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INFORMACION DEL ARTICULO RESUMEN
Historia del articulo: Introduccién: La evaluacién de desenlaces clinicos en los pacientes con artritis reumatoide,
Recibido el 12 de abril de 2022 considerando la perspectiva del paciente, permite la inclusién del concepto del paciente en
Aceptado el 24 de agosto de 2023 la toma de decisiones clinicas mediante la utilizacién de instrumentos disefiados para tal
On-line el xxx fin.
Objetivo: Identificar y describir los instrumentos validados en castellano para evaluar desen-
Palabras clave: laces clinicos en artritis reumatoide en la practica clinica diaria y desde la perspectiva
Artritis reumatoide del paciente, incluyendo la actividad de la enfermedad, la funcionalidad, el impacto de
Cuestionario la enfermedad, la adherencia al tratamiento y la calidad de vida.
Calidad de vida Materiales y métodos: Se realizé una biisqueda de articulos relacionados con la evaluacién de
Dolor desenlaces clinicos en artritis reumatoide. Se revisaron las siguientes bases de datos: Pub-
Evaluacién de discapacidad Med, Scopus, Bireme y Scielo, en busca de instrumentos o cuestionarios autoadministrados,
Actividades de la vida diaria que tengan traduccién validada al castellano y permitan la evaluacién y la monitorizacién
clinica.

Resultados: Se identificaron y seleccionaron 15 cuestionarios que cumplen los criterios de
inclusién. Se encontraron 4 instrumentos que evalian la calidad de vida, 3 que valoran
la funcionalidad, 4 que evaltan el impacto de la enfermedad y un instrumento que eva-
lda la actividad de la enfermedad. Asi mismo, se reportan 3 instrumentos que evaltan la
adherencia al tratamiento.
Conclusién: Los cuestionarios y las escalas de evaluacién en artritis reumatoide permiten
ofrecer una aproximacién clinica de la evolucién de la enfermedad percibida y reportada
por los pacientes, con lo cual se optimiza el seguimiento clinico. La implementacién de
estas herramientas en la toma de decisiones permitird mejorar la calidad de la atencién de
estos pacientes.
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Evaluation of clinical outcomes in patients with rheumatoid arthritis from
the patient’s perspective: A narrative review of the literature

ABSTRACT

Keywords: Introduction: The evaluation of clinical outcomes in rheumatoid arthritis patients, inclu-
Rheumatoid arthritis ding the patient’s perspective, allows the inclusion of the patient’s perspective in clinical
Questionnaire decision-making using instruments designed for this purpose.

Quality of life Objective: To identify and describe the instruments validated in Spanish to evaluate clinical
Pain outcomes in rheumatoid arthritis in daily clinical practice and from the patient’s perspec-
Disability evaluation tive, including disease activity, functionality, impact of the disease, adherence to treatment
Activities of daily living and quality of life.

Materials and methods: A review of the literature in various databases (PubMed, Scopus,
Bireme, Scielo) was conducted e looking for questionnaires that evaluate clinical outcomes
in rheumatoid arthritis patients, including those with a validated Spanish translation that
allow self-assessment of the disease by the patient and clinical monitoring.
Results: Fifteen questionnaires were identified and selected that met the inclusion criteria.
Four instruments were found that evaluate quality of life, three that evaluate functionality,
four that evaluate disease impact, one that evaluate disease activity, and three that evaluate
adherence to treatment.
Conclusion: Questionnaires and scales that evaluate rheumatoid arthritis allow a clinical
approach to the evolution of the disease as perceived and reported by the patients, optimi-
zing clinical follow up. Implementation of these tools in clinical decision making allows for
an improvement in quality of care of patient with this condition.

© 2023 Asociacién Colombiana de Reumatologia. Published by Elsevier Espana, S.L.U.

All rights reserved.

aislamiento social, ansiedad y depresién, entre otros factores
que influyen en la calidad de vida y el pronéstico’.

En los Gltimos anos, los sistemas de salud se vieron enfren-
tados a una nueva realidad relacionada con la pandemia de
COVID-19°. Debido a las medidas de restriccién de la movili-
dad y el aislamiento social, se gener6 la necesidad de buscar
alternativas para disminuir la exposicién de los pacientes, los
profesionales de la salud y la poblacién en general. En una
encuesta reciente, el 82% de los reumatdlogos cambiaron las
consultas presenciales a virtuales en el 2020, con un reporte
subjetivo del aumento de las exacerbaciones en un 39%, con
una alta frecuencia de poca educacién o desinformacién por
parte de los pacientes’. En este contexto, es necesario generar
otras medidas para que estos pacientes tengan un acceso ade-
cuado a los servicios de salud, que garantice un seguimiento
clinico éptimo de su condicién.

Como consecuencia de esta situaciéon epidemioldgica, se
redujo considerablemente la frecuencia de visitas de pacientes
con enfermedades inmunomediadas a los centros de aten-
cién. Surge, en este sentido, la necesidad de implementar otras
formas de seguimiento a estas enfermedades crénicas, sin
necesidad de contacto directo con el especialista o el ambiente
hospitalario®. De esta manera, la evaluacién de los resultados
informados por el paciente (patient-reported outcomes [PRO]) se
realiza de manera fisica, diligenciando cuestionarios o esca-
las validadas, con la limitacién de que se lleva a cabo de forma
presencial®.

Todo lo anterior ha incentivado la utilizacién de los PRO de
manera electrénica, ya que esto le da la posibilidad al paciente
de evaluar su sintomatologia de forma periddica, y le permite

Introduccién

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad inflamatoria
crénica que afecta a la poblacién entre los 35 y los 50 afios, y
sin un tratamiento adecuado puede conducir a un dano irre-
versible, discapacidad y deterioro en la calidad de vida'?. Esta
enfermedad cursa con una presentacién clinica variable y con
multiples factores de riesgo, dentro de los cuales se encuen-
tran factores tanto genéticos como ambientales. En paises en
via de desarrollo, la prevalencia de esta enfermedad oscila
entre el 0,1 y el 0,5%"2. En el caso particular de Colombia, se
dispone de pocos registros relacionados con la prevalencia y
la incidencia. En estos estudios se ha encontrado una mayor
predominancia en el género femenino, con una media de edad
de 50-54 anos, y con comorbilidades que suponen un factor de
riesgo adicional para esta poblacién®.

Los pacientes con AR tienen un riesgo de infeccién mds
alto, comparado con el resto de la poblacién general que no
padece esta enfermedad*, que se debe a factores como la
inmunosupresion, el estado inflamatorio crénico, las comor-
bilidades, la actividad de la enfermedad y los medicamentos
inmunomoduladores’. Sin embargo, la mayoria de las infec-
ciones que se relacionan con estos pacientes son de etiologia
bacteriana, y afectan principalmente el tracto respiratorio, la
piel y el sistema musculoesquelético. Asi mismo, la eviden-
cia no ha demostrado un incremento del riesgo de infeccién
por COVID-19 en estos pacientes®”. No obstante, los pacientes
con AR han tenido que enfrentar un gran impacto durante la
pandemia, debido a un menor acceso a los sistemas de salud,
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al clinico hacer un mejor seguimiento®!’. En ese contexto,
se han venido implementando diferentes estrategias, tales
como aplicaciones para teléfonos méviles y plataformas en
linea. Estas aplicaciones permiten hacer un seguimiento de
la enfermedad mediante la evaluacién desde la perspectiva
del paciente®. Sin embargo, la aplicacién de estas estrategias
puede ser limitada en Latinoamérica, por las barreras idioma-
ticas (instrumentos no traducidos ni validados a castellano) y
en algunas regiones por un limitado acceso tecnolégico (Inter-
net).

Por lo tanto, el objetivo de la presente revisién es identi-
ficar y describir los instrumentos (e. g., cuestionarios o PRO)
validados en castellano para evaluar desenlaces clinicos en
AR desde la perspectiva del paciente (actividad de la enferme-
dad, funcionalidad, impacto de la enfermedad, adherencia al
tratamiento y calidad de vida).

Materiales y métodos

La poblacién de estudio estd dada por pacientes con AR, en
quienes se busca evaluar por medio de cuestionarios en esce-
narios virtuales, el impacto de la enfermedad percibida por
el propio paciente, en términos de afectacién de la calidad de
vida, capacidad funcional, adherencia al tratamiento, impacto
y actividad de la enfermedad. Para definir los pardmetros de
blsqueda se utilizé la estrategia PICO (paciente o problema,
intervencién, comparacién, desenlace [outcomes]), como se
describe a continuacién:

P: Pacientes adultos con diagnéstico de AR.

I: Cuestionarios, instrumentos, PRO traducidos y validados
en castellano.

C: No aplica.

O: Actividad de la enfermedad, funcionalidad, impacto de la
enfermedad, adherencia al tratamiento y calidad de vida.

Se llevé a cabo una busqueda y una posterior revisién de
articulos relacionados con la evaluacién de los desenlaces
clinicos mediante instrumentos/cuestionarios en pacientes
con AR. La busqueda se realizdé en las bases de datos
Pubmed, Bireme, Scopus y Scielo, e incluyé los siguien-
tes términos MESH: [«theumatoid arthritis», «questionnaire»,
«instrument», «quality of life», «outcome assessment»,
«Disease activity», «disease impact», «physical function»
«treatment adherence» «compliance»], tanto en inglés como
en castellano. Se analizaron y buscaron ademads las referen-
cias bibliograficas de los articulos encontrados, con el fin de
incluir estudios que puedan ser validos para la revisién y que
no se encontraran en las bases de datos.

Dentro de los criterios de inclusién se seleccionaron ins-
trumentos validados en castellano, utilizados para evaluar los
desenlaces de la enfermedad y que puedan ser respondidos en
su totalidad por el paciente sin necesidad de la intervencién
delmédico o de datos de laboratorio adicionales (autoadminis-
trados (véase el diagrama Prisma, fig. 1). Los datos recolectados
fueron analizados por medio de tablas en la que se describe
el nombre del instrumento, el desenlace evaluado (actividad
de la enfermedad, funcionalidad, calidad de vida, adheren-
cia al tratamiento e impacto de la enfermedad), el nimero de

preguntas del instrumento, el tiempo que toma al paciente
responderlo y la interpretacién de la puntuacién.

Resultados

Se encontré una totalidad de 144 cuestionarios, de los cua-
les 15 cumplieron los criterios de inclusién para la revisién.
Se dividieron en 5 categorias de acuerdo con la caracteristica
o desenlace que evalda en la enfermedad, agrupados de la
siguiente forma: calidad de vida (tabla 1), funcionalidad (tabla
2), impacto de la enfermedad (tabla 3), actividad de la enfer-
medad (tabla 4) y adherencia al tratamiento (tabla 5).

Instrumentos que evaliian calidad de vida

Rheumatoid Arthritis Quality of Life Scale (RAQoL)
Cuestionario que evalta la calidad de vida, especificamente
en paciente con AR, mediante 30 preguntas de respuesta «si»
0 «no» con respecto a las actividades del diario vivir'?. Tiene
una validacién al castellano realizada por Pacheco-Tena et al.
en la poblacién mexicana'®.

Short Form-36 (SF-36)

Cuestionario genérico que evalda la calidad de vida relacio-
nada con la salud, mediante 36 preguntas que cubren 8 de
las principales dimensiones de salud evaluadas por cuestiona-
rios. Una puntuacién mayor se relaciona con un mejor estado
de salud'*'>. Tiene una validacién al castellano realizada en
el afio 1995 en poblacién espafiola'®.

Quality of Life in Rheumatoid Arthritis Scale (QOL-RA)
Cuestionario especifico para AR que evalia la calidad de
vida relacionada con la salud, consta de 8 preguntas que
permiten hacer una evaluacién de la calidad de vida en
diferentes aspectos, donde cada pregunta da un puntaje
de 1 a 10, y un puntaje total mayor se relaciona con una
mejor calidad de vida. Tiene validacién al castellano rea-
lizada por Danao et al. en el afio 2001 en la poblacién
estadounidense'’.

Arthritis Impact Measurements Scales (AIMS)

Cuestionario genérico desarrollado para pacientes con dife-
rentes tipos de artritis que evalia su bienestar fisico,
emocional y social. Consta de 45 preguntas divididas en 9
categorias, donde se le va a dar una puntuacién a cada
una y un puntaje mayor se va a relacionar con una peor
calidad de vida'®. Tiene una validacién al castellano reali-
zada por Abello-Banfi et al. en el ano 1994 en la poblacién
mexicana’®.

Instrumentos que evaltian el estado funcional

Health Assessment Questionnaire (HAQ)

E1HAQ se considera el estandar de oro para la evaluacién de la
capacidad funcional en pacientes con AR, ya que realiza una
valoracién global de esta. Es un cuestionario desarrollado ori-
ginalmente en pacientes con enfermedades reumatolégicas
y en su versién completa evalia los siguientes componen-
tes: discapacidad, dolor, efecto adverso de medicamentos y

Coémo citar este articulo: Gil Samper J, et al. Evaluacién de desenlaces clinicos en los pacientes con artritis reumatoide desde la perspectiva del
paciente: revision narrativa de la literatura. Rev Colomb Reumatol. 2023. https://doi.org/10.1016/j.rcreu.2023.08.007



https://doi.org/10.1016/j.rcreu.2023.08.007

RCREU-2082; No.of Pages9

4

REV COLOMB REUMATOL. 2023;XXX (X X):XXX-XXX

1). No tiene validacién en castellano: 89
2). Requieren la intervencion del clinico en el proceso de

3). No son auto administrados por el paciente: 9
4) Cumple con 2 o mas de los criterios anteriores: 18

Figura 1 - Diagrama PRISMA
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lugar del nimero total en todas las bases de datos/registros).

**Si se usaron herramientas de automatizacién, indique cuantos registros fueron excluidos por un humano y cuantos

fueron excluidos por las herramientas de automatizacion.

Fuente: Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron I, Hoffmann TC, Mulrow CD, et al. The PRISMA 2020 statement: an
updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021;372:71, https://doi.org/10.1136/bmj.n71.

costo econdémico?’. Tiene una validacién al castellano llevada
a cabo por Esteve-Vives et al. en el afio 1993 en una poblacién
espafiola?’.

Health Assessment Questionnaire Disability Index (HAQDI)
Cuestionario desarrollado originalmente para pacientes con
AR y osteoartritis, ahora usado ampliamente en otras enfer-
medades reumatolégicas para la evaluacién del estado
funcional del paciente. Consta de 20 preguntas distribuidas
en 8 categorias diferentes con relacién a las actividades del
diario vivir. Cada pregunta asigna un puntaje, en el cual
un puntaje final mayor se relaciona con un mayor grado de
discapacidad'?. Se diferencia del HAQ ya que este evalia
solamente el componente de discapacidad?’. Presenta una
validacién al castellano llevada a cabo por Cardiel en el ano
1993 en poblacién mexicana?.

Rheumatology Attitudes Index (RAI)

Cuestionario desarrollado para evaluar discapacidad o hel-
plessness, en pacientes con enfermedades reumatolégicas. El
cuestionario original consta de 15 preguntas y ha sido acor-
tado y validado a un cuestionario de 5 preguntas especificas
del componente de discapacidad. De acuerdo a la puntuacién
dada en cada pregunta, el puntaje total se relaciona directa-
mente con el grado de discapacidad?*. Su versién de 5 items
ha sido validada al castellano por Escalante et al. en el ano
1999 en poblacién mexicana®.

Cuestionarios que evalitan impacto de la enfermedad en el
paciente

McGill Pain Questionnaire (MPQ-SV)
Cuestionario desarrollado para evaluar los aspectos sensitivo,
afectivo y evaluativo del dolor en pacientes con dolor crénico.
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Tabla 1 - Instrumentos que evaldan la calidad de vida en AR

Nombre del Parametros que Numero de Puntaje Interpretacién de Tiempo de
cuestionario evalua preguntas la puntuacién desarrollo
Rheumatoid Arthritis Calidad vida 30 Minimo: 0; Méximo: A mayor puntaje, 2-8 min
Quality of Life Scale 30 peor calidad de vida
(RAQoL)
Short Form-36 (SF-36) Calidad de vida 36 Minimo: 0 para cada A mayor puntaje, 5-10min
relacionada con la dimensién Maximo: mejor estado de
salud 100 para cada salud
dimensién
Quality of Life in Calidad de vida 8 Minimo: uno para A mayor puntaje, 2-3min
Rheumatoid Arthritis relacionada con la cada elemento; mayor calidad de
Scale (QOL-RA) salud Maximo: 10 para vida
cada elemento
Arthritis Impact Calidad de vida 45 Minimo: 0; Méximo: 0-10: buena calidad 15-20 min

Measurement Scales
(AIMS)

10

de vida
10-60: mala calidad
de vida

AR: artritis reumatoide.

Tabla 2 - Instrumentos que evalian la funcionalidad del paciente

Nombre del ftems que evalta Numero de Puntaje Interpretacién de la Tiempo de
cuestionario preguntas puntuacién desarrollo
Health Assessment Capacidad funcional 20 Minimo: 0 para cada A mayor puntaje, 6 min
Questionnaire (HAQ) Dolor item; maximo: 10 mayor discapacidad aproximadamente
Efecto adverso de para cada item
medicamentos
Costos
Health Assessment Capacidad funcional 20 Minimo: 0 para cada A mayor puntaje, Hasta 5 min
Questionnaire item; maximo: 10 mayor discapacidad
Disability Index para cada item
(HAQDI)
Rheumatology Discapacidad 5 Minimo: 1; maximo: Baja discapacidad: 10 min
Attitudes Index 5 <10
RAI Normal: 11-19

Alta discapacidad:
>20

Tabla 3 - Cuestionarios que evalian el impacto de la enfermedad en el paciente

Nombre del ftems que evalda Numero de Puntaje Interpretaciéon dela  Tiempo para
cuestionario preguntas puntuacién desarrollo
McGill Pain Questionnaire  Dolor 21 Minimo: 0; A mayor puntaje, 2-5min
(MPQ-SV) maximo: 78 mayor dolor
Medical Outcomes Study Dolor Minimo: 0%; A mayor puntaje, 2-3min
(MOS) Pain Severity maximo: 100% mayor dolor
Scale
Work Productivity and Impacto de la 6 Minimo: 0; A mayor puntaje, 2-5min
Activity Impairment enfermedad en maximo: 100 menor impacto
(WPALI) actividades diarias y
productividad
laboral
Arthritis Self-Efficacy Autoeficacia (dolor, Minimo: 10; A mayor puntaje, 5-10min

Scale (ASES)

funcionalidad, otros
sintomas)

maximo: 100

mayor autoeficacia

Contiene 21 preguntas y a cada descriptor se le asigna un pun-
taje que en la sumatoria total relaciona un puntaje mayor con
una mayor percepcién de dolor?®. Validado al castellano por
Lazaro et al. en poblacién espanola en el afio 199477 .

Medical Outcomes Study (MOS) Pain Severity Scale

Cuestionario desarrollado en una poblacién de pacientes con
patologias crénicas para evaluar la intensidad, la duracién y
la frecuencia del dolor. Contiene 5 preguntas que generan un
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Tabla 4 - Instrumentos que evalian la actividad de la enfermedad

Nombre del ftems que evalda Numero de Puntaje Interpretacién de la Tiempo de
cuestionario preguntas puntuacion desarrollo
Routine Assessment of  Actividad de la 3 items: Minimo: 0; maximo: 0-3: Remisién de la 2-5min
Patient Index Data 3 enfermedad Funcién fisica: 12 30 enfermedad

(RAPID3) preguntas 3,01-6: Baja actividad

Dolor: una pregunta
Evaluacién global de
la enfermedad: una

pregunta

de la enfermedad
6,01-12: Moderada
actividad de la
enfermedad

>12: Alta actividad
de la enfermedad

Tabla 5 - Cuestionarios que evalian la adherencia al tratamiento

Nombre del ftems que evalda Numero de Puntaje Interpretacién de la Tiempo de
cuestionario preguntas puntuacién desarrollo
Compliance Adherencia al 19 Minimo: 0; A mayor puntaje, 2-5min
Questionnaire on tratamiento maximo: 100 mayor adherencia al
Rheumatology (CQR) tratamiento
Simplified Medication Adherencia al 6 Cualitativo Ante una respuesta 2-3min
Adherence tratamiento negativa se da como
Questionnaire (SMAQ) un paciente no

adherente al

tratamiento
Beliefs About Creencias frente a 18 Minimo: 0; A menor puntaje, 5-10min

Medicines los medicamentos

Questionnaire (BMQ)

creencia mas
positiva sobre los
medicamentos
usados

maximo: 90

puntaje total de 0-100, donde un puntaje mayor se relaciona
con mayor dolor’®. Cuestionario validado al castellano por
Gonzdlez et al. en el ano 1995 en poblacién hispana en Estados
Unidos.?.

Work Productivity and Activity Impairment (WPAI)
Cuestionario desarrollado con pacientes con cualquier pro-
blema de salud, cuenta con 6 items que evaliian el impacto
de la enfermedad en las actividades diarias y la produccién
laboral®’. Validado al castellano por Lambert et al. en el afio
201431,

Arthritis Self-Efficacy Scale

Cuestionario desarrollado para evaluar la autoeficacia de
pacientes con artritis. El cuestionario original contiene 20
items, donde cada uno tiene un puntaje entre 1 y 10, y una
sumatoria total con un puntaje mayor se relaciona con una
mayor autoeficacia®’. Presenta validacién al castellano por
Gonzdlez et al. en el ano 1995 en poblacién hispana en Estados
Unidos, con una modificacién a un total de 8 items?°.

Instrumentos que evaltian la actividad de la enfermedad

Routine Assessment of Patient Index Data 3 (RAPID3)

Cuestionario desarrollado con pacientes con AR para eva-
luar la funcién fisica, el dolor y la evaluacién global de la
enfermedad. Cada item tiene su propia puntuacién y de
acuerdo con la sumatoria total se dan rangos para evaluar la
actividad de la enfermedad (tabla 3)*334, Cuestionario validado

por Maldonado et al. en una poblacién argentina en el ano
201133,

Instrumentos que evaliian la adherencia al tratamiento

Compliance Questionnaire of Rheumatology (CQR)
Cuestionario desarrollado originalmente para evaluar la adhe-
rencia al tratamiento farmacolégico en pacientes con AR,
polimialgia reumdtica y gota. Contiene 19 items en los cua-
les el paciente expresa su nivel de acuerdo con cada uno y
genera una puntuacién final de 0 a 100. A mayor puntaje se
refleja una mayor adherencia al tratamiento?®. Cuestionario
validado al castellano por Fernédndez-Avila et al. en poblacién
colombiana en el afio 2019°°.

Simplified Medication Adherence Questionnaire (SMAQ)
Cuestionario desarrollado originalmente en castellano parala
evaluacién de la adherencia al tratamiento farmacolédgico en
un grupo de poblacién espanola con el virus de inmunodefi-
ciencia humana (VIH); sin embargo, se ha usado ampliamente
para la evaluacién de la adherencia en diferentes situaciones
clinicas.

Consta de 6 preguntas que evaliian diferentes facetas del
incumplimiento al tratamiento; 4 de caracter dicotémico con
respuestas (Si/No) y 2 de cardcter semicuantitativo. Se obtiene
un resultado de paciente no adherente cuando haya cualquier
respuesta que evidencie incumplimiento al tratamiento y le
otorga positividad al cuestionario®®.

Coémo citar este articulo: Gil Samper J, et al. Evaluacién de desenlaces clinicos en los pacientes con artritis reumatoide desde la perspectiva del
paciente: revisiéon narrativa de la literatura. Rev Colomb Reumatol. 2023. https://doi.org/10.1016/j.rcreu.2023.08.007



https://doi.org/10.1016/j.rcreu.2023.08.007

RCREU-2082; No.of Pages9

REV COLOMB REUMATOL. 2023;XXX(XX)!XXX-XXX 7

Beliefs about Medicines Questionnaire (BMQ)

Cuestionario desarrollado para la evaluacién de la repre-
sentacién cognitiva de los medicamentos en pacientes con
diferentes morbilidades que ha sido utilizado para la eva-
luacién de la creencia con respecto a los medicamentos. Se
compone de dos escalas, una de la opinién del individuo
con respecto a medicamentos en general y otra de la opi-
nién con respecto a los medicamentos especificos que toma
para su patologia. A cada pardmetro se le da un valor de 1
a 5, dependiendo de la respuesta, y la suma total se correla-
ciona con una mayor creencia en los conceptos evaluados en
el cuestionario® . Ha sido validado en castellano en diferentes
grupos con diferentes enfermedades®°.

Discusién

La evaluaciéon de los desenlaces clinicos en enfermedades
musculoesqueléticas, incluida la AR, que tengan en cuenta la
perspectiva del paciente, es un area de interés en los ultimos
afios. En el enfoque de la atencién centrada en el paciente,
la incorporacién de su perspectiva en el proceso de atencién
ha llevado a un cambio de paradigma, debido a que permite
integrar el concepto del paciente en la toma de decisiones cli-
nicas de una forma mas objetiva, por medio de la utilizacién
de instrumentos disenados para tal fin.

El seguimiento de los pacientes con AR requiere moni-
torizar la enfermedad en términos de calidad de vida,
funcionalidad, actividad de la enfermedad y adherencia al tra-
tamiento de forma remota. En la presente revisién narrativa
se encontraron un total de 15 cuestionarios utilizados como
escalas en diversas enfermedades crénicas y de aplicacién
especifica en el escenario de AR, que evaltan diferentes com-
ponentes de la enfermedad y que se encuentran validados en
castellano para su aplicacién clinica.

Estos instrumentos son particularmente utiles en pacien-
tes con AR. Esta es una condicién que puede generar un
impacto negativo sobre la calidad de vida (4 cuestionarios)*.
En este dominio, los cuestionarios varian en el nimero de
preguntas, pero coinciden en evaluar el dmbito fisico, social
y mental segin la autopercepcién del paciente, dando una
puntuacién que se relaciona con mayor o menor calidad de
vida.

Otro elemento que se debe tener en cuenta es el grado
de funcionalidad del paciente, debido principalmente a que
los pacientes con AR presentan un deterioro progresivo hasta
en el 60-90% de los casos, asociado a cambios funcionales
y estructurales que llevan a una limitacién fisica y poste-
rior discapacidad*'. Dado lo anterior, es determinante para
un tratamiento integral poder evaluar el grado de funcio-
nalidad del paciente, asi como el grado de discapacidad
producido por la enfermedad. Para este propdsito se encon-
traron 3 cuestionarios donde el principal item evaluado es la
capacidad/discapacidad funcional, mientras que el HAQ es el
Unico que evallia otras dimensiones adicionales, como lo es el
dolor.

Un factor determinante en el curso y el pronéstico de la AR
es la adherencia del paciente a los tratamientos inmunomo-
duladores. La falta de adherencia se relaciona con aumento en
las recaidas de la enfermedad y mayor limitacién funcional®?.

Pese a que pueden existir cambios en la adherencia autorre-
ferida por el paciente y la observada en la vida real, estimar la
adherencia es importante para el ajuste y el seguimiento del
tratamiento®?. Para conocer la adherencia desde la percepcién
del paciente se encontraron 3 escalas que nos permiten eva-
luar este componente; una de estas, la CQR, fue desarrollada
originalmente en pacientes con AR, mientras que la SMAQ y el
BMQ se desarrollaron para pacientes con otras enfermedades,
pero que se han validado para la evaluacién de la adherencia
en general. El cuestionario BMQ tiene un abordaje especial, el
cual evalda la creencia que tiene el paciente con respecto a
los medicamentos que usa para su enfermedad, por lo que
puede ser usado como complemento para abordar de manera
integral la evaluacién de la adherencia al tratamiento.

Entre las caracteristicas que determinan el impacto de la
enfermedad en el paciente, una de las que mas se destacan
es el dolor, siendo este el sintoma principal y el que mas
impacto tiene en el paciente en varios ambitos, incluyendo el
psicolégico®®. Si se toman en cuenta las variables que se eva-
ldan pararealizar el seguimiento clinico en AR, tanto el Colegio
Americano de Reumatologia (ACR) como la Liga Europea con-
tra el Reumatismo (EULAR) coinciden en que el dolor es una
variable principal, tanto en nimero de articulaciones doloro-
sas como en dolor global, que es el que evalta el paciente
especificamente®®. Esta variable se puede evaluar por medio
de la escala andloga visual, pero se requiere idealmente la
interaccién con el médico, siendo una medida més subjetiva,
o bien por medio de dos escalas que reportamos, las cuales
pueden dar una aproximacién hacia mayor o menor dolor.

Asi como se puede medir el impacto de la enfermedad en
variables de dolor y de adherencia al tratamiento, las cuales
permiten una aproximacién a su prondstico y su seguimiento,
esta caracteristica también se puede medir analizando qué
tanto impacto ha tenido la enfermedad en la productividad
del paciente, en términos tanto de su productividad laboral
como de las actividades cotidianas. Lo anterior, con el objetivo
de determinar la evolucién de la enfermedad, entendiendo
que el objetivo del tratamiento es mejorar la calidad de vida
del paciente mediante una intervencién integral que permita
una baja actividad de esta, mejoria de la funcionalidad y final-
mente la remisién**.

Esta revisién, teniendo en cuenta lo anterior, constituye
una sintesis de los instrumentos autoadministrados por el
paciente y utilizados para evaluar PRO en AR que se encuen-
tren validados en castellano para su utilizacién en pacientes
de habla hispana en América Latina. La difusién de estos ins-
trumentos entre los profesionales de la salud facilitara su
implementacién enla practica clinica diaria de una forma mas
amplia. En la practica clinica rutinaria, la implementacién de
estos cuestionarios presenta varias limitaciones, entre las cua-
les se podrian mencionar: restriccién de tiempo en el proceso
de atencién para su diligenciamiento, falta de entendimiento
y comprensién por parte de los pacientes de los cuestionarios
y el desconocimiento de estas herramientas por los profesio-
nales de la salud en contacto con pacientes con AR. Por ello, la
presente revisién pretende ser parte de la solucién en el pro-
ceso de difusién y socializacién de los Patient Reported Outcome
Measures (PROMs) en AR.

Entre las limitaciones encontradas en la revisién se evi-
dencia la limitada disponibilidad de cuestionarios validados
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en castellano y el nimero limitado de instrumentos espe-
cificos para AR. La mayoria de las escalas disponibles en la
literatura son para evaluacién de enfermedades crénicas en
general, lo que limita la especificidad de los instrumentos
hacia esta enfermedad especifica. Ademas, estos suelen estar
disponibles en el idioma original del cuestionario, sin traduc-
cién validada, lo que genera que se utilicen traducciones no
validadas que pueden alterar el resultado del documento ori-
ginal. Otra limitacién es que muchos de estos cuestionarios
actualmente no son utilizados de manera rutinaria en el esce-
nario clinico.

Dado que en la actualidad las herramientas virtuales
cobran cada vez mas importancia y que los pacientes deben
de ser también conocedores de su propia enfermedad, con
esta revisién pretendemos abrir una puerta a la futura inves-
tigacién acerca herramientas adicionales que permitan la
monitorizacién de los pacientes a distancia. Esto, debido a que
tales instrumentos complementan la practica médica, al faci-
litar la monitorizacién del paciente en la toma de decisiones
clinicas y optimizar las visitas presenciales.

Conclusion

En la presente revision se reportan y sintetizan un conjunto
de cuestionarios validados en castellano que permiten la eva-
luacién de pacientes con AR en los multiples componentes
de la enfermedad en la practica clinica diaria. Estos pacientes
requieren el seguimiento de la actividad de su enfermedad,
la cual es determinante para el pronéstico y el ajuste del
tratamiento. Con esta informacién se espera una mejor imple-
mentacién de estos cuestionarios que permiten hacer una
evaluacién clinica del estado de la enfermedad desde la pers-
pectiva del paciente para la toma de decisiones. Se requieren
mas estudios e informacién en esta 4rea para la generacién
y validacién de cuestionarios que permitan evaluar aspectos
adicionales como desenlaces clinicos de la enfermedad y que
sean especificos para AR. Asi mismo, es importante su pro-
ceso de validacién en idiomas diferentes al inglés, incluido el
castellano, para que su alcance sea mucho mayor y puedan
ser implementados de forma rutinaria en la practica clinica
diaria.
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