuando permanece igual, 3 cuando
empeora, o 4 cuando aparece nuevo, durante las ultimas
4 semanas en comparacién con la actividad previa de la enfer-
medad.

Los hallazgos del estudio que permitié su realizacién sugie-
ren que este indice es de utilidad en estudios terapéuticos del
SSp?’. Sin embargo, al ser sumamente exhaustivo, se dificulta
su aplicacién en la practica clinica diaria®.

ESSDAI

El ESSDAI (del inglés, EULAR Sjégren’s Syndrome Disease Acti-
vity Index) fue desarrollado en 2009 por el consenso de un
grupo de expertos europeos y norteamericanos, apoyados
por el EULAR (European League Against Rheumatism)?!, con
el propésito de obtener un instrumento estandarizado para
la evaluacién de la actividad sistémica de la enfermedad,
que pudiera ser en la préctica clinica y en ensayos clinicos.
Este indice ha sido validado en multiples estudios, confir-
mandose que es reproducible’”?*, Su uso es cada vez mas
prevalente, al punto que se considera actualmente el estan-
dar de oro para la medicién de actividad de la enfermedad.
Adicionalmente, se ha visto correlacién con biomarcadores
de actividad de los linfocitos B??, asi como con el riesgo de
linfoma?>?%. De hecho, las decisiones en torno al seguimiento,
tratamiento y prondstico de pacientes con mayor grado de
actividad de la enfermedad al momento del diagnéstico del
SSp se basan en el ESSDAI?®, ya que su amplio rango de valores
permite discriminar entre pacientes con enfermedad activa e
inactiva?’.

El ESSDAI incluye 12 dominios, que hacen referencia a
los sistemas afectados por la enfermedad (cutdneo, respi-
ratorio, renal, articular, muscular, nervioso central, nervioso
periférico, hematolégico, glandular, constitucional, linfatico y
biolégico) y cada uno se divide en 3 o 4 grados de actividad?®.
Para garantizar un puntaje correcto, se debe descartar otra
patologia diferente al SSp como causal de los signos y sin-
tomas, al igual que excluir las caracteristicas de dafio que son
irreversibles (presente por 12 meses o mas).

El seguimiento de pacientes con SSp que se encuentran
estables clinicamente tiene un valor clinico limitado con esta
herramienta?’. Sin embargo, se ha descrito un uso de forma
acumulativa, es decir, que al aplicarse en estos pacientes, se
adiciona valor clinico al describir la severidad de la enferme-
dad y se calcula sumando el maximo puntaje por dominio
que haya alcanzado el individuo en cualquier momento de
su vida?.

Aungque se ha visto que el dominio biolégico se ve afectado
en dos tercios de los pacientes?»?%3° y que las puntuacio-
nes altas en la escala se correlacionan con este dominio y no
con las demas manifestaciones de actividad, esto induce fal-
samente a la asociacién entre estos 2 aspectos. Por esto, en
2017 se cred el ClinESSDAI, en el cual se eliminé el dominio
biolégico®! y se determiné que es capaz de detectar los cam-
bios, con una sensibilidad cercana a la del ESSDAL, por lo que
provee una evaluacién acertada de la actividad de la enfer-
medad independiente de los biomarcadores de activacién de
linfocitos B3'3?,

Instrumentos que evaltian los sintomas percibidos
por el paciente

PhGA
La PhGA es un sistema de puntuacién realizado por el especia-

lista para recopilar datos de los resultados clinicos y estimar la
gravedad de la enfermedad®. Hace parte del conjunto basico
de medidas de la actividad de la enfermedad del Colegio Ame-
ricano de Reumatologia, incluyendo tanto la Evaluacién Global
del Paciente (PGA/PtGA) como la PhGA3*.

En estudios clinicos, los médicos evalian a los pacientes
utilizando la PhGA en 2 escalas: una numérica y otra nominal.
Para la primera, cada paciente recibe una puntuacién para el
dano y la actividad de la enfermedad desde 0 (sin dafo o sin
actividad) hasta 10 (maximo dafo o actividad de la enferme-
dad). Para la segunda, se evalda el cambio de la actividad de la
enfermedad, respondiendo a preguntas como: «;En compara-
cién con la visita previa, la actividad del SSp de este paciente,
ahora cémo se encuentra?». Las respuestas se clasifican en
5 categorias (enfermedad inactiva, actividad baja, moderada,
alta y muy alta) y el proceso de evaluacién se realiza en al
menos 2 visitas a los 3 0 6 meses'%?43,

Se ha evidenciado que la opinién del médico con respecto
al estado de la enfermedad puede diferir de la opinién del
paciente®®?”, conllevando una correlacién baja entre la PhGA
y la PGA, donde se pone en manifiesto cémo las variables que
son importantes para los médicos no son las mismas que son
importantes para los pacientes’®.

Suponer que la PhGA o la PGA pueden representar el
«estandar de oro» para evaluar un aspecto de la enfermedad,
como el dano o la actividad, puede introducir varios sesgos
metodolédgicos ya que, sin importar cémo se formulen las pre-
guntas, siempre incorpora implicitamente su propia opinién
en la evaluacién de la actividad sistémica y los sintomas del
paciente®®.

PGA

EULAR insiste constantemente en la necesidad de trabajar en
conjunto con los pacientes, en particular en las enfermedades
reumatolégicas?’; es por esto que surge la PGA, como medida
para disminuir el sesgo en escalas que son evaluadas por los
clinicos nicamente®*!.

Tal como con la PhGA, la PGA se evalia por medio de escalas
numéricas de 0-10 puntos o con escalas analogas visuales, en
donde los resultados mas altos indican un peor estado de la
enfermedad. Sin embargo, otras formulaciones de PGA que se
usan en la consulta frecuentemente son: «;Cémo calcula que
se encuentra la actividad de su enfermedad hoy?» y se clasifica
y evallia igual que la PhGA?’.

Diferentes estudios han comparado la eficacia de estas eva-
luaciones en enfermedades diferentes al SSp, encontrando
significativas discordancias en las variables consideradas para
establecer la evolucién global de la enfermedad por parte de
los pacientes y médicos*>**4; sin embargo, la evidencia en SSp
es limitada.

Por ejemplo, los pacientes con discapacidad prolongada
pueden informar una buena calidad de vida (a pesar de lo que
externamente puede parecer paradéjico) debido a factores
como la adaptabilidad a la discapacidad, lo que contribuye a
la disconcordancia médico-paciente® .
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Tabla 1 - ftems que evalian las herramientas clinimétricas en SSp y cémo se puntiian

SSDDI SSDAI SSDI PROFAD - SSI - SF ESSDAI ESSPRI
DOMINIOS Enfermedad Sintomas Dominio ocular Necesidad de descansar ~ Dominio Sequedad
EVALUADOS linfoproliferativa  constitucionales constitucional

Dano renal Sintomas Dominio oral Dificultad para iniciar Dominio de Fatiga

articulares una actividad linfadenopatia y
linfoma

Dano ocular Caracteristicas Dominio Dificultad para Dominio Dolor

hematolégicas sistémico continuar con una glandular
actividad
Dano Sintomas pleuro- Dificultades por sentir Dominio
Oral/Salivar pulmonares falta de fuerza en los articular
musculos o sensacién
de debilidad
Dano pulmonar Leucopenia / Dificultades por no Dominio cutaneo
linfopenia pensar con claridad o
para concentrarse
Dano Cambios en Dificultades por olvidar Dominio
Neurolégico vasculitis cosas o cometer errores  pulmonar
Compromiso Molestias en Dominio renal
renal activo extremidades
Neuropatia Molestias en dedos o Dominio
periférica muiecas muscular
Molestias por manos Dominio de
frias sistema nervioso
periférico
Molestias por piel seca Dominio de
sistema nervioso
central
Dificultades por Dominio
sequedad vaginal hematolégico
Dificultades por ojos Dominio
sensibles biolégico
Dificultades por ojos
irritables
Molestias en la visién
Dificultades para
alimentarse
Molestias con la
garganta o la nariz seca
Malestar por mal aliento
Necesidad de liquidos
para humedecer la boca
Molestias por otros
problemas
PUNTAJE Consta de 6 Consta de 8 Consta de 27 Cada pregunta se Cada dominio Cada
dominios y 9 dominios y 11 items que se puntda de 1-10, el tiene diferentes pregunta se
items items puntdan como 0 resultado es un puntuaciones puntia de
distribuidos distribuidos si estd ausenteo  promedio. dependiendo del  1-10, el
entre ellos. Cada  entre ellos. Cada 1siesta grado de resultado es
item tiene un item tiene un presente. actividad. A su un promedio.
puntaje puntaje vez, cada

especifico de 1, 2
o 5 de acuerdo al

especifico de 1, 2,
3 0 4 de acuerdo

dominio tiene un

peso especifico.

peso que le al peso que le El resultado se

corresponde. corresponde. obtiene al
multiplicar el
grado de

actividad por el
peso de cada
dominio.

ESSDALI: EULAR Sjogren’s Syndrome Disease Activity Index; ESSPRI: Sjogren’s Syndrome Patient Reported Index; EULAR: European League Against Rheuma-
tism; PROFAD-SSI-SF: Profile of Fatigue and Discomfort-Sicca Symptoms Inventory Short Form; SSDALI: Sjogren’s Syndrome Disease Activity Index; SSDDI:
Sjogren’s Syndrome Disease Damage Index; SSDI: Sjogren’s Syndrome Damage Index; SSp: sindrome de Sjogren primario.
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Tabla 2 - Herramientas clinimétricas en SSp

Escala Sigla Nombre en inglés Aho  Pais Numero de items  Evaluacién

PhGA Physician Global Assessment scale 1977  Reino Unido®? 1 Actividad

PGA Patient Global disease Activity 1977  Reino Unido? 1 Actividad

SCAI Sjégren’s systemic Clinical Activity Index 2007  Reino Unido 14 Actividad

SSDAI Sjogren’s Syndrome Disease Activity Index 2007 Italia 11 Actividad

ESSDAI The EULAR Sjogren’s Syndrome Disease 2009 Continente europeo 12 Actividad
Activity Index

PROFAD-SSI-SF  Profile of Fatigue and Discomfort-Sicca 2004  Reino Unido 22 Sintomas/calidad de vida
Symptoms Inventory-Short Form

ESSPRI EULAR Sjogren’s Syndrome Patient Reported 2011 Continente europeo 3 Sintomas/calidad de vida
Index

SSDDI Sjogren’s Syndrome Disease Damage Index 2007  Italia 9 Dano

EULAR: European League Against Rheumatism; SSp: sindrome de Sjogren primario.

PROFAD-SSI

La fatiga en SSp es considerada como un sintoma altamente
incapacitante, presente hasta en un 75% de los pacientes y
con la capacidad de afectar sustancialmente la calidad de
vida®®. Por lo tanto, se cred el Perfil de Fatiga y malestar (del
inglés, Profile of Fatigue and Discomfort - Sicca Symptoms Inventory
[PROFAD-SSI]) y el mds reciente: EULAR-SS Indice Informado
por el Paciente (del inglés, EULAR Sjdgren’s Syndrome Patients
Reported Index [ESSPRI])*%47.

En el 2004 se publica el PROFAD-SSI; para el que se recolec-
taron datos de pacientes con diagnéstico de SSp que cumplian
con los criterios de clasificacién AECG'?, reclutados de dife-
rentes clinicas reumatolégicas de Reino Unido*®. Fue creada a
modo de autoinforme de los pacientes sobre sus sintomas de
fatiga, incomodidad y dolor*:°°.

Este puntaje consta de 64 preguntas puntuadas en una
escala de Likert de 8 puntos (0-7). Su desventaja es que al ser
tan largo se torna dificil para los pacientes, particularmente al
usarse como evaluacién de resultados en ensayos clinicos. Por
esto, se desarroll6 el PROFAD-SSI-SF (SF: short form), que consta
de 19 preguntas agrupadas en los mismos 8 dominios con una
puntuacién para el PROFAD y otra para el SSI'®. Asi, el PRO-
FAD tiene 9 elementos divididos en 4 dominios: fatiga fisica,
fatiga mental, artralgia y vascular; y el SSI tiene 10 elemen-
tos divididos en 4 dominios: sequedades ocular, oral, vaginal
y cutdnea. Su ventaja es la distincién de la fatiga en fisica y
mental, asi como de los sitios de sequedad, que no siempre
aparecen concomitantemente y en la misma intensidad>’. Al
utilizarlas juntas en varios estudios, se establece un perfil que
logra capturar el componente sintomatico del SSp**.

ESSPRI
El indice informado por el paciente del sindrome de Sjo-
gren del EULAR (ESSPRI) fue desarrollado en el afio 2011 con
una colaboracién multinacional de pacientes provenientes de
paises de Europa, Norteamérica y Sudamérica®®. Para la reali-
zacién del estudio, se utilizé como indice comparador la PGA,
estandar de oro en su momento. Fue desarrollado con el pro-
poésito de evaluar las caracteristicas de sequedad, fatiga y dolor
que afectan la calidad de vida; y ser utilizado tanto en ensayos
clinicos como en la practica clinica rutinaria.

Estd compuesto por 3 dominios: sequedad, dolor o discon-
fort y fatiga. La sequedad incluye 6 componentes que aquejan

al paciente con SSp: ocular, oral, cutdnea, nasal, traqueal y
vaginal. Cada uno se califica del 0 al 10, segin la severidad*.

Comparado con métodos clinimétricos previos, el ESSPRI
es una herramienta corta y facil de utilizar que permite medir
la severidad de cada sintoma sin perder la validez. Ademas,
tiene en cuenta las caracteristicas sicca, en orden de importan-
cia puesto que en su estudio la sequedad oral y ocular tiene
maés importancia que la nasal, traqueal o vaginal*®°!. Tiene
una sensibilidad para detectar cambio mucho mayor que otros
cuestionarios de calidad de vida, como el SSI y el PROFAD. La
tabla 1 muestralas herramientas de clinimetria mas utilizadas
en el SSp y los items que evalta cada una de ellas. La tabla 2
hace un resumen de las escalas.

Discusion

Durante varios anos se ha trabajado en herramientas clinimé-
tricas que permitan hacer una valoracién global del paciente
con SSp respecto a su patologia y que al mismo tiempo sea
vélida, replicable y sencilla de realizar. Dentro de estas apro-
ximaciones, los métodos clinimétricos para el SSp se han
dividido en 2 grandes grupos: los que evalian el componente
clinico de la enfermedad como daiio o actividad y los que eva-
ldan la calidad de vida del paciente, lo cual implica el uso de al
menos 2 cuestionarios para la evaluacién integral del paciente
en los controles médicos y en los estudios de investigacién.

Sin embargo, en la practica clinica una de las grandes limi-
taciones para el uso regular de estas escalas es el tiempo que
toma el diligenciamiento, como en el caso del SCAI'?%, por lo
que muchas de ellas se han utilizado solamente en el contexto
de la investigacién.

Desde el punto de vista préctico, el principal interés del
clinico durante el seguimiento de pacientes con SSp debe ser
la evaluacién objetiva de la actividad de la enfermedad. Para
esto, el ESSDAI se comporta como una herramienta rigurosa,
que abarca las manifestaciones de la enfermedad de forma
sistémica y detallada al subdividir cada dominio evaluado en
diferentes grados de actividad, lo cual hace que el resultado
para cada individuo sea un reflejo real del comportamiento
de la enfermedad en el momento de la valoracién?®. Si bien
es confiable, es extensa y la calificacién de cada item estd
sujeta a una serie de condiciones que deben tenerse en
cuenta??, con el fin de facilitar su aplicacién en la clinica
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y sin necesidad de resultados de laboratorio, se realiz6 la
modificacién ClinESSDAI, la cual permite obtener interpre-
taciones similares al ESSDAI con relacién a la actividad de
la enfermedad®'. La importancia del ESSDAI en la préctica
clinica ha llevado a que, en los estudios de investigacién
destinados a encontrar tratamientos efectivos para el SSp, se
incluyan solamente pacientes con ESSDAI superiores a 5 e
inferiores a 14, indicando una enfermedad activa®?.

Por otro lado, es comun en la practica clinica que exista
discordancia entre los hallazgos objetivos, dados por el com-
promiso de érganos o hallazgos inmunolégicos (consumo de
complemento, linfopenia, entre otros) y los sintomas expre-
sados por el paciente, donde la fatiga puede ser una de las
principales quejas. Dado este aspecto, es fundamental que al
mismo tiempo se evalie el impacto de la enfermedad sobre la
calidad de vida del paciente, siendo el ESSPRI un cuestiona-
rio de fécil aplicacién en la consulta y que facilita un enfoque
especifico sobre aspectos del SSp (fatiga, sequedad y dolor)*®,
a diferencia de otros como el PROFAD, en el que hay interro-
gantes que podrian ser atribuidos a otras causas diferentes a
este sindrome’®.

En este aspecto, en caso de realizar la valoracién obje-
tiva, el ESSDAI es una escala de gran utilidad; mientras que
desde el punto de vista subjetivo, el ESSPRI, autoaplicado por el
paciente, es una herramienta de gran utilidad por su fécil rea-
lizacién e informacién de interés sobre los aspectos a mejorar
con las intervenciones médicas.

Conclusion

Es importante conocer la utilidad de estas herramientas y la
necesidad de reducir las limitaciones de cada una, ya que su
aplicacién facilita y garantiza el estudio integral de los pacien-
tes con SSp.
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