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RESUMEN

Introduccion: La Artritis Reumatoide y la Espondilitis Anquilosante son dos
de las enfermedades reumaticas inflamatorias mas frecuentes. Su principal
caracteristica en comun es el dolor, siendo este el sintoma mas
incapacitante, provocando una disminucion en la calidad de vida y en la
autonomia e independencia personal.

Objetivo: Determinar el impacto del dolor asociado a enfermedades
reumaticas inflamatorias sobre el desempefio ocupacional y explorar la
propia perspectiva acerca del equilibrio ocupacional y calidad de vida de
las personas afectadas.

Metodologia: Metodologia mixta. Estudio transversal y descriptivo. Para la
vertiente cuantitativa se ha empleado una adaptacion del formulario ICF
CORE SET y la muestra ha sido de 90 participantes; la parte cualitativa se
ha abordado siguiendo un enfoque fenomenoldgico, obteniendo la
informacion a través de una entrevista semiestructurada, contando con 7
participantes.

Resultados: Se ha identificado una relacion directamente proporcional
entre las categorias de dolor y las de actividad y participacion, por lo que el
dolor tiene un impacto significativo negativo en el desempefio de la
actividad y la participacion de las personas afectadas, derivando en una
disminucion de la calidad de vida. Tras la realizacion de las entrevistas para
la vertiente cualitativa, han surgido cinco lineas tematicas, ilustradas por
los verbatims de los participantes.

Conclusiones: El dolor impacta negativamente en el desempefio
ocupacional de las personas afectadas, empeorando su calidad de vida.
Ademds, debido a este sintoma persistente, las personas identifican un
desequilibrio ocupacional en su rutina diaria.

Palabras Clave: Desempefio ocupacional; Equilibrio ocupacional; Dolor;
Artritis reumatoide; Espondilitis anquilosante.

Tipo de estudio: Trabajo de investigacion.
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RESUMO

Introducion: A Artritis reumatoide e a Espondilitis anquilosante son duas
das enfermidades reumaticas inflamatorias mais frecuentes. A sla
caracteristica principal en comun é a dor, sendo este o sintoma mais
incapacitante, xerando unha disminuciéon na calidade de vida e na
autonomia e independencia persoal.

Obxectivo: Determinar o impacto da dor asociada as enfermidades
reumaticas inflamatorias sobre o desempefio ocupacional e explorar a
propia perspectiva acerca do equilibrio ocupacional e da calidade de vida
das persoas afectadas.

Metodoloxia: Metodoloxia mixta. Estudo transversal e descriptivo. Para a
banda cuantitativa empregouse unha adaptacion do formulario ICF CORE
SET, sendo a mostra de 90 participantes; a parte cualitativa abordouse
seguindo un enfoque fenomenoléxico, obtendo a informacién mediante
unha entrevista semiestructurada, contando con 7 participantes.
Resultados: Identificouse unha relacién directamente proporcional entre
as categorias de dor e as de actividade e participacion, polo que a dor ten
un impacto significativo negativo no desempefio ocupacional das persoas
afectadas, derivando nunha disminucion da calidade de vida. Despois da
realizacion das entrevistas para a parte cualitativa, emerxeron cinco lineas
tematicas en funcién das respotas.

Conclusiones: A dor impacta negativamente no desempefio ocupacional
das persoas afectadas, empeorando a sua calidade de vida. Ademais,
debido a ese sintoma, as persoas identifican un desequilibrio ocupacional
na sua rutina diaria.

Palabras clave: Desempefio ocupacional; Equilibrio ocupacional; Dor;
Artritis reumatoide; Espondilitis anquilosante.

Tipo de estudio: Traballo de investigacion.
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ABSTRACT

Introduction: Rheumatoid Arthritis and Ankylosing Spondylitis are two of
the most frequent inflammatory rheumatic diseases. Its main common
characteristic is pain and this is the most disabling symptom, causing a
decrease in the quality of life and in personal autonomy and independence.
Goal: Determine the impact of pain associated to rheumatic inflammatory
diseases on occupational performance and to explore the perspective of
occupational balance and quality of life of the affected people.
Methodology: Mixed methodology. Cross-sectional and descriptive study.
For the quantitative part, an adaptation of the ICF CORE SET form has been
used and the sample was 90 participants; the qualitative part has been
approached following a phenomenological approach, obtaining the
information through a semi-structured interview, with 7 participants.
Results: A directly proportional relationship between the categories of pain
and those of activity and participation has been identified, so that pain has
a significant negative impact on the performance of the activity and the
participation of affected people, leading to a decrease in the quality of life.
After doing the interviews for the qualitative part, five thematic lines have
emerged based on the answers.

Conclusions: Pain negatively impacts on the occupational performance of
affected people, worsening their quality of life. Furthermore, due to this
persistent symptom, people identify an occupational imbalance in their daily
routine.

Keywords: Occupational performance; Occupational balance; Pain;
Rheumatoid arthritis; Ankylosing spondylitis.

Type of work: Research work.
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1. INTRODUCCION
1.1. Artritis Reumatoide: definicién, epidemiologia, etiologia,
manifestaciones clinicas y tratamiento
Segun The Arthritis Foundation, la Artritis Reumatoide (AR) es una
“‘enfermedad reumatolégica autoinmune y sistémica que causa inflamacion
en el revestimiento de las articulaciones, provocando dafio en cartilagos,
huesos, tendones y ligamentos. Sistémica porque ademas de afectar a las

propias articulaciones, puede afectar a otros érganos del cuerpo” (1).

En cuanto a la epidemiologia de la AR, los resultados obtenidos en los
estudios de frecuencia de la enfermedad varian entre ellos debido a la
heterogeneidad metodoldgica, ademas de que presentan cuestiones como
el tiempo transcurrido entre el inicio de los sintomas y la primera consulta,
los criterios diagnosticos para definir la enfermedad o que los pacientes se
encuentren en épocas de remision de los sintomas de la enfermedad. Se
ha estimado que la prevalencia a nivel mundial de esta patologia esta entre
el 0,2y el 1,2%, dandose una mayor frecuencia en mujeres que en hombres
(3:1) y en areas urbanas. En Espafia, la prevalencia estimada por el estudio
EPISER (Estudio de prevalencia de las enfermedades reuméaticas en
poblacién adulta en Espafia) realizado durante los afios 1998 y 1999 por
parte de la Sociedad Espafiola de Reumatologia es del 0,5%, siendo de un
0,6% en mujeres y de un 0,2% en varones. También la frecuencia es mayor
en areas urbanas (0,6%) que en areas rurales (0,2%). Por otro lado, la
incidencia estimada es de 8,3 casos/100.000 habitantes, 11,3 casos en
mujeres y 5,2 casos en hombres/100.000 habitantes, en adultos de mas de
16 afios. Ademas, los casos aumentan segun avanza la edad de la

poblacién. (2)

En la actualidad, todavia se desconocen las causas exactas del origen de
esta enfermedad. Se conoce que intervienen en su origen tanto factores
genéticos como factores ambientales, que son lo que se denomina factores
de riesgo o factores predisponentes para padecer la enfermedad.

10
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Un 50% de los casos de AR se atribuyen a una predisposicion genética
para padecerla. En ese factor genético se incluyen el antigeno leucocitario
humano HLA-DR45 y HLA-DRB1 y una variedad de alelos llamados
epitopos compartidos (3). Estos alelos pueden emplearse como
marcadores de la enfermedad, tanto para el diagnostico como para el
prondstico, ya que esta presente en el 80% de los casos. Las moléculas
HLA son las responsables de presentar el antigeno a los linfocitos T, lo cual
desencadenaria una respuesta autoinmune generando reaccion

inflamatoria. (4)

La sinovitis es la caracteristica principal de la AR, y esta inflamacion crénica
de la membrana sinovial provoca una transformacion de las células
mesenquimales y macrofagos en un tejido llamado pannus. Este tejido es
similar a un tumor, se infiltra en el cartilago articular, y va produciendo unas
enzimas destructivas, estimulando la formacioén de osteoclastos. Por ello,
es la sinovitis la que provoca la destruccién del cartilago y del hueso de la

articulacion afectada. (5)

Por otro lado, en cuanto a los factores ambientales, el que mas riesgo
supone es el habito tabaquico, por su fuerte asociaciéon al antigeno HLA 'y
a los factores de predisposicion genética. Ademas, una edad avanzada y
el sexo femenino son factores que influyen positivamente sobre las

posibilidades de padecer la enfermedad. (3)

El comienzo de la AR suele caracterizarse por un dolor articular insidioso,
aunque en ocasiones pueden surgir afectaciones sistémicas previas. El
transcurso de la enfermedad se caracteriza por periodos de exacerbacion
de los sintomas y de remision, causando un deterioro progresivo.

El patron de afectacion de las articulaciones es de caracter poliarticular y
sigue una distribucion simétrica. Son las pequefas articulaciones las que
mayormente se ven afectadas, principalmente las articulaciones

metacarpofalangicas, interfalangicas proximales y la articulacion de la

11
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mufieca, no obstante, también se ven afectadas las articulaciones del pie y
del tobillo, la rodilla, la cadera, los hombros y los codos, entre otras menos
frecuentes como las articulaciones del esqueleto axial. Estas afectaciones
articulares provocan dolor, rigidez (sobretodo matutina) y tumefaccion,
deformidades esqueléticas y limitacibn en la movilidad. (6,7) Las
limitaciones en la capacidad funcional provocada por lo descrito
anteriormente, colisionan directamente en el desempefio ocupacional en
las actividades de la vida diaria mas simples de las personas afectadas,
originando una pérdida de independencia para realizarlas, en detrimento

del bienestar fisico, psicologico, emocional y social. (8)

Por otro lado, como ya se ha mencionado anteriormente, la AR es una
patologia sistémica, por lo que también estdn presentes las
manifestaciones extra-articulares. Las mas predominantes son la vasculitis,
los nddulos reumatoides, la afectacion coronaria, pulmonar y la afectacion
en 0jos y sangre, y esto deriva en fatiga, pérdida de peso, fiebre y malestar

generalizado. (6)

Para establecer el diagnostico son claves el criterio y juicio médico tras
conocer la historia clinica de la persona, las pruebas seroldgicas, las

pruebas de imagen y la realizacion de un diagndstico diferencial. (4)

En cuanto al tratamiento, no existe una cura para esta enfermedad crénica,
pero un tratamiento farmacolégico adecuado, junto con un diagndstico
precoz, podria ralentizar su progresion y mejorar el pronostico. Los
farmacos modificadores de la enfermedad (FME), los antiinflamatorios no
esteroideos (AINE) y los glucocorticoides son las mas utilizados por ser los
mas efectivos. (9) En cuanto al tratamiento no farmacologico, existe
evidencia de que los pacientes se benefician de los servicios de la
fisioterapia y de la terapia ocupacional, haciendo hincapié en la practica de
ejercicio regular que conlleve el menor impacto posible en las

articulaciones. Como ultimo recurso, en fases avanzadas de la enfermedad

12
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cuando el dafio articular es devastador, se recurre al tratamiento quirargico

para paliar los sintomas. (10)

1.2. Espondilitis Anquilosante: definicién, epidemiologia, etiologia,
manifestaciones clinicas y tratamiento

La Espondilitis Anquilosante (EA) es el arquetipo del conjunto de las

espondiloartropatias. Se trata de una patologia reumatoldgica inflamatoria,

sistémica y cronica. (11)

A nivel mundial, la prevalencia se encuentra entre el 0,1y 1,4%,(12) y en
Europa, oscila entre el 0,1 y el 2,5%. La frecuencia de esta patologia difiere
segun la zona geografica, la etnia, los factores genéticos y ambientales y
los criterios diagndsticos empleados. También juega un papel importante el
antigeno de histocompatibilidad HLA-B27, ya que las diferencias en la
prevalencia del HLA-B27 explican la mayor parte de la variacion en la
prevalencia de la EA. (13) En Espafia, en la actualizacién del estudio
EPISER, se ha incorporado la prevalencia de esta patologia, siendo esta
del 0,26%. (14,15). La EA es més frecuente en el sexo masculino que en el
femenino, se puede producir a cualquier edad, pero el pico de aparicidén es

prematuro, entre los 20 y los 40 afos. (16)

Revisando la literatura, no esté claro el mecanismo exacto del origen de la
enfermedad. No obstante, lo que si esta demostrado es que algunos de los
factores involucrados son los genéticos (hasta un 90% de influencia para
gue debute la enfermedad), la reaccion inmunitaria, infecciones bacterianas
o anormalidades en el sistema endocrino. (5,17) El factor genético por
excelencia en la EA es el antigeno leucocitario HLA-B27, ya que el 90%-
95% de las personas que padecen la enfermedad, dan positivo en HLA-
B27. Ademas, esto también se relaciona con una aparicion mas temprana
de la afectacion axial y a una mayor severidad de las lesiones articulares.
(17,18)

13
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La enfermedad cursa en forma de brotes, con periodos de exacerbacion y
periodos de remision de los sintomas. El patrén de afectacion articular se
caracteriza por ser oligoarticular y asimétrico. Se produce a nivel axial,
afectando a las articulaciones de la columna, a las articulaciones
sacroiliacas y a sus tejidos blandos. De hecho, la primera manifestacién en
la mayor parte de los casos es el dolor en la zona lumbar, ademas de la
presencia de sacroileitis, entesitis o dactilitis. En las fases més avanzadas
de la enfermedad, debido a la inflamacién crénica y recurrente, lo que se
produce es una fibrosis y calcificacion (anquilosis 6sea) de la estructura de
las articulaciones, lo que conlleva pérdida de movilidad y flexibilidad de la
columna vertebral. Esto deriva en una disminuciéon de la capacidad
funcional y de la independencia personal para realizar diferentes
actividades de la vida diaria, desde la imposibilidad de realizar actividades
tan béasicas como sentarse en el inodoro, hasta el desempefio de la
actividad laboral debido al dolor. (19)

Por otro lado, la EA también conlleva manifestaciones extra-articulares,
siendo las méas frecuentes la uveitis anterior aguda y la enfermedad
inflamatoria intestinal. (18,20) Los sintomas mas comunes son la rigidez y
el dolor. Dichos sintomas empeoran con el reposo e interfieren en el
descanso por la noche, en cambio, mejoran con el ejercicio y la actividad.
(21)

La deteccién de la enfermedad pasa por aplicacion de los criterios
diagnosticos de Nueva York (22), que consisten en una combinacion de
criterios clinicos y criterios radiol6gicos. No obstante, conseguir un
diagnadstico precoz es dificil en la EA y desde que aparecen los sintomas
hasta el diagnéstico suelen transcurrir de media 5 o 6 afios, ya que el dolor
de espalda crénico y las manifestaciones de afectacion articular periférica

deben ser diferenciadas de otras patologias reumaticas. (23)
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Para paliar los signos y sintomas de la enfermedad y procurar ralentizar su
progresidn y conseguir un mejor prondstico, se utiliza tratamiento
farmacolégico. Los més utilizados son los antiinflamatorios no esteroideos
(AINE), los inhibidores de TNF- a y, en ocasiones, se opta por farmacos
bioldgicos. (17) Ademas, se recurre a la combinacion con el tratamiento no
farmacoldgico, donde se encuentra la Terapia Ocupacional, entre otras
disciplinas, como intervencion efectiva para paliar los sintomas de la
enfermedad. (24)

1.3. Dolor, calidad de vida y Terapia Ocupacional
Como se ha expuesto en los apartados previos, la AR y la EA, aunque
ambas son patologias reumaticas inflamatorias, difieren en sus
caracteristicas clinicas. No obstante, una constante en todos los casos es,
sin duda, el sintoma del dolor, siendo este intenso, persistente e
incapacitante, ademéas de una de las quejas mas frecuente referida por

parte de las personas afectadas por una enfermedad reumatica. (25)

Ante todo, el dolor es un sintoma subjetivo, por lo que cada persona lo
siente y percibe de un modo Unico. Este es definido como “una experiencia
sensorial y emocional desagradable asociada con dafio tisular real o
potencial, o descrita en términos de dicho dafio” por la IASP (International
Association for the Study of Pain (26), diferenciandose varios tipos de dolor.
En este caso, el discurso se centrara en el dolor nociceptivo, inflamatorio y
el dolor cronico.

El dolor nociceptivo no es mas que un mecanismo de proteccion que se
genera para provocar una reaccion de evitaciéon ante un dafio. Como el
nociceptivo, el dolor inflamatorio también tiene una funcién de proteccion,
pero en este caso se produce para generar una adaptaciéon a un dafio
tisular, provocando una situacién de hipersensibilidad al dolor para evitar
mayor perjuicio. (27) Ambos son caracteristicos de la AR y la EA, pero en
muchos casos donde el dolor inflamatorio estd controlado gracias al
tratamiento farmacolégico, las personas siguen experimentando dolor,

15
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debido a alteraciones en los mecanismos de regulacion de este. Entonces,
se hablaria de un dolor crénico generalizado, un problema multifactorial que
implica componentes fisicos y psicoldgicos. (19,28) El dolor crénico se
asocia a alteraciones estructurales en los mecanismos del dolor. Se ha
demostrado que determinadas areas del cerebro denominadas “matriz del
dolor” se activan para codificar la ubicacién, intensidad, duracion vy
asociaciones emocionales del dolor nociceptivo. Por esto, se sabe que el
dolor puede verse influenciado por la atencién, la distraccion y el estado de

animo. (27)

La principal consecuencia del dolor en las personas afectadas por la AR y
la EA es un deterioro en su capacidad funcional, provocando limitaciones
en la independencia y autonomia personal, y derivando en un
empeoramiento de la calidad de vida, ya que ademas de las estructuras
fisicas, en la mayoria de los casos se ve afectada la salud mental de estas
personas, generando depresion y ansiedad. (19,29,30) Por ello, finalmente,
se ve afectado el desempefio de un amplio espectro de ocupaciones, desde
las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, el descanso, la
actividad productiva, o la participacion social hasta las actividades de ocio

y tiempo libre.

Segun Baum, C.M. y Law, M. (1997), el desempefio ocupacional es el
término que usan los terapeutas ocupacionales para referirse a la funcién,
para referirse al punto en el que la persona, la ocupacion y el entorno
interaccionan para dar lugar a la realizacion de las tareas, actividades y a
los roles que definen a esa persona como un individuo, proporcionandole
una identidad personal. Partiendo de esta definicion, los terapeutas
ocupacionales deben ofrecer en su intervenciéon un enfoque centrado en la
persona, identificando la naturaleza del problema que interfiere en el
desempefio ocupacional para tratar de solventarlo, teniendo en cuenta sus
necesidades y prioridades, y, ademas, involucrando en todo el proceso a

su entorno, tanto fisico como social. (31) Este modelo de intervencién

16
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podria relacionarse con el modelo biopsicosocial propuesto por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS): la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF), ya que concibe a la persona desde una perspectiva
holistica, teniendo en cuenta sus funciones y estructuras corporales, su
actividad y su participacion y los factores ambientales y personales que la
rodean. (32)

Revisando la literatura, el método de accion desde la Terapia Ocupacional
en estas enfermedades reumaticas inflamatorias se caracteriza por varias
premisas: una practica centrada en la persona, con una intervencion de
caracter educacional y de asesoramiento sobre la proteccion de las
articulaciones, incluyendo el entrenamiento de habilidades y adaptacion
para el desempefio de las actividades basicas de la vida diaria, la
prescripcion de productos de apoyo y la prescripcion y elaboracion de
férulas. Se observa que estos tipos de intervencién son efectivos y la
Terapia Ocupacional contribuye en la mejora de la calidad de vida de las
personas afectadas por estas patologias. (24,33-35) No obstante, en una
revision sistematica recientemente publicada sobre la efectividad de la
Terapia Ocupacional en adultos con problemas musculoesqueléticos, se
demuestra que las intervenciones no suelen estar basadas en la ocupacion,
y sugieren seguir investigando en este campo para conseguir lo que
diferencia a la Terapia Ocupacional de otras disciplinas: la practica basada
en la ocupacion. (36) Por esto ultimo y debido a que, como se ha
mencionado anteriormente, el dolor es un problema multifactorial y el
principal responsable en la mayoria de los casos de un deterioro en la
calidad de vida (37,38), deberia considerarse directamente ese sintoma
desde la Terapia Ocupacional. Prueba de ello, cabe resaltar lo que se
expone en el articulo “Efectos de la intervencién desde terapia ocupacional
sobre la percepcion del dolor crénico y la calidad de vida en pacientes con
artritis reumatoide” (2015), en el cual se llevd a cabo una intervencion

‘basada en terapia ocupacional dirigida a la reestructuracién del
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desempefio ocupacional hacia la actividad significativa”, donde también se

analizaron las variables desemperfio y equilibrio ocupacional. (39)

Siguiendo por esta linea, en el presente estudio, lo que se pretende es

determinar el impacto de ese dolor asociado a enfermedades reumaticas

inflamatorias sobre el desempefio en la actividad y participacion de las

personas afectadas, asi como explorar su propia perspectiva acerca de su

equilibrio ocupacional y calidad de vida, para tratar de aumentar el

conocimiento en este ambito y con ello poder ofrecer un mejor abordaje

terapéutico.

2. OBJETIVOS

2.1. Objetivos generales

Determinar el impacto del dolor asociado a enfermedades
reumaticas inflamatorias (AR o EA) sobre el desempefio en la
actividad y en la participacion de las personas afectadas.

Explorar la perspectiva de las personas afectadas por una
enfermedad reumatica inflamatoria y el dolor acerca de su equilibrio

ocupacional y calidad de vida.

Objetivos especificos

Explorar las diferencias del impacto del dolor sobre el desempefio
en la actividad y participacion entre las personas con AR y las
personas con EA.

Conocer la satisfaccién que presentan las personas afectadas con
relacion a su rutina diaria y el desempefio actual de sus
ocupaciones.

Explorar la influencia sobre la calidad de vida y el desempefio
ocupacional los factores personales como la edad cronoldgica y la

edad de diagnéstico de la enfermedad.
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3. METODOLOGIA
3.1. Tipo de estudio

Tras plantear los objetivos del estudio, se ha decidido abordar el mismo
mediante una metodologia mixta para asi comprender el fenémeno desde
un punto de vista holistico. Se ha seguido un disefio de estudio transversal
y descriptivo. Los resultados de un estudio transversal definen las
caracteristicas demograficas y clinicas del grupo de estudio en el inicio, y

todas las mediciones se realizan aproximadamente al mismo tiempo (40).

Por otra parte, un enfoque mixto ofrece varias ventajas, al contar con una
variedad de observaciones derivadas de diferentes fuentes, tipos de datos
y contextos, produce informacibn mas rica y variada, y aumenta la
posibilidad de ampliar las dimensiones del proyecto de investigacion,
permitiendo una riqueza interpretativa y sentido de entendimiento. (41)

La vertiente cualitativa se ha abordado desde el paradigma
fenomenoldgico, ya que esta teoria pretende entender los fendmenos, en
este caso el impacto del dolor crénico asociado a enfermedades reumaticas
en el desempefio ocupacional y en la vida diaria, desde la propia

perspectiva subjetiva del individuo. (42)

3.2.  Ambito de estudio
Este estudio se ha desarrollado, para la parte cualitativa en el dmbito
autonomico de Galicia, y los datos de la parte cuantitativa se han obtenido

a nivel nacional.

El trabajo de cambo se ha llevado a cabo dentro de un marco asociativo,
desde la disciplina de la Terapia Ocupacional. Toda la vertiente cualitativa
del estudio se llevo a cabo en la Liga Reumatolégica Gallega (LRG), con
sede en A Corufa. Los participantes del estudio son usuarios/as de esta
asociacion. El principal objetivo de esta entidad es promover y desarrollar,
a nivel individual y social, la lucha contra las enfermedades reumaticas y
musculoesqueléticas, su prevencion, tratamiento y rehabilitacion, de
19
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acuerdo con los preceptores legales y sin &nimo de lucro. El papel de la
terapia ocupacional en la LRG consiste en ayudar al usuario a desarrollar
y/o recuperar habilidades importantes para su

funcionamiento independiente, su salud y su bienestar. (43)

A nivel nacional, se ha distribuido un cuestionario adaptado (el cual se
explicara con mas detalle posteriormente) via online a todas las
asociaciones relacionadas con la Liga Reumatoldgica Espafiola (LIRE)
para recoger los datos cuantitativos del estudio. “La LIRE lleva mas de 45
afios dando voz y representando a pacientes y asociaciones de Espafa en
la lucha contra las Enfermedades Reumaticas y Muasculo esqueléticas
(ERyMES)”. El principal objetivo de la LIRE es defender los intereses de las
personas con enfermedades reumaticas o musculoesqueléticas y sus
familiares, impulsando la investigacion, promoviendo la rehabilitacion
funcional e inclusion laboral, social y educativa de las personas con estas

patologias. (44)

3.3. Poblaciéon de estudio

3.3.1. Seleccion de participantes
El método de muestreo utilizado en este estudio ha sido intencional y no de
tipo probabilistico, caracteristico de los estudios cualitativos, ya que los
participantes fueron seleccionados segun las caracteristicas y criterios (de
inclusién y de exclusion) marcados anteriormente por el investigador, para
asi garantizar que las respuestas obtenidas se adecuen a los objetivos del

estudio propuestos. (45)
Cabe destacar que para la vertiente cuantitativa la muestra de los

participantes difiere de la vertiente cualitativa, no obstante, el método de

seleccion ha sido el mismo para ambas.
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3.3.2. Criterios de seleccion

3.3.2.1. Criterios de inclusion
I.  Personas mayores de 18 afios.
Il.  Usuarios/as asociados/as a la Liga Reumatologica Gallega, Liga
Reumatolégica Espafiola y/o cualquier entidad relacionada con
estas.

lll.  Diagnéstico de Artritis Reumatoide o Espondilitis Anquilosante.

3.3.2.2. Criterios de exclusion
I.  Tener diagnostico de otras enfermedades concomitantes que
interfieran en el desempefio ocupacional.

II.  No firmar el consentimiento informado.

3.4. Entrada al campo

En cuanto a la entrada al campo para la rama cuantitativa del estudio, la
estudiante e investigadora principal, se puso en contacto directamente via
email con diferentes asociaciones a nivel nacional relacionadas con la
LIRE. En el emall, se presentaba una solicitud para colaborar en el estudio,
donde se exponian los objetivos principales que se pretendian alcanzar en
la investigacion, los criterios de seleccion que debian cumplir los
candidatos para poder participar y la informacion referente a la obtencion,
tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de los datos de caracter
personal. Directamente, se adjuntaba en el email el enlace con acceso al
cuestionario que debian cubrir las personas interesadas en participar en el
estudio. Dicho cuestionario fue creado con la herramienta de Google
Forms.

Finalmente, las entidades que dieron respuesta a esta solicitud accediendo
a la colaboracion fueron las siguientes: AVIDEPO (Asociacién Viguesa de
Espondiliticos de Pontevedra); Liga Reumatologica Catalana; LRG (Liga
Reumatoldxica Galega); AEACR (Asociacion Provincial de Espondilitis
Anquilosante y otras Espondiloartropatias de Ciudad Real); APER
(Asociacion de Personas con Espondilitis, Artritis y Enfermedades

Reumaticas de Aranjuez); ACEADE (Asociaciéon de Enfermos Afectados de
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Espondilitis); EDEPA (Asociaciéon de Enfermos de Espondilitis y Artritis
Parlefios Asociados); y ASEPAR (Asociacion Sevillana de Pacientes con

Artritis Reumatoide).

El trabajo de campo y el acceso a la poblacién de interés para la vertiente
cualitativa del estudio, ha sido posible gracias al previo contacto con la junta
directiva de la LRG y la terapeuta ocupacional de la organizacion. En este
primer encuentro, se presentaron qué aspectos se abordarian en este
trabajo de investigacion y cuales serian los objetivos por alcanzar, con el
fin de que se concediera la aprobacion por parte de la LRG para realizar
dicho estudio.

Ademas, se realizé una entrega de la hoja de informacion al participante,
indicada en el Apéndice II: Hoja de informacion al participante, en la que se
exponen los criterios de seleccion para poder participar y los contenidos
mas destacados del estudio: la finalidad de este; en qué consistiria la
participacion de los interesados; y, finalmente, se expone informacion
referente a la obtencion, tratamiento, conservacion, comunicaciéon y cesion
de los datos de caracter personal. Esta hoja se entregd a la terapeuta
ocupacional de la LRG, ya que seria la encargada de contactar con los

posibles candidatos para invitarles a participar en el estudio.

Finalmente, tras contactar con estas personas, la terapeuta ocupacional
compartié sus contactos con la investigadora principal del estudio, quien
solicito la colaboracion a dichos candidatos en el mismo. Los participantes
gue accedieron a colaborar firmaron el consentimiento informado indicado
en el Apéndice Ill: Hoja de consentimiento informado. Tras esto, se
concreto dia y hora para realizar la entrevista segun las preferencias de
cada participante. Cabe destacar que, todas las entrevistas no fueron
realizadas de manera presencial como se tenia previsto, sino que, debido
al Estado de Alarma declarado en el Estado espariol desde el dia 14 de

marzo, han tenido que ser via telemética.
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3.5. Perfil de los participantes

En cuanto a la muestra de participantes para la parte cuantitativa del
estudio, esta constituida por un total de 90 participantes, siguiendo los
criterios de seleccion determinados anteriormente. Las caracteristicas de
las personas que la componen se reflejaran mas detalladamente en el
apartado de resultados.

Por otra parte, la muestra de la parte cualitativa del estudio cuenta con un
total de 7 participantes, siguiendo los mismos criterios de seleccion que
para la anterior. En la Tabla | se exponen la relacién de codigos, sexo, edad

y diagndstico de cada participante.

CODIGO SEXO EDAD DIAGNOSTICO

Ul Mujer 50 AR
U2 Mujer 51 EA
u3 Mujer 35 EA
u4 Mujer 62 AR
us Mujer 60 AR
U6 Mujer 56 EA
u7 Hombre 56 EA

Tabla I. Perfil de los participantes de la muestra cualitativa.

3.6. Posicion de la investigadora
La eleccibn de estudiar el impacto del dolor cronico asociado a
enfermedades reumaticas sobre el desempefio ocupacional y explorar la
propia perspectiva de las personas acerca de su calidad de vida y su
equilibrio ocupacional ha sido motivada por experiencias personales y por

un gran interés en el ambito del dolor y las enfermedades reumatoldgicas.

Por ello, durante las entrevistas la estudiante ha mantenido una escucha
activa en todo momento, sin influir en ninglin momento en las respuestas
de los participantes, interviniendo Unicamente cuando fuese necesario, con
una actitud reflexiva y, sobretodo, empatizando con las respuestas de estas

personas.
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3.7. Variables de estudio e instrumentos de recogida de datos
Para llevar a cabo la recogida de datos del estudio se han empleado

diferentes herramientas.

En cuanto a la vertiente cuantitativa se ha realizado una adaptacion del
formulario de documentacién basado en el Modelo biopsicosocial sobre el
Funcionamiento y discapacidad: la clasificacion internacional del
funcionamiento (CIF) elaborado por la organizacién mundial de la salud
(OMS), denominado ICF CORE SETS. En su momento, la CIF fue
elaborada con el objetivo de establecer un marco de referencia y un
lenguaje estandarizado y universal para describir la salud y sus

dimensiones.

El ICF (Formulario de Documentacion Basado en la CIF) es una
herramienta de evaluacion que puede utilizarse en diferentes disciplinas,
asi como en diferentes ambitos, ademas del sanitario. Sirve para identificar
necesidades, realizar intervenciones que coincidan con estados de salud
especificos y para realizar evaluacion de los resultados de dichas
intervenciones. Contiene mas de 1400 categorias ICF, cada una asociada
a los componentes nombrados en la CIF, que son: condicion de salud,;
funciones y estructuras corporales; actividad y participacion; factores

ambientales y factores personales. (32,46)

Las funciones y estructuras corporales se conciben como las funciones
fisiol6gicas/psicologicas y los elementos anatomicos, y es su ausencia o
alteracion lo que se concibe como deficiencias en las funciones y
estructuras.

La actividad se refiere a la ejecucion de tareas, y cuando una persona se
topa con alguna dificultad para la realizacion de las mismas, se hablaria de
limitacién en la actividad.

En cuanto a la participacion, esta se define como el desarrollo de las

situaciones sociales, y cuando el sujeto encuentra problemas para dicho
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desenvolvimiento estamos hablando de restriccion en la participacion.
(32,47)

Cada categoria de la CIF se asigna con un codigo compuesto por una letra
(se refiere a los componentes) y por un numero (determina uno de los
cuatro niveles de la estructura del modelo). La CIF sigue una estructura
jerérquica en la cual las categorias del nivel mas alto (4°), comparte las
caracteristicas del nivel menor (1°), al cual pertenece. Por ejemplo. “Asi, el
uso de una categoria de mas nivel (b28013, Dolor de espalda) implica
automaticamente que es aplicable a una categoria de nivel inferior (b2801,
Dolor en una parte del cuerpo)”. (32)

Debido al extenso numero de categorias, clinicamente se ha visto
necesario realizar adaptaciones especificas de la ICF para cada condicion
de salud, ya que cada adaptacion ICF constara de unas categorias u otras.
Es por eso que se ha desarrollado los ICF CORE SETS, conjuntos basicos
de la ICF para personas con una condicion de salud o patologia
determinada. Estos conjuntos basicos representan una seleccion de
categorias de toda la clasificacion que servirian como modelo para brindar
informacion minima sobre el funcionamiento y la salud (Brief ICF CORE
SET) para estudios de investigacion o encuentros clinicos, o como modelos
para una evaluacion integral y multidisciplinar (COMPREHENSIVE ICF
CORE SET), considerando también en ambos casos los factores

ambientales.

Este estudio se ha centrado en dos condiciones de salud determinadas: la

Artritis Reumatoide (AR) y la Espondilitis Anquilosante (EA).

Los trabajos de investigacion sobre estas patologias frecuentemente han
seguido una perspectiva médica, en la cual las herramientas utilizadas se
centraban Unicamente en la condicién de salud y en las consecuencias
derivadas por ella. En el caso de la AR se utilizan frecuentemente

herramientas como el Health Assessment Questionnaire Disability Index
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(HAQ) o el Arthritis Impact Measurement Scales (AIMS) (46); y en el caso
de la EA, herramientas como el Bath Ankylosing Spondylitis Functional
Index (BASFI) o el Health Assessment Questionnaire modified for the
spondyloarthropathies (HAQ- S) (48), pero se ha observado que con estas
herramientas, se omiten aspectos muy relevantes e influyentes en la
calidad de vida de estas personas, como son los factores ambientales o los
factores personales. Por eso pueden resultar herramientas incompletas
para realizar una evaluacion global de la salud de estas personas, ya que
el funcionamiento y la calidad de vida no son Unicamente consecuencia de
una enfermedad determinada, sino de una interaccion entre los diferentes

componentes de la salud declarados por la OMS. (32,46,48)

Debido a estas observaciones, diferentes instituciones implicadas en el
soporte tanto de la AR como de la EA, junto con la Divisién de Investigacion
de ICF y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), decidieron desarrollar
los Conjuntos ICF basicos y completos para la AR y para la EA.

Para ello, fue necesario realizar un proyecto de investigacion, donde
primero se realizaron revisiones sistematicas de la literatura acerca de
ambas patologias, después se empleé el método Delphi -técnica
prospectiva para obtener informacion desde una perspectiva cualitativa en
la cual un grupo de expertos en una determinada materia busca el
consenso sobre un conjunto de items (49)-, y finalmente, para demostrar
empiricamente la validez de los conjuntos basicos, se realizaron diferentes
estudios utilizando estos Conjuntos ICF en poblacion con EA y AR para
evaluar si las categorias afiadidas en los Conjuntos representaban un

modelo estandar acerca de la casuistica de ambas enfermedades.

El Conjunto ICF que se ha utilizado en este trabajo de fin de grado es el
Brief ICF CORE SET, tanto de la EA como de la AR, ya que es la
herramienta indicada por la OMS para realizar estudios clinicos de

investigacion. (50,51)
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No obstante, durante el desarrollo del presente trabajo se han adaptado,
de manera que, en el cuestionario a cubrir por los participantes se han
incluido algunas de las categorias comunes a ambos Brief ICF CORE SET.
Se han incluido aquellas categorias que responderian de manera mas
ajustada a los objetivos de este estudio. El cuestionario esta indicado en el
Apéndice V: Cuestionario adaptado ICF CORE SET. En cuanto a la
puntuaciéon de cada componente, y para facilitar el proceso de
autoadministracion por parte de los participantes, se ha establecido una
escala de Likert de 1 a 5, siendo el 1 la puntuacién mas positivay el 5 la
mas negativa que, posteriormente, ha sido ponderada respecto a la
puntuacion original propuesta por el ICF CORE SET.

Por otro lado, en la parte cualitativa, la herramienta empleada fue una
entrevista semiestructurada e individual elaborada por la propia
investigadora, la cual se expone en el Apéndice IV: Entrevista

semiestructurada.

3.8. Procedimiento del estudio
En el presente apartado se exponen las diferentes etapas en las que se ha

divido la elaboracion de este trabajo mediante el cronograma de la Tabla Il.

CRONOGRAMA DEL ESTUDIO
OCTUBRE Busqueda bibliografica

Elaboracion de la hoja de
informacion al participante,

de consentimientos

2019 NOVIEMBRE

informados y propuesta

para las diferentes

asociaciones

DICIEMBRE Entrada al campo
ENERO Recogida de informacion
2020 FEBRERO mediante el cuestionario
MARZO via online y mediante el
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trabajo de campo
realizando las entrevistas

Analisis e interpretacion de

ABRIL
los resultados
Redaccion de la discusiéon
MAYO .
y conclusiones
JUNIO Entrega del trabajo

Tabla Il. Cronograma del estudio.

Tras plantear la pregunta de estudio, se realiz6 la busqueda bibliografica
en las bases de datos PubMed, Scopus y OTSeeker. También se consulté
el repositorio bibliografico de Google Scholar, fondos de la biblioteca de la
Universidad de A Corufia y paginas web de referencia sobre la tematica a

investigar.

Para realizar dicha busqueda se emplearon los siguientes términos:
‘Rheumatoid Arthritis”; “Ankylosing  Spondylitis”;  “Chronic  pain”;
“Occupational performance”. Ademas, se han empleado los operadores
booleanos “AND” y “OR” y también el tesauro “MeSH” en la base de datos
PubMed para concretar la busqueda. No se establecieron filtros. A través
de esta busqueda se ha podido encontrar informacién relevante

relacionada con la tematica de este estudio.

3.9. Método de andlisis de los datos
Debido al caracter metodolégico mixto del estudio, el método empleado
para el andlisis de los datos obtenidos ha sido diferente entre la vertiente

cuantitativa y la cualitativa.

3.9.1. Datos cuantitativos
Tras la obtencion de los datos cuantitativos mediante el cuestionario
adaptado del ICF CORE SET, se introdujeron en el programa estadistico
SPSS Statistics y se procedié al tratamiento de estos. En este caso, se

describieron las caracteristicas sociodemograficas de la muestra, asi como
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los resultados obtenidos en cada una de las variables estudiadas con el
cuestionario.

Las variables categoricas se expresan mediante porcentaje (%) y
frecuencia (N); por otra parte, las variables numéricas se expresan
siguiendo estadisticos descriptivos como son la media (M), deviacion

estandar (SD) minimo (Min.) y maximo (Max.)

En cuanto al analisis inferencial de los datos cuantitativos, se han realizado
pruebas estadisticas paramétricas, puesto que la muestra se comporta
como una distribucién normal, segun la prueba Kolmorogov-Smirnov. Las
pruebas elegidas han sido la Prueba T de Student para muestras
independientes y la prueba Correlacion bilateral de Pearson. La primera se
ha utilizado para determinar si las variables de agrupacion (nominales)
elegidas poseen diferencias significativas en cuanto a la puntuacion media
de las variables numéricas; y la segunda, para establecer posibles

relaciones entre las variables.

3.9.2. Datos cualitativos
En este caso, se ha seguido un analisis tematico de los datos, caracteristico
del enfoque fenomenologico, siguiendo un procedimiento inductivo, es
decir, estableciendo categorias emergentes desde el propio contenido de
las respuestas de los participantes, lo que permite establecer unas
conclusiones. Arbelaez y Onrubia (2014) plantean que la importancia de la
induccion en términos cualitativos surge porque este procedimiento
comienza desde las lecturas del documento, intentando identificar ejes

centrales o categorias tematicas principales de un texto. (52)

Por ello, tras realizar una transcripcion de las entrevistas al programa
Microsoft Word, se ha realizado una lectura exhaustiva de las respuestas
de las mismas y se han identificado cinco lineas tematicas centrales, las
cuales permiten responder a uno de los objetivos principales del trabajo:

explorar la perspectiva de las personas afectadas por una enfermedad
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reumatica y el dolor cronico acerca de su equilibrio ocupacional y calidad
de vida. Posteriormente, se han analizado estos resultados, estableciendo
las conclusiones pertinentes propias del estudio y realizando una

comparacion con los resultados de otros estudios.

3.10. Rigor metodologico del estudio
Como se ha mencionado anteriormente, la metodologia que se ha seguido
para este estudio ha sido mixta (cuantitativa y cualitativa), por lo que cabe
destacar que la vertiente cualitativa conlleva unos criterios y unos
procedimientos de rigor que se han tenido en cuenta para este estudio, los
cuales garantizan la calidad de la metodologia cualitativa. Estos criterios

son los siguientes: (53)

— La consistencia se refiere al hecho de que, si diferentes
investigadores realizan un estudio con datos similares, en el mismo
contexto y efectuando los mismos métodos de analisis, se den
resultados similares. Para alcanzar esto, es necesario explicar
detalladamente el proceso que se ha seguido en el estudio, para que
otros investigadores pudieran reproducirlo.

— Lacredibilidad consiste en el grado de concordancia que existe entre
los resultados del fendmeno que se ha estudiado con los datos
obtenidos a través de las entrevistas con los participantes. Este
criterio puede alcanzarse, entre otros métodos, mediante la
transcripcion de los datos.

— La confirmabilidad consiste en la capacidad de otros investigadores
para realizar una réplica del estudio, y permite que otros
investigadores lleguen a conclusiones similares a las del
investigador principal, por lo que para ello sera imprescindible que el
investigador principal registre y documente en todo momento sus
decisiones y su posicidn respecto a la investigacion. Esto puede
realizarse mediante mecanismos de grabacion o video, transcripcion
de las entrevistas...
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— Latransferibilidad es la medida que determina si los resultados de la
investigacion pueden ser extrapolados a otro contexto diferente, por
ello, para asegurar este criterio, se hace una descripcion detallada
acerca de los participantes del estudio, determinando los criterios de
inclusién y de exclusién marcados para su seleccién y se describe

también el &mbito en el que se ha realizado el estudio.

3.11. Aspectos ético-legales
A lo largo de la realizacion de este trabajo se han asegurado los aspectos
ético-legales pertinentes. La investigacion ha respetado la normativa
espafola vigente sobre la proteccién de datos personales expuesta en la
Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales. (54)

Ademads, se ha tenido en consideracion el Convenio para la proteccion de
los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las
aplicaciones de la Biologia y la Medicina aprobado por el Comité de
Ministros el 19 de noviembre de 1996, asi como la Declaracion de Helsinki

de 1964 para las investigaciones médicas en seres humanos. (55,56)

Desde el inicio del trabajo, se ha cumplido lo mencionado anteriormente,
exponiéndolo en la hoja de informaciéon al participante y recogiendo los
consentimientos informados, en donde los participantes demuestran su
conformidad para implicarse en el estudio. Por ello, en cuanto a la
obtencion de los datos, se ha anonimizado la identidad de los participantes
de las entrevistas realizadas mediante un codigo alfanumérico y tras la

transcripcion de los audios de las entrevistas, estas han sido destruidas.

4. RESULTADOS
En el presente apartado se exponen los resultados obtenidos tras realizar

el trabajo de campo.
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Tal y como corresponde a la metodologia empleada, por una parte, se
analizan y se describen los datos de la vertiente cuantitativa, obtenidos
mediante la adaptacion del ICF CORE SET, junto con la exposicion de las
caracteristicas sociodemograficas de la muestra. Ademas, se presentan los
resultados derivados del analisis inferencial de los datos. Por otra parte, se
presentan los datos cualitativos obtenidos a raiz de las entrevistas llevadas

a cabo con los participantes.

4.1. Resultados cuantitativos

4.1.1. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra
En la vertiente cuantitativa, se ha incluido una muestra total de 90
participantes.
En cuanto a la division por sexos, se ha observado que existe un mayor
namero de hombres (56%) que de mujeres (44%). Del total de los
participantes, el 20% de ellos presentan un diagnostico de Artritis

Reumatoide y un 80% presentan Espondilitis Anquilosante.

Si se establece una comparacion entre los participantes por sexo y por
diagnostico, se observa que existe una mayor frecuencia de poblacion
femenina con Artritis Reumatoide, a diferencia de un mayor indice de
poblacion masculina con Espondilitis Anquilosante, tal y como se

representa en la Tabla Ill.

DIAGNOSTICO

N _ Espondilitis
Artritis Reumatoide )
Anguilosante

Hombre 4 46
SEXO (N) :
Mujer 14 26
EDAD (M) 50,94 51,17

Tabla lll. Distribucién de la muestra por sexo, edad y diagndstico.

En cuanto a la edad de los participantes, se ha obtenido una media de
51,12 afios (11,15), siendo la maxima edad registrada 74 y la minima 22.
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Al realizar una comparacion entre las variables sexo y edad, se observa
gue la media de edad es mayor en hombres (54,36 afios) que en mujeres
(47,07 afos). Ademas, la edad media registrada es mayor en las personas

con EA que con AR, tal y como se muestra en la Tabla Ill.

La media de edad del momento en el que se les diagnostico la enfermedad
resulté ser los 32,95 afios (11,45), siendo la edad méaxima registrada a los
63 afos y la minima a los 4 (que denota un amplio rango sobre el impacto
del diagndstico en diferentes momentos del ciclo vital). Al realizar una
division por enfermedades, se comprueba que la media de edad a la que
se diagnosticod la Artritis Reumatoide es de 30 afios y la Espondilitis

Anquilosante, de 33,69.

4.1.2. Cuestionario ICF CORE SET
Tras el célculo y analisis de los datos obtenidos en cada componente del
ICF CORE SET, los valores medios obtenidos de cada categoria, segun el
tipo de diagndstico se encuentran expuestos en la Tabla IV, Tabla Vy Tabla
VI.

4.1.2.1. Funciones y Estructuras Corporales
En este caso, los valores para determinar la puntuacion se comprenden
entre el 1 (ninguna dificultad; ningun problema; nada alterada; ningun dolor)
y el 5 (dificultad muy elevada; problemas muy importantes; grandes

alteraciones; mucho dolor).

Se observa que, para las personas con AR, la funcion corporal en la que
menos problemas refieren es en la de “Motivacion” (b1301), con una
puntuacion media de 2,56. En cuanto a las personas con EA, la funcién en
la que se observa menor problema es en la de “Estabilidad generalizada de

las articulaciones” (b7152).
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Por otra parte, cabe destacar que la categoria en la que la poblacion refiere
mayores problemas coincide en ambas situaciones de salud, siendo “Dolor
en una parte del cuerpo” (b2801), con una puntuacion media de 3,39 en el

caso de las personas con AR y de 3,78 en el conjunto con EA.

DIAGNOSTICO
ESPONDILITIS
ARTRITIS REUMATOIDE
ANQUILOSANTE
M (SD) M (SD)
Nivel de energia (b1300) 2,61 (1,19) 3,26 (0,88)
Motivacion (b1301) 2,56 (1,04) 3,07 (1,03)
Funciones del suefio
2,89 (1,40) 3,32 (1,12)
(b134)
Funciones emocionales
2,83 (1,15) 3,22 (0,98)
(b152)
Imagen corporal (b1801) 2,83(1,2) 3(1,18)
Sensacién de dolor
3,33 (1,18) 3,54 (0,97)
(b280)
Dolor generalizado
3(1,37) 3,32 (0,97)
(b2800)
Dolor en una parte del
3,39 (1,14) 3,78 (0,87)
cuerpo (b2801)
Movilidad generalizada
de las articulaciones 3,11 (1,18) 3,14 (1,02)
(b7102)
Estabilidad generalizada
de las articulaciones 3,06 (1,25) 2,89 (1,02)
(b7152)

Tabla IV. Puntuaciones medias por categoria del componente Funciones y Estructuras
Corporales diferenciadas por diagnéstico.

4.1.2.2. Actividad y Participacion
En el componente de Actividad y Participacion, de la misma manera que en
el anterior, los valores para determinar la puntuacion estan comprendidos

entre el 1 (no hay dificultad) y el 5 (dificultad completa).
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La actividad en la que la poblacién diagnosticada con AR refiere menor
dificultad a la hora de desempefiarla es en el “Cuidado de la propia salud”
(d570) con una puntuacién media de 1,83; en cambio, la actividad donde
se refleja una mayor dificultad por parte de esta poblaciéon es en el
“Conseguir, mantener y finalizar un trabajo” (d845) con una puntuacién
media de 3,33.

Por otra parte, el conjunto de poblacion diagnosticada con EA, la categoria
en la que menos problemas refieren para el desempefio de la actividad es
‘Uso de dispositivos y técnicas de comunicacion” (d360) con una
puntuacion media de 1,83; en cambio, es en la categoria “Mantener la
posicion del cuerpo” (d415) donde se observa una mayor dificultad con

respecto a las demas actividades, con una puntuacién media de 3,79.

DIAGNOSTICO
ESPONDILITIS
ARTRITIS REUMATOIDE
ANQUILOSANTE
M (SD) M (SD)
Llevar a cabo rutinas
o 2,56 (0,98) 2,96 (1,04)
diarias (d230)
Manejo del estrés (d240) 2,94 (0,93) 3,17 (1,24)
Cambiar de postura
2,72 (0,95) 3,08 (1,03)
corporal (d410)
Mantener la posicion del
3,11 (1,4) 3,79 (1,04)
cuerpo (d415)
Levantar y transportar
) 3,17 (1,29) 3,44 (1,08)
objetos (d430)
Uso fino de la mano
2,89 (1,07) 2,19 (1,12)
(d440)
Desplazarse por el
2,39 (1,14) 2,40 (1)
entorno (d455)
Utilizacion de medios de
2,44 (1,19) 2,21 (0,94)
transporte (d470)
Conduccién (d475) 2,17 (1,15) 2,28 (1,09)
Lavarse (d510) 2’11 (0,96) 219 (1)
Vestirse (d540) 2,28 (1,07) 2,29 (1,08)
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Cuidado de la propia

1,83 (0,98) 2,26 (1,07)
salud (d570)
Preparacion de las
) 2,22 (1,11) 2,11 (0,91)
comidas (d630)
Realizar los quehaceres
2,78 (1,35) 2,85 (1,19)
de la casa (d640)
Conseguir, mantener y
finalizar un trabajo 3,33 (1,6) 3,40 (1,47)
(d845)
Uso de dispositivos y
técnicas de 2,11 (1,07) 1,83 (0,9)
comunicacién (d360)
Vida comunitaria (d910) 2,06 (1,05) 2,5(1,17)
Tiempo librey ocio
2,78 (1,06) 2,72 (1,24)
(d920)

Tabla V. Puntuaciones medias por categorias del componente Actividad y Participacion
diferenciadas por diagnéstico.

4.1.2.3. Factores ambientales
Para los factores ambientales, los valores de puntuacion también estan
comprendidos entre 1 (considerando este valor como Facilitador completo)

y 5 (considerando este valor como Barrera completa).

De esta manera, el factor ambiental que actia en mayor medida como
facilitador con respecto a las demas para el dolor de las personas con AR
es la “Medicacion” (e1101) con una puntuacion media de 2,61. Para las
personas con EA, el mayor facilitador serian los “Profesionales de la salud”
(e355), con una puntuacion media de 2,74.

En ambas situaciones de salud, se observa que el factor ambiental que
actua en mayor medida como barrera con respecto a las demas para el
dolor coincide, siendo el “Clima” (e225), con una puntuacion media de 4,29

para el conjunto con AR y de 4,64 para el conjunto con EA.
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DIAGNOSTICO
ESPONDILITIS
ARTRITIS REUMATOIDE
ANQUILOSANTE
M (SD) M (SD)
Medicacién (e1101) 2,61 (1,5) 3,06 (1,56)
Productos y tecnologia
de apoyo para uso
o 2,78 (1,3) 3,08 (1,35)
personal en lavida diaria
(el15)
Productos y tecnologia
de apoyo para el trabajo 3,11 (1,07) 3,36 (1,39)
(e135)
Edificios y tecnologia
arquitectonica para
o o 3,22 (1,69) 3,37 (1,52)
edificios de uso publico
(e150)
Clima (e225) 4,29 (1,35) 4,64 (1,49)
Familiares cercanos
2,83 (1,61) 3,11 (1,6)
(e310)
Amigos (e320) 2,89 (1,6) 3,19 (1,52)
Cuidadores y personal
3,06 (1,51) 2,99 (1,41)
de ayuda (e340)
Profesionales de la salud
2,89 (1,74) 2,74 (1,63)

(e355)

Tabla VI. Puntuaciones medias por categorias del componente Factores Ambientales
diferenciadas por diagnéstico.

4.1.3. Analisis inferencial
Con el objetivo de determinar las posibles relaciones que existen entre las
variables estudiadas, se ha procedido a la realizacion del analisis
inferencial de los datos obtenidos descritos en el apartado anterior. Para
ello se han empleado pruebas estadisticas paramétricas, ya que la muestra
se comporta siguiendo una distribucion normal (prueba Kolmorogov-

Smirnov).
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Realizando una comparacion de medias, segun el sexo, en las variables
gue atafien al componente de Funciones y Estructuras Corporales y al de
Factores Ambientales, no se han identificado diferencias significativas entre
hombres y mujeres. No obstante, en el componente de Actividad y
Participacion, si se han identificado diferencias significativas segun el sexo
en las siete categorias reflejadas en la Figura 1. En esas categorias, las
mujeres son las que perciben una mayor dificultad para desempefar el total

de esas actividades y ocupaciones respecto de los hombres.

5.00
4.00
3.48
3.28
3.08
300 284 2.75
2.50 257 ;48 258 546
2.00 2.06 2.00 2.06
) I I I I
1.00
Manejo del  Uso fino de Utilizacién de Conduccién Realizar los Vida Tiempo librey
estrés las manos medios de (p<0,05) quehaceres comunitaria ocio (p<0,05)
(p<0,05) (p<0,01) transporte delacasa (p<0,05)
(p<0,05) (p<0,01)

mHombres ® Mujeres

Figura 1. Comparacion de medias segun el sexo en Actividad y Participacion.

Por otra parte, al comparar las puntuaciones medias de las diferentes
variables segun el diagnéstico, en el componente de Funciones y
Estructuras Corporales, se ha identificado una diferencia significativa en la
variable “Nivel de energia” (b1300). En este caso, las personas que
presentan EA refieren mayores problemas que las personas
diagnosticadas con AR (p<0,05).

En el componente de Actividad y Participacion se han registrado diferencias
significativas entre la AR y la EA en las categorias “Mantener la posicién

del cuerpo” (d415) y “Uso fino de las manos” (d440), identificando en la
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primera de ellas una mayor dificultad en el desempeiio de la actividad por
parte de las personas diagnosticadas con EA con respecto a las que
padecen AR (p<0,05). En cambio, en la segunda, son las personas con AR
las que refieren mayor dificultad para desempefar dicha actividad con
respecto a las diagnosticas con EA (p<0,05).

En el dltimo componente estudiado, Factores Ambientales, no se han
encontrado diferencias significativas entre las respuestas de las personas
con ARy EA.

Al establecer una correlacion entre la edad y las diferentes variables de
cada componente de la CIF, puede observarse que, en muchas de las
categorias contempladas para este estudio, se establece una relacion
inversamente proporcional. Es decir, a medida que aumenta la edad,
disminuye la puntuacién en el ICF CORE SET, por lo que tener una mayor
edad implica una percepcién mas positiva sobre sus estructuras y funciones
corporales, asi como actividades y participacion.

Concretamente, en el componente de Funciones y Estructuras Corporales,
se contempla una disminucion de la puntuacion en las categorias
“Funciones del sueno” (b134) y “Funciones emocionales” (b152) a medida
gue aumenta la edad (p<0,05).

Para el componente de Factores Ambientales se observa que, a medida
gue aumenta la edad, disminuye la puntuacién en las categorias “Productos
y tecnologia de apoyo para el trabajo” (e135) (p<0,01) y “Cuidadores y
personal de ayuda” (e340) (p<0,05), por lo que se podria sugerir que cuanto
mas avanzada sea la edad de las personas con AR o EA, considerarian
como facilitadores en mayor medida estos dos factores.

Por otra parte, es en el componente de Actividad y Participacion donde se
refleja un mayor nimero de relaciones significativas con respecto a la edad.
En la Tabla VIl se exponen los resultados mas destacados. Ademas, otras
de las actividades en las que la poblacion de mayor edad refiere menos
dificultades para desempenarlas son el “Llevar a cabo rutinas diarias”

(d230), “Mantener la posicion del cuerpo” (d415), “Desplazarse por el
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entorno” (d455), “Utilizacién de medios de transporte” (d470), “Conduccion”
(d475) y “Realizar los quehaceres de la casa” (d640) (p<0,05).

Vida

Manejo del o Tiempo libre
comunitaria .
estrés (d240) y ocio (d920)
(d910)
Correlacion de
_!497** _1363** -’355**
EDAD Pearson
P valor ,000 ,000 ,001

Tabla VII. Correlacion entre edad y Actividad y Participacion.

Se puede observar que, asi como la edad cronolégica influye en el
desempefio ocupacional de la poblacion, si se establece la misma relacién
segun la edad a la que se recibi6 el diagnéstico de la enfermedad
reumatoldgica, también se observa cierta influencia en el componente de
Actividad y Participacion, tal y como se muestra en la Tabla VIII. Se observa
una relacion inversamente proporcional, es decir, segun la edad a la que
se recibe el diagndstico aumenta, disminuye la puntuacién en el
cuestionario de las categorias expuestas. Por lo que, el haber recibido el
diagnostico a una edad mas joven, no significa una calidad en el

desempefio de dichas actividades mas favorable.

Cuidado ]
Desplazarse Tiempo
] dela ]
por el Lavarse Vestirse ) librey
propia ]
entorno (d510) (d540) ocio
salud
(d455) (d920)
(d570)
Correlacion
-, 271%* -,218** -,246* -,228* -,285**
EDAD de Pearson
P valor ,010 ,039 ,019 ,031 ,007

Tabla VIII. Correlacion entre edad de diagnoéstico y Actividad y Participacion.

Finalmente, se ha estudiado la relacion (prueba de correlacién de Pearson)
que existe entre el “Dolor generalizado” y el “Dolor en una parte del cuerpo”,

con respecto a las categorias del componente de Actividad y Participacion.
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Puede identificarse una relacion directamente proporcional en todas las
actividades recogidas en el cuestionario (p<0,01). Es decir, a medida que
aumenta el nivel de dolor en las personas con AR o EA, aumenta la
puntuacion media en las categorias del ICF CORE SET, por lo que el dolor
tiene un impacto significativo negativo en el desempefio de la actividad y la

participacion de las personas afectadas.

4.2. Resultados cualitativos
Cabe destacar que la muestra poblacional de la vertiente cualitativa no es
la misma que la de la vertiente cuantitativa. En este caso, se cuenta con
una muestra de siete participantes en total, de los cuales seis son mujeres
y un hombre. La media de edad de la muestra es de 52,85, en la que cuatro

personas tienen un diagndstico de EA y tres de AR.

Tras haber realizado las entrevistas, sus respectivas transcripciones y
analizado los datos obtenidos, se han establecido las 5 lineas tematicas
gue se encuentran a continuacion en funcion de las respuestas de los

participantes del estudio.

4.2.1. Rutina diaria y (des)equilibrio ocupacional
El equilibrio ocupacional se define como la percepcion subjetiva que posee
cada persona acerca del balance que existe entre las diferentes areas
ocupacionales en las que se implica, la variacion entre ellas y el tiempo que
emplea para desempefiarlas. Ademas, también se tienen en cuenta los
patrones y roles ocupacionales, asi como los entornos y contextos de la
persona. Por ello, se relaciona este concepto al hecho de tener una rutina

diaria equilibrada y satisfactoria. (57)

En ocasiones, la condicion de salud de la persona o sus factores

ambientales impactan en este equilibrio ocupacional, causando una

alteracion del balance y un desajuste en la rutina diaria. En este caso, tras

haber analizado las respuestas obtenidas, se observa que el sintoma del
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dolor condiciona este equilibrio ocupacional, causando un desajuste en la

rutina diaria y como consecuencia empeorando la calidad de vida.

Ul: “Mi rutina diaria esta condicionada por la enfermedad. Por ejemplo,
me levanto a las 6AM (a una hora absurda, todo el mundo me lo dice),
pero me levanto a esa hora porque me tengo que tomar la medicacion. En
todas las actividades de la vida diaria necesito el apoyo de mi marido”.

“El dolor esta ahi, lo que pasa es que no me puedo permitir pensar en él”.

U3: “Yo por ejemplo no es que tenga dolor todos los dias, pero a lo mejor
un dia te levantas y ya te duele la cadera, o una piernay ya te tienes que
acostar”. “Lo intentas, pero hay momentos que lo unico que dices es: bf,

me voy para cama, ho aguato mas”.

U5: “Es que no tengo rutina, porque nunca sé como voy a estar. Cuando
tengo un brote, tengo muy mala calidad de vida. Me levanto, me aseo y
poco mas...”. “Tienes que cambiar la mentalidad, cambiar tu misma y vivir

al dia... si hoy me levanto bien pues aprovecho para hacer cosas”.

U7: “Yo lo que siempre digo es que con nuestra enfermedad no es que
todos los dias estés de la misma manera. Puedes estar hoy muy bieny
ser una maravilla, pero otro dia te conviertes en otra persona, no puedes
levantarte, pasas a estar callado, a no hablar con nadie...”.
“Hay dias que te levantas con un dolor agobiante, pues ese dia ya esta
perdido, ese dia lo desapuntas de tu vida, no ha servido’.
“Todos los dias tengo mi agenda y la voy siguiendo, hasta que llega un

punto que se trunca por el dolor”.

No obstante, se observa que los participantes tratan de conseguir ese
equilibrio ocupacional, normalizando lo maximo posible su rutina, tratando
de adaptar y ajustar su dia a dia y sus actividades diarias a su estado de

salud.
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Ul: “A mi cuando me preguntan por estados de felicidad digo que yo
estoy contenta y tengo una vida satisfactoria.” “Intento llevar una vida
normal”. “Intento desviar mi atencién y pensar en otras cosas que no sea
el dolor”.

U4: “Estoy satisfecha con mi rutina diaria actualmente. Como mi marido y
yo Somos pensionistas podemos adaptar nuestros horarios y actividades
a como me encuentro”. “Se intenta perder la menor calidad de vida
posible”. “Me obligo un poco a mi misma, porque Si no es una cosa que

duele, duele la otra”.

U5: “Tengo un horario para todo siempre, porque sino me dejaria llevar...
tengo la vida programada para no darme tiempo a pensar en el dolor”.

“Estaba mejor sin dolor, pero si estoy satisfecha con mi rutina diaria”.

U7: “Yo estoy satisfecho con mi rutina diaria, antes del CoVid-19 tenia
ilusiones puestas en muchos proyectos’.

“Tengo la rutina planeada para el dia siguiente, planeas lo que hacer y

vas poquito a poquito, andando... con tus dolores a cuestas, pero sin

enseriarselos a la gente... ;sabes?”.

4.2.2. Mi propio dolor

La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor define el dolor como
“‘una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada con dafio
tisular real o potencial, o descrita en términos de dicho dafio”.(26)

Se trata de un sintoma subjetivo, es decir, estd basado en lo que siente
cada persona, por ello, la sensacion de dolor no serd la misma para dos
personas. En este estudio, analizando las respuestas, se observa dicha
subjetividad en esa sensacién, en relacion con la propia definicion que
expresan los participantes. No obstante, aunque la sensacién no sea igual
para todos, la consecuencia que provoca si lo es: un impacto en el

desempefio ocupacional y en la calidad de vida de las personas con dolor.
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Ul: “En ocasiones tengo que cambiar mi forma de vestir por el dolor que
siento”. (...)

“...), cuando era mas joven, los momentos mas importantes para mi eran
las fiestas (...) un fin de afio tenia todo planeado y llego ese dia y no me
podia mover de la cama del dolor que sentia, asi que me tiré toda la
noche llorando”.

“A nivel emocional, el dolor me cambia el humor. (...) El dolor creo que

nos vuelve malas personas’.

U2: “La verdad es que tengo dolor durante todo el dia. (...) El dolor es
constante. (...) Hubo una temporada que tenia muchisimo dolor en la
espalda, sentia como cuando partes un lapiz de madera a la mitad’.
“El dolor afecta emocionalmente bastante (...) no siempre tienes el mismo
humor, no es que estés enfadada, pero a lo mejor tienes un dia con mas
dolor que ofro y no estas tan alegre”.

“Estoy acostumbrada ya a vivir con el dolor, son muchos afios”.

U4: “Afecta mucho el dolor en mi dia a dia, demasiado. Y es muy dificil de
controlar (...) hay que mantener el cerebro ocupado con otra cosa. Yo por
ejemplo para mantenerme distraida del dolor hago cientos de partidas de
3 en1enla Tablet o juegos en los que necesitas pensar demasiado ni
son muy complicados, porque uno de los grandes problemas del dolor es
que no te deja concentrarte bien”.

“(...) A veces duele tanto, tanto, que te caen las lagrimas...”.

U5: “Dolor tengo siempre, en todas las actividades que realizo en el dia
(...) es un dolor cronico. Vive conmigo, pero bueno, el umbral del dolor va
subiendo, uno es capaz de aguantar lo que no se imagina, llega un
momento que te acostumbras. Por eso también hago miles de cosas,
porgue como me duele igual estando sentada que haciendo cosas, pues
hago cosas y por lo menos me distraigo, que eso me ayuda a llevar mejor

el dolor”.
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“Me cuesta concentrarme”.

U6: “Antes de dar con el tratamiento que estoy tomando ahora no me
podia ni mover. (...) El dolor era insoportable desde la punta del pelo
hasta la ufia del pie”.

“El dolor me afectaba en todo, necesitaba que alguien me ayuda a hacer
todas las actividades de la vida diaria”

“Lloraba muchisimo porque el dolor era insoportable y me sentia una

inatil”.

U7: “En todas las actividades de mi dia a dia tengo dolor. (...) El dolor
diario, el de todos los dias, llega un momento en el que explotas. A nivel
cognitivo también, pérdida de atencion total, tienes que estar muy
concentrado para hacer algo, lo cual te cansa también”.

“Es un dolor agobiante (...) Por ejemplo, estas viendo a una persona que
conoces, pero por el dolor que tienes, ni siquiera recuerdas su nombre.

Todo eso es por el dolor”.,

4.2.3. Desarrollar estrategias propias para combatir el dolor
En las respuestas de los participantes, se identifica la capacidad de
adaptacion y la autogestion del dolor como un factor clave para mantener
una calidad de vida digna y perder la menor independencia posible en el
desempeiio de las actividades de la vida diaria. En este sentido, puede
hablarse del concepto de resiliencia, definido como un “proceso dinamico
de adaptacion positiva ante una adversidad significativa” (58), que en este
caso seria la enfermedad reumatoldgica inflamatoria y el dolor asociado a

esta.

U2: “Realizo todo de manera independiente como voy pudiendo. {(...)
Estoy acostumbrada ya a vivir con el dolor, (...), yo creo que te vas
habituando un poco {(...)".

“Yo tampoco soy una persona que se queje mucho’.
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Se observa cOmo estas personas tratan de anteponerse al dolor, aunque
eso les limite, esforzandose por tratar de asumirlo, convivir con el sintoma

y llevar una vida lo més activa posible.

U4: “Me obligo a mi misma a salir y hacer actividades (...) yo pienso: pues
debo hacerlo porque me viene bien, entonces procuro disfrutar de ello (...)
Me adapto bien a lo que puedo hacer en vez de estar triste por lo que ya
no puedo hacer’.

“(...) yo con el tiempo he desarrollado mis propias armas. Cada uno tiene
gue conocer su cuerpo (...) Hay que remar con los remos que uno tiene,

aprender a utilizarlos, y disfrutar de ellos, aunque sean pequerios”.

US5: “Suelo estar muy activa dentro de mis limitaciones (...) si estoy
centrada en otra cosa ya no pienso en el dolor y asi lo llevo mejor”.
“Si te digo la verdad, se puede prescindir de muchas cosas. Uno se
amolda y se adapta a lo que tiene. ¢ Qué vas a hacer? Pues resignarte
con lo que te toca vivir y con ello pues vivir lo mejor posible”.
“Tengo ciertas limitaciones para realizar muchas actividades que me
gustaria, pero bueno, procuro hacer otras que pueda y compensen,
porque lo que no voy a hacer es sentarme a llorar (...) Voy buscando mis
propias armas, entonces busco alternativas cuando no puedo hacer lo
gue quiero porque tengo dolor, pues busco alternativas. Menos sentarme

a llorar, cualquier cosa’.

U6: “Me rebelé contra la enfermedad y no permiti que me tumbara.
Aungue tenia muchisimo dolor, yo salia igual. Por ejemplo, los paseos
gue daba eran muy cortitos, me tenia que sentar continuamente, pero
nunca me quedé en casa. Siempre intentaba buscar una disculpa para

salir y hacer algo (...) participaba en un grupo de gimnasia adaptada, pues
yo me forzaba a ir, aunque habia dias que no podia hacer nada por el

dolor que tenia, pero iba igualmente simplemente por estar alli, por ver a
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los compafieros... te echabas unas risas, el estar distraida y no darle

vueltas a la cabeza, eso me ayudaba’.

Siguiendo en esta linea de resiliencia y de mantenerse activo a pesar del
dolor, en las respuestas de los participantes se observa que una aliada para
ello podria ser la ocupacion significativa. “La ocupacion significativa es una
oportunidad para el encuentro, el desencuentro y el reencuentro con uno
mismo y con su entorno, a través de la apropiacion del "hacer
comprometido”. Este método de trabajo beneficia la salud, en la medida
gue aproximay concretiza la expresion de los intereses, valores y destrezas
(habilidades y conocimientos) del sujeto” (59). Esto se ve reflejado en las
respuestas de algunos participantes, donde se incluyen areas
ocupacionales como el ocio y el tiempo libre, la participacion social, el

trabajo o el descanso.

Ul: %(...) yo puedo ir media hora a la piscina, yo eso me lo tomo como una
terapia, otra gente lo puede considerar una actividad de ocio, pero yo me
lo tomo como una terapia, asi que intento ir por lo menos tres veces por
semana. También me tomo como terapia quedar con mis amigos para
tomar algo porque sino el cerebro me peta’.
U7: “Voy a la piscina normalmente 3 dias a la semana. Me sienta bien y
mas que nada lo hago por mantener contacto social, te mantienes activo

(...) me sirve, me siento vivo y con ganas de volver al dia siguiente”.

En algunas respuestas se aprecia que, aunque no estén involucradas en la
realizacion de actividades dentro de todas las areas ocupacionales por

diversas razones, les gustaria estarlo o mejorar en las que ya participan.
U2: “Duermo muy mal, porque entre los dolores de las cervicales, la

espalda... duermo fatal. (...) Cambiaria el poder tener una calidad de

descanso mejor que ahora”.
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“En mi caso al vivir sola, echas mucho de menos estar con alguien, tener
unas actividades que poder compartir con gente en mi misma situacion,
por ejemplo, hacer gimnasia, ir a la piscina, alguna actividad que te haga

la vida un poco mas llevadera (...)".

Por otra parte, en cuanto al desempefio de la actividad productiva, se
aprecian controversias entre las respuestas. Algunos participantes
comentan que, en su situacion de salud no trabajarian, mientras que en las
respuestas de otros se aprecia que les gustaria poder retomar esta
ocupacion, o que les resulta muy satisfactorio involucrarse en ella, incluso

realizando voluntariados.

U2: ...) el dolor es constante y claro, si trabajas se agudiza. (...) Me
cuesta, pero tengo que seguir trabajando, porque al vivir sola la pension
no me llega. No es nada aconsejable trabajar con mi dolor, pero bueno,

es lo que me queda. Estando asi no trabajaria’.

U3: “Estoy satisfecha con mi rutina diaria, pero me falta trabajar. Ya llevo
muchos afios sin trabajar, los dos primeros afos ya estuve con el
tratamiento y ya no trabajé. (...) Lo fui dejando, pero ahora ya tengo ganas

de buscarme un trabajo”.

U6: “Para mi ahora mismo es muy importante en mi dia a dia el colaborar
como voluntaria con la Liga Reumatoléxica Galega porque me ayuda
mucho a estar activa, a hablar con otras personas... (...) Nada mas
diagnosticarme la enfermedad conoci la Liga y eso me ayud6é muchisimo
e incluso mi vida personal salio reforzada. (...) antes del diagndstico
llevaba una temporada ya muy metida en casa, socialmente me
relacionaba muy poco y entonces a partir de empezar en la Liga empece
a socializar muchisimo, incluso cosas que antes me daban miedo hacer,
por ejemplo, el hacer un viaje sola, pues a partir de ese momento empece

a viajar, a participar en congresos...”.
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U7: “El trabajo lo he tenido que dejar. (...) Yo como persona adicta al
trabajo, pues para mi fue un palo muy fuerte (...) nuestra vida cambia
totalmente, un giro de 180 grados. (...) Intento seguir un orden, pero hay
veces que te sientes un inutil, porque no tienes nada qué hacer... con el

trabajo me sentia util”.

4.2.4. El control interno y la toma de decisiones
En todas las respuestas de los participantes se identifica una constante: la
falta o disminucién de la capacidad en el control interno de su vida
cotidiana. Ademas, la toma de decisiones se ve afectada por el dolor y por

la propia enfermedad.

Ul: “El dolor influye en el control de mi vida cotidiana. Porque cuando
estas con dolor estas negativo y pesimista, todo es horroroso, sientes que
no merece la pena hacer nada, mandas a la mierda muchos proyectos.

También estas menos agil para buscar soluciones’.

U2: “El dolor si influye a la hora de tomar decisiones. Lo piensas mucho
todo. No piensas esas decisiones como una persona normal, porque
sabes que tienes una enfermedad que a lo mejor con el tiempo vuelve a
peor 0 no sabes... tienes una incertidumbre constante que no sabes
tampoco que decision tomar, estas con miedo para tomar decisiones
importantes, ni tampoco a largo plazo. Hay que pensarlo mucho y muy a

corto plazo”.

U3: “El dolor te reprime mucho para decidir hacer cosas, planes... hacer

planes a largo plazo es complicado”.

U4: “Influye mucho, aunque mas la propia enfermedad que el dolor (...) En
estos casos, la incertidumbre es molesta. Hay dias que puedes hacer de
todo dentro de las posibilidades, y hay otros que de repente no puedes ni

andar porque tienes mas dolor. Entonces, hemos aprendido a no hacer
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planes ni a tomar decisiones a largo plazo. Incluso por ejemplo los viajes,
tres de los dltimos cinco que teniamos planeados los hemos tenido que

anular”.

U5: “Cuando estoy mal no puedo tomar decisiones, ya lo sé, porque no
tomaria la decision correcta. Lo aplazo para cuando esté mejor y vea la

vida con otro humor, porque a veces te cuesta’.

U6: “Hacer planes a largo plazo era muy complicado, de hecho, tuvimos

gue aplazar un viaje que teniamos mi marido y yo cuando cumplimos 25

afos de casados y no lo pudimos hacer, era imposible, yo no me podia
mover y lo tuvimos que cancelar. El dolor me controlaba la vida

totalmente”.

U7: “El dolor influye pues en que no puedes tomar decisiones. (...) Mi hijo
tiene 26 afios y cuando me pide consejo de como veo algo le digo es que
yo no veo nada (...) mi hijo me tiene dicho que no puede contar conmigo,

con que le dé un buen consejo... y eso es en lo que influye este dolor”.

En definitiva, la incertidumbre que supone el no saber como sera el dolor
cuando se levantan por la mafiana o como sera la progresion de la
enfermedad llega a ser frustrante e imposibilita la toma de decisiones a

largo plazo, condicionando las decisiones importantes.

4.2.5. Eldolor como un enemigo invisible: ausencia de comprension por

parte del entorno social
Como se ha mencionado anteriormente, el dolor es un sintoma subjetivo
propio de cada persona, por ello, los participantes muestran que identifican
una falta de empatia y comprension por parte de la sociedad y, en

ocasiones, por parte de su entorno social mas directo.
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U2: “Las personas que no sufren esto pues no saben lo que es, y es
complicado tener una relacién de pareja cuando la otra persona no llega a
entenderte. (...) Un dia yo no quise salir, que estaba cansada y tenia
dolor, entonces mi pareja lo primero que me dijo fue: es que tu siempre

estas cansada”’.

U4: “Hace un tiempo haciamos unas salidas tres matrimonios o cuatro,
pero dejaron de invitarnos de repente y yo no sabia la razon, pero a los
pocos afios me lo dijo mi marido y. me dijo: es que ya no te invitaban
porque tu tenias que marchar antes a casa porque te dolia demasiado y
ya no podias seguir con la juerga. Y yo pensé pues eso no son amigos,

pero te hace sentir mal que no te entiendan”.

Ademas, cabe destacar que en las respuestas se hace referencia a estas
enfermedades reumatoldgicas inflamatorias y al dolor como invisibles. Es
decir, como en la mayoria de los casos no se puede apreciar fisicamente
su condicion de salud y el nivel de dolor que sienten estas personas, la falta
de comprensién por parte de aquellos que no conviven con este tipo de

dolencias es aun mayor debido a esto.

U3: “Amistades no perdi, pero la gente no te entiende. Porque te ve bien.
Si te viera cojeando o tuviera los dedos deformados, pues aun bueno,
pero como te ve andando y haciendo tu vida tranquilamente pues dicen:
gue va a tener dolor, se queja de vicio. No te lo dicen directamente, pero

seé que lo piensan’.

U5: “La gente no te entiende, no entiende nada. Entonces lo mas duro es
entender que ellos no lo entiendan” (...) También es verdad que hay que
pasarlo, porque yo hasta que no lo he vivido... es que no puedes entender
gue una persona un dia vaya con dos muletas y camine fatal y al dia
siguiente vaya corriendo, la gente dira: esta no esta bien, no es normal

(...) Entiendo que la gente no lo entienda, como tampoco llevas la
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enfermedad en la cara... (...)"”. En mi casa la mayoria piensa que soy una
cuentista, una exagerada o una vaga. A veces tratas de explicarles, pero
bueno...”.

U6: “(...) lo que si ves es que la gente de fuera no lo entiende, cuando te
ve mal si que lo ven mejor, pero cuando mejoras por el efecto de la
medicacion la gente piensa que ya se te paso todo, no comprenden que
tl lo que tienes es una enfermedad que en cualquier momento te puede

dar un brote”.

U7: “Lo que mas se ve afectado es mi relacion con la familia. Mi familia lo
acepta, si que lo acepta, pero no se cree que sea tanto. Después de
tantos afios, de verme en situaciones muy malas, siguen diciendome que

no es para tanto. Y eso al final es lo que mas te afecta. (...)

Al contrario, lo que refiere Ul es que, como su estado de salud se puede
apreciar a nivel fisico, recibe una comprension total por parte del entorno

gue le rodea.

Ul: “La gente que me rodea, en mi caso, entiende muy bien mi dolor,
porque es muy fisico a simple vista; tengo muchas deformidades en todas
las estructuras articulares, como tisulares, por lo que la gente lo entiende

mejor. (...) Cuando no es tan visual se entiende per, o no se entiende

directamente el dolor que puede estar sufriendo alguien con esta

enfermedad”.

5. DISCUSION
El objetivo principal de este trabajo de investigacion ha sido determinar el
impacto del dolor asociado a enfermedades reumaticas inflamatorias sobre
el desempefio en la actividad y participacion de las personas afectadas, asi
como explorar su propia perspectiva acerca de su equilibrio ocupacional y
calidad de vida.
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Tras el analisis de los datos obtenidos mediante el cuestionario adaptado
del ICF CORE SET en el que se estudian las variables de actividad y
participacion de las personas encuestadas, y tras haber dado voz propia a
las personas entrevistadas para escuchar su propia percepcion sobre su
equilibrio ocupacional y su calidad de vida, entre otros aspectos, se puede
afirmar que los objetivos generales de este estudio se han cumplido. De
esta manera, se ha ampliado el conocimiento sobre las limitaciones que
encuentran en su vida diaria y en su desempefio ocupacional las personas
afectadas, y se han detectado necesidades especificas para posibles
intervenciones desde terapia ocupacional en el ambito de estas patologias

reumatoldgicas.

Por lo aportado en el presente trabajo, podemos sugerir que el ICF CORE
SET en terapia ocupacional podria emplearse como herramienta de
evaluacion para determinadas intervenciones en el ambito de la
discapacidad fisica por problemas reumatologicos, condicionados por el
dolor, y resultar beneficioso para el proceso, desde la evaluacién, pasando
por el establecimiento de objetivos basado en los resultados obtenidos en
el cuestionario, hasta la reevaluacién, ya que tal y como también se sugiere
en el estudio “Towards an ICF Core Set for chronic musculoskeletal
conditions: Commonalities across ICF Core Sets for osteoarthritis,
rheumatoid arthritis, osteoporosis, low back pain and chronic widespread
pain” (2008), mediante esta herramienta se pueden conocer las
limitaciones en la actividad y en la participacion de estas personas como
consecuencia de su condicion de salud, y por tanto, establecer un plan de
intervencién en base a las necesidades identificadas (60). Ademas, tal y
como se expone en “Does the Comprehensive ICF Core Set for
Rheumatoid Arthritis Capture Occupational Therapy Practice? A Content-
Validity Study” (2007) es evidente que esta herramienta, y la CIF en su
conjunto, encajan perfectamente en la practica de la terapia ocupacional,

ya que esta se centra en la ocupacion (actividad y participacion) y en la
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interaccion de la persona entre sus contextos y entornos (factores

ambientales y personales) (61).

Siguiendo con la tematica central de este estudio, a través de los resultados
cuantitativos, se ha demostrado que es el sintoma del dolor, recogido en la
CIF como una funcion corporal, donde mayores problemas refieren los
participantes, sin distincion entre ambas patologias, tal y como se muestra
en otros estudios sobre como clasificar el impacto de estas enfermedades
en el ICF CORE SET. En estos se expone gue la mayoria de categorias
recogidas en el cuestionario se relacionan con el dolor y la importancia de
incluir esta funcion corporal para evaluar el funcionamiento de estas
personas, ya que es uno de los principales sintomas y de los que mas

impactan en la salud y calidad de vida (46,60,62,63).

Como era de esperar, en los resultados cuantitativos, se observa una
relacién directamente proporcional entre las funciones del dolor y las
variables de actividad y participacion, lo que significa que un aumento del
dolor provoca un impacto negativo en el desempefio ocupacional de las
personas afectadas. En lo que respecta a las actividades basicas de la vida
diaria, los participantes entrevistados refieren ser independientes en todas
ellas, aunque con limitaciones y, en ocasiones, necesitando el apoyo de
terceras personas debido al agravamiento del dolor y otros sintomas y
signos de la enfermedad, lo que repercute en sus rutinas diarias y en su

equilibrio ocupacional.

Los hallazgos de la vertiente cualitativa que demuestran las consecuencias
del dolor en la vida diaria y en la salud de las personas, tales como el
desequilibrio ocupacional, la necesidad de adaptar el entorno o de adaptar
la forma de desempefar determinadas actividades, asi como la necesidad
de implicarse en ocupaciones significativas y otras actividades o tareas
para evadirse del dolor y sentirse mejor, se ven respaldados por el estudio
“Pain and daily activities in rheumatoid arthritis” (2012), en el cual se
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aprecian resultados similares en las respuestas de los participantes acerca
de su vida diaria y la manera en la que el dolor influye en su desempefio
ocupacional (37).

También en el estudio “Living with pain in ankylosing spondylitis: A
qualitative study” (2015), se observan similitudes en otro aspecto relevante
reflejado por los participantes de nuestro estudio: el locus de control interno
sobre la vida diaria y la toma de decisiones a largo plazo, donde en
ocasiones, debido al dolor, los participantes han tenido que cambiar sus
planes, viéndose asi afectada su participacion social y sus relaciones
personales. Ademas, la ansiedad que provoca la incertidumbre de su futuro
y el no poder tomar decisiones a largo plazo debido a la propia enfermedad
y al dolor, también esta presente en los resultados del estudio mencionado
anteriormente (38). Por ello, ademas de afectar al desempefio ocupacional
en las actividades de la vida diaria, el dolor puede llegar a ejercer un
importante control sobre la vida de estas personas, empeorando su calidad
de vida, su equilibrio ocupacional y su autonomia personal en la toma de

decisiones.

Revisando la literatura, una de las principales consecuencias de la AR en
la poblacion es la incapacidad o dificultad para “Conseguir, mantener y
finalizar un trabajo (d845)”, sobre todo durante los cinco primeros afios tras
el diagnéstico (64-66). Por ello, no es de extrafiar que en el presente
trabajo se demuestre esa afirmacion mediante el cuestionario administrado,
siendo esta categoria la que tiene una mayor puntuacién respecto a las
demas en las respuestas de las personas con AR. Por otra parte, esto
puede deberse no solo a la propia enfermedad o a la condicion de salud de
las personas, sino que también influyen factores externos, como por
ejemplo las tasas generales de empleo y las condiciones del mercado
laboral del pais en el que se encuentren las personas, entre otros factores
personales y sociales, tales como el nivel educativo o caracteristicas
sociodemogréficas no modificables (64,67). Este hecho puede apreciarse

también en los resultados cualitativos de este estudio, donde varios
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participantes indican que han tenido que abandonar la actividad productiva,
0 que por su estado de salud les resultaria beneficioso dejar de trabajar.
Cabe destacar que, en los datos expuestos en la Tabla V. Puntuaciones
medias por categorias del componente Actividad y Participacion
diferenciadas por diagnostico. del apartado Actividad y Participacion, se
identifica que no es una problematica que afecte Unicamente a las personas
con AR, sino que en las diagnosticadas con EA también se observa una
puntuacion alta en esta categoria, superior incluso a la media de la
poblacién con AR, en contraste de lo que se observa en otros estudios
donde mencionan que en la EA esta consecuencia es menos comun
(67,68). No obstante, en el estudio de A.M.J. Chorus et al. (2003) sobre la
calidad de vida en pacientes con AR y EA en edad de trabajar se expone
gue, aunque la percepciéon de la calidad de vida en cuanto a la condicién
fisica fue peor en personas con AR, la percepcion sobre el nivel de
funcionamiento para desempefar la actividad remunerada es similar en

ambas poblaciones (69).

Respecto a las actividades instrumentales de la vida diaria como la
movilidad en la comunidad, la gestion del hogar, a la participacion social en
la comunidad y a la participacién en actividades de ocio y tiempo libre (70),
se ha identificado que las mujeres encuentran mas problemas que los
hombres para realizar y participar en estas actividades, lo cual nos lleva a
plantearnos si este hecho viene derivado Unicamente por la propia
enfermedad y la condicién de salud, como se muestra en otros estudios
(30,71), o si existe una brecha de género. Esta claro que el género como
construccién social es un determinante de la salud, ya que las
desigualdades existentes entre hombres y mujeres impactan
negativamente en la salud de ellas, impidiendo que participen de forma
activa y en igualdad de condiciones en la sociedad respecto a ellos (72).
En relacion a esto, en el estudio “Exhausted women, tough men: a
qualitative study on gender differences in health, vulnerability and coping

with illness in Spain” (2012), los resultados demuestran que las mujeres
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tienden a expresar un peor estado de salud que los hombres, refiriendo una
mayor vulnerabilidad y un sentimiento de agotamiento debido a los roles
adquiridos socialmente (cuidado del hogar, cargas familiares...) (73). No
obstante, en otros estudios también se identifica que a las mujeres les
cuesta abandonar esos roles cuando enferman y delegar en la figura
masculina, llevando asi al limite su capacidad y su salud para evitar
sentimientos de culpa o fracaso. Por ello, la perspectiva de género deberia
ser un aspecto a considerar en el abordaje socio-sanitario, sobre todo en
aquellas patologias cronicas que afectan mayormente al sexo femenino,

como es el caso de la AR. (74)

Otro determinante de la salud ademas del género es la edad. Por ello, la
edad cronoldgica de las personas afectadas y los afios de duracién de la
enfermedad son factores a tener en cuenta para evaluar la calidad de vida
de las personas y su condicién de salud. Inesperadamente, los resultados
del presente estudio reflejan que, a medida que aumenta la edad de la
poblacién afectada, menores problemas refieren a la hora de desempenfar
determinadas actividades y ocupaciones, tales como las relacionadas con
llevar a cabo rutinas diarias, la participacion social en la comunidad y
actividades de ocio y tiempo libre. No obstante, en otros estudios se aprecia
gue, a mayor edad, peor es el funcionamiento y la salud de la dimensién
fisica de las personas (30,71,75,76), lo cual repercute en la calidad de vida
e influye negativamente en el desempefio de las ocupaciones diarias.

Por otro lado, se aprecia una percepcidon mas positiva a medida que
aumenta la edad en las funciones emocionales y la gestion del estrés, en
linea con lo que se afirma en el estudio “The impact of rheumatoid arthritis
on quality-of-life assessed using the SF-36: A systematic review and meta-
analysis” (2014), donde una edad media mayor se asocia a una mejor
gestion de la salud mental, por lo que ser joven podria aumentar el riesgo
de depresion y malestar emocional. Esto puede tener que ver con lo que
se sugiere en ese mismo estudio, donde se aprecia que cuantos mas afos

conviva la persona con la enfermedad, mejor aceptacion de los sintomas
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refiere la poblacion (30). Sin embargo, explorando si en el presente estudio
existe una correlacion entre la edad a la que se recibe el diagndstico con la
calidad de vida y el desempefio ocupacional de las personas afectadas, se
observa que, al contrario de lo que se pensaba, el haber recibido el
diagndstico a una edad mas temprana y llevar mas tiempo conviviendo con
la enfermedad no significa un desempefio ocupacional ni una calidad de
vida mas favorable, sino que, en patologias crénicas como la EA donde el
diagnostico suele ser a edades jovenes, puede impactar de forma mas
negativa en la vida de estos, en comparacion con personas de mayor edad
(30,77).

Siguiendo con la salud mental, en las respuestas de los participantes de la
vertiente cualitativa se puede apreciar cierta dificultad para mantener un
buen estado de &nimo en los momentos de més dolor, por lo que a nivel
emocional también impacta negativamente. Ademas, en algunas
respuestas del apartado El dolor como un enemigo invisible: ausencia de
comprension por parte del entorno social exponen gque esto se ve agravado
cuando identifican que su entorno social no comprende su dolor, viéndose
afectadas sus relaciones personales. Por esto, se puede establecer un
paralelismo con lo argumentado en la revision de B.Newton, J. Southall,
J.Rapahel et al. (2013), donde se encuentran términos como el aislamiento
social, el estigma y la incredulidad del dolor por parte de la sociedad, y
exponen que no seria inusual que las personas con dolor crénico sufran
ese tipo de hechos, sobre todo debido a que el dolor es un sintoma invisible
para el ojo ajeno, tal y como exponen los participantes del presente estudio
(78).

Por otro lado, atendiendo a los factores ambientales, en este estudio, la
poblacién con AR refiere que el factor que actia en mayor medida respecto
de los demas como facilitador para el dolor es la medicacion. Tal y como
se muestra en el estudio “Perceptions of the risks and benefits of medicines

in patients with rheumatoid arthritis and other painful musculoskeletal
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conditions” (2004), el principal beneficio que perciben las personas
afectadas de los diferentes tratamientos farmacoldgicos existentes es el
alivio del dolor (79). De hecho, se ha demostrado que una de las principales
expectativas que tienen estas personas con relacion al tratamiento es la
mejora de los sintomas (disminucién del dolor, mejora en la movilidad y en
la funcionalidad). No obstante, en muchas ocasiones el tratamiento genera
efectos secundarios negativos que influyen en la calidad de vida de las
personas, lo cual deberia tenerse en cuenta a la hora de elegir tratamiento

y plantear intervenciones (46,80).

Siguiendo con los factores ambientales, un hallazgo llamativo en los
resultados del cuestionario de este estudio ha sido que tanto la poblaciéon
con AR como con EA manifiestan que el “Clima (e225)” es el factor que
actlia en mayor medida respecto a los demas como barrera para el dolor.
Este hecho se viene investigando desde hace afnos, ya que son muchas las
anécdotas que asocian el empeoramiento de los sintomas de las personas
gue padecen una enfermedad reumatolégica a las condiciones
meteoroldgicas, pero en la actualidad esto sigue siendo objeto de debate
en las investigaciones mas recientes, en las cuales no se evidencia con el
suficiente peso que un clima calido es mas positivo que uno mas frio en
cuanto a la mejora de la condicion de salud de las personas (81). En el
trabajo realizado por H. Aikman (1997) en el que estudia la asociacion entre
la ARy las condiciones meteorolédgicas si que se evidencia una correlacion
significativa entre una mayor humedad y temperaturas mas bajas al
empeoramiento de los sintomas, sobre todo al aumento del dolor y la
rigidez (82). No obstante, la correlacién no implica causalidad, por lo que

se deberéa seguir investigando acerca de esta incognita.

Dejando a un lado los componentes de la CIF, convivir con una enfermedad
cronica y con dolor diario cambia la vida de las personas afectadas, en
todos los aspectos. Por ello, la capacidad de adaptacion a la situacién para

tratar de anteponerse a las adversidades es vital para que la calidad de
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vida percibida se vea alterada lo menos posible (83,84). Esta autogestion
de uno mismo, del dolor y de la enfermedad se expone en la categoria
Desarrollar estrategias propias para combatir el dolor. En las respuestas de
los participantes puede apreciarse que afrontar la enfermedad y el dolor
desde la resiliencia genera consecuencias positivas en la calidad de vida
de las personas, ya que, a pesar de las limitaciones y dificultades que
encuentran en su dia a dia, refieren tener una rutina diaria y una calidad de
vida satisfactoria, implichAndose activamente en ocupaciones significativas
y participando en la comunidad. De hecho, en los resultados del estudio
publicado por A. Evers, F. Kraaimaat, R. Geenan et al. (2003) se observa
como un afrontamiento pasivo del dolor implica una mayor discapacidad

funcional, principalmente en los tres primeros afios de la enfermedad (85).

Limitaciones del estudio

La principal limitacién del estudio es el haber sido realizado durante la
situacién excepcional del confinamiento obligado por el Real Decreto
463/2020 del 14 de marzo debido al COVID-19. Esto ha provocado que el
tamafo de la muestra previsto se haya reducido al no contar con los medios
adecuados. Ademas, el hecho de que la realizacion de las entrevistas haya
sido via telemética, ha imposibilitado un contacto cercano con los
participantes, lo cual ha podido provocar un sesgo en la informacion
recibida. Por otro lado, y fundamentandonos de nuevo en la situacion
provocada por el COVID-19, ha sido un importante escollo la situacion de
angustia social generada ya que, las respuestas de los participantes que
han intervenido han podido verse condicionadas por esta razén, teniendo
en cuenta que el encierro pudo incluso haber provocado la agravacion de
ciertas dolencias. También, en el plano psicolégico, han podido aparecer

sentimientos de negatividad y frustracion.

Finalmente, la falta de experiencia de la investigadora principal a la hora de
gestionar un trabajo de investigacion y de administrar determinadas

herramientas para recabar informacion, quizad ha podido influir en la
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organizacion del tiempo empleado en la realizacién de esta investigacion,

asi como en las primeras tomas de contacto con el trato de datos.

Futuras lineas de investigacion

Tras la realizacién de este trabajo han emergido nuevas preguntas y

problematicas para abordar desde la disciplina de la terapia ocupacional,

por ello, en un futuro podria ser interesante seguir las siguientes lineas de

investigacion:

Explorar las posibles diferencias que pudieran surgir en el discurso
de los participantes de la vertiente cualitativa en un estudio con una
muestra mayor y en una situacion fuera del confinamiento (ya que
se considera que esta casuistica haya podido afectar a los discursos
de los participantes).

Realizar un estudio de casos y controles para comparar el impacto
del dolor en el desempefio ocupacional entre épocas de remision y
épocas de exacerbacion de la enfermedad.

Realizar un estudio donde se demuestre la efectividad de la
intervencién de terapia ocupacional donde se utilicen cronogramas
ocupacionales como herramienta para mejorar la gestion del

equilibrio ocupacional y calidad de vida de las personas afectadas.

6. CONCLUSIONES

Las conclusiones que se exponen a continuacion responden a los objetivos

planteados de este trabajo:

El dolor asociado a enfermedades reumaticas inflamatorias, en este
caso ala ARy ala EA, impacta negativamente en el desempefio de
ocupaciones y actividades y en la participaciéon de las personas

afectadas, de tal manera que, a medida que aumenta el nivel de
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dolor, peor es su calidad de vida y mas dificultades encuentran en
su desempefio ocupacional.

e Debido al dolor diario que sufren las personas con AR o EA,
identifican un desequilibrio ocupacional en su rutina diaria, viéndose
afectado su desempefio ocupacional y su participacion en la
comunidad, derivando en una peor calidad de vida.

e Existen diferencias entre las actividades y ocupaciones que se ven
afectadas debido al dolor entre la poblacién con AR y con EA, no
obstante, la consecuencia sigue siendo la misma: un impacto
negativo generalizado en el desempefio ocupacional.

e A pesar de las adversidades y del dolor, las personas participantes
de este estudio han referido sentirse satisfechas con su rutina diaria
y su desempefio ocupacional actual, valorando el mantener la
independencia funcional para realizar las actividades de la vida
diaria.

e La edad cronolégica ha resultado ser un factor favorable para el
desempefio ocupacional de estas personas, observandose una
mejoria en la actividad y en la participaciéon a medida que la edad
aumentaba. Por otro lado, la edad a la que se recibi6 el diagnostico

no resultd ser significativa.
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APENDICES

Apéndice I: Lista de abreviaturas

AR Artritis reumatoide

EA Espondilitis Anquilosante

EPISER Estudio de prevalencia de las enfermedades reuméticas en

poblacién adulta en Espafia

LRG Liga Reumatoldxica Galega
LIRE Liga Reumatoldgica Espafiola
CIF Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de Ila

Discapacidad y de la Salud
ICF Formulario de Documentacién basado en la CIF

OMS Organizacion Mundial de la Salud

Apéndice Il: Hoja de informacién al participante
HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

TITULO DEL ESTUDIO: EL DOLOR EN ENFERMEDADES REUMATICAS
INFLAMATORIAS: IMPACTO EN EL DESEMPENO OCUPACIONAL

INVESTIGADOR/A: ANDREA GOMEZ DA SILVA
ENTIDAD: LIGA REUMATOLOXICA GALEGA

La finalidad de este documento es ofrecerle informacion acerca del estudio
en el que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado por el Comité
de Etica de la Universidad de A Coruiia.

Si decide participar en este estudio, debe recibir informacién personalizada
de la investigadora, leer este documento previamente y hacer todas las
preguntas que precise para comprender los detalles del mismo. Puede
llevarse el documento si lo desea, consultarlo con otras personas y tomarse
el tiempo necesario para decidir participar en el estudio o no.

Cabe destacar que la participacion en este estudio es completamente

voluntaria. Usted puede decidir si participar o no. Si acepta hacerlo, podra
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cambiar de opinién retirando el consentimiento en cualquier momento sin

ningun tipo de justificacion.

¢,Cual es lafinalidad del estudio?
Lo que se pretende conocer en este estudio es el impacto del dolor en el
desempefio ocupacional de las personas adultas con artritis reumatoide o

espondilitis anquilosante.

¢,Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted esta invitado a participar ya que cumple los criterios de seleccion que
se han determinado para la participacién en el estudio. Estos criterios son
los siguientes: tener 18 afios 0 mas; ser usuario asociado a la Liga
Reumatoléxica Galega; y tener un diagndstico de Artritis Reumatoide o
Espondilitis Anquilosante. En caso de tener una enfermedad concomitante

gue interfiera en su dia a dia, no podra participar.

¢En qué consiste mi participacion?

Su papel en esta investigacién consistira en participar en una entrevista
inicial elaborada por la alumna Andrea GOmez da Silva, en la cual se
abordan aspectos pertenecientes a la temética que se pretende estudiar.
Para poder realizar esto, es necesario que usted comunique via e-mail o
telefénica a la alumna o a la Terapeuta Ocupacional de referencia con el
fin de autorizar su participacion. En el momento de la entrevista, esta sera
recogida y grabada en formato de audio, garantizando en todo momento la
confidencialidad de los datos obtenidos.

La razon por la que se grabaran es para, posteriormente, transcribirlas de
manera codificada. Una vez transcritas, seran eliminadas de forma
inmediata.

Su participacion tendra una duracién estimada de 40 minutos para la

realizacion de la entrevista.
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¢ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?
Las molestias o inconvenientes que puede referir tras su participacion en el
estudio seria la fatiga que pueda presentar a la hora de realizar la entrevista

y/o el tiempo empleado.

¢,Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga ningun beneficio directo por participar en
el estudio. Lo que esta investigacion pretende es conocer la propia
perspectiva que tiene la persona diagnosticada de Artritis Reumatoide o
Espondilitis Anquilosante acerca del impacto que el dolor provoca en su
desempefio ocupacional y en su calidad de vida, por lo que la informacion

obtenida puede servir de ayuda a otras personas en un futuro.

¢Recibiré lainformacién que se obtenga en el estudio?
Si usted lo desea, se le facilitard un resumen de los resultados obtenidos

en el estudio.

¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados del estudio seran remitidos a publicaciones cientificas para
su posible difusion, no obstante debe saber que no se transmitird ningun
tipo de dato que permita la identificacion de los participantes. Su identidad

serd totalmente anonimizada.

Informacion referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, tratamiento, comunicacion y
cesion de sus datos se hard conforme a lo dispuesto en el Reglamento
General de Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento
Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola
sobre proteccion de datos de caracter personal vigente.

La institucion en la que se desarrolla la investigacion es la responsable del

tratamiento de sus datos.
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Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y

conservados de modo:

e Seudonimizados (codificados), la seudonimizacion es el tratamiento
de datos personales de manera tal que no pueden atribuirse a un/a
interesado/a sin que se use informacién adicional. En este estudio
solamente el equipo investigador conoceré el cddigo que permitira

saber su identidad.

La normativa que regula el tratamiento de los datos de personas le otorga
el derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar
su tratamiento, restringir o solicitar la supresion de los mismos. También
puede solicitar una copia de éstos o0 que ésta sea remitida a un tercero
(derecho de portabilidad)

Para ejercer estos derechos puede usted dirigirse a la principal
investigadora de este estudio a través del correo electronico:
xxxxxx@udc.es y/o a través del teléfono xxx Xxx Xxx.

Asi mismo, usted tiene derecho a interponer una reclamacion ante la
Agencia Espafiola de Proteccién de Datos, cuando considere que alguno de
sus derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen
el deber de guardar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos
recogidos por el estudio. Se podra transmitir a terceros informacion que no
pueda ser identificada. En el caso de que alguna informacion se transmita
a otros paises, se realizara con un nivel de proteccién de datos equivalente,
como minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.
Alfinalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos seran
eliminados o guardados anénimos para su uso en futuras investigaciones

segun lo que usted escoja en la hoja de firma del consentimiento informado.
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¢EXxisten intereses econdmicos en este estudio?

El investigador/a no recibira retribucién especifica por la realizacion del
estudio. Usted no seréa retribuido por participar. Es posible que de los
resultados del estudio se deriven productos comerciales o patentes; en ese

caso, usted no participara en los beneficios econémicos originados.

¢Como contactar con el equipo investigador?
Si lo desea, para contactar con la alumna o investigadora principal Andrea
Gomez da Silva, puede utilizar el teléfono xxx xxx xxx o el correo electrénico

XXXxxx@udc.es

Muchas gracias por su colaboracion.

Apéndice lll: Hoja de consentimiento informado
DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN UN
ESTUDIO DE INVESTIGACION

TITULO DEL ESTUDIO: EL DOLOR EN ENFERMEDADES REUMATICAS
INFLAMATORIAS: IMPACTO EN EL DESEMPENO OCUPACIONAL

Yo,

e Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entreg0, pude conversar con Andrea Gomez
da Silva y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

e Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo
retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones
y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

e Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en
la hoja de informacién al participante.

e Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.
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Al terminar este estudio, acepto que mis datos sean:

|:| Eliminados

Conservados anonimizados para usos futuros en otras
|:| investigaciones

Fdo: El/la participante Fdo: Ellla
investigor/a que
solicita el

consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Fecha: Fecha:

80



Dolor en enfermedades reumaticas inflamatorias: impacto en el desempefio ocupacional

Apéndice IV: Entrevista semiestructurada
ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

Asociacion o institucion de

Datos personales
Nombre
Edad
Lugar de residencia
Estado Civil

Numero de hijos

Nivel de estudios

Situacion laboral
Diagnéstico

Fecha de diagnéstico

referencia

Terapia Ocupacional Si/No

¢, Como se desarrolla un dia normal en su vida? ¢, Podria describirme
un dia normal de semana y otro de fin de semana?

En caso de que no existan diferencias entre un dia de semanay otro
de fin se semana, ¢a qué se debe?

¢ Necesita de otra persona y/o productos de apoyo para realizar las
actividades en su dia a dia? En caso afirmativo, ¢,como se siente a
requerir esta ayuda externa?

¢ Esta satisfecho/a con su rutina diaria? ¢Qué es lo que considera
mas importante de su dia a dia? ¢ Cambiaria algo?

¢, Como cree que afecta el dolor en su dia a dia? ¢ Podria describirme
de qué manera influye ese sintoma en su desempefio?

¢,Cudl es el contexto de su vida que se ve mas afectado por el dolor?

(A nivel emocional, cognitivo, laboral o académico, social, familiar...)
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e ¢Qué cambios o modificaciones en sus rutinas y ocupaciones diarias
ha tenido que realizar desde que le diagnosticaron la enfermedad?

e (COmo cree que puede influir si situacién de salud en la toma de
decisiones y/o control interno de su vida cotidiana?

e (COmo describiria su vida desde que tiene la enfermedad? ¢ Y sus

relaciones personales?

Apéndice V: Cuestionario adaptado ICF CORE SET

S UNIVERSIDADE DA CORUNA

CUESTIONARIO: impacto del dolor
asociado a la Artritis Reumatoide o
Espondilitis Anquilosante

Este cuestionario se ha elaborado para la recogida de datos en la realizacién del Trabajo de
Fin de Grado de Terapia Ocupacional llevado a cabo por Andrea Gémez da Silva, alumna del
mismo en la Universidad de A Coruna. Lo que se pretende conocer en este estudio es el
impacto del dolor crénico en el desempefo ocupacional de las personas adultas con Artritis
Reumatoide o Espondilitis Anquilosante.

Usted esta invitado/a a participar ya que cumple los criterios de seleccién que se han
determinado para la participacién del estudio. Estos criterios son los siguientes: tener 18
afios o Mmas; ser usuario asociado a la Liga Reumatoldéxica Galega o a la Liga Reumatolégica
Espafola o cualquier entidad relacionada; y tener un diagndéstico de Artritis Reumatoide o
Espondilitis Anquilosante.

La participacion es totalmente voluntaria y anédnima.

No se espera que usted obtenga ningun beneficio directo por participar en el estudio. Lo
que esta investigacion pretende es conocer la propia perspectiva que tiene la persona
diagnosticada de Artritis Reumatoide o Espondilitis Anquilosante acerca del impacto que el
dolor provoca en su desempefio ocupacional y en su calidad de vida, por lo que la
informaciéon obtenida puede servir de ayuda a otras personas en un futuro.

Si usted lo desea, se le facilitara un documento de informacidén al participante, asi como un
resumen de los resultados obtenidos en el estudio.

Datos de contacto: gomezdasilvaandrea@gmail.com ; 664 076 004
Muchas gracias por su colaboracion.

He leido la informacién referida al desarrollo del estudio y su objetivo principal *

O Doy mi consentimiento a participar en el mismo
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Datos sociodemograficos

Sexo ™

|:| Hombre
I:l Mujer

Edad (anos) *

Tu respuesta

Diagnostico *

() Artritis Reumatoide

() Espondilitis Anquilesante

Edad en la que recibid el diagndstico de la enfermedad reumatolégica *

Tu respuesta

FUNCIONMNES CORPORALES

Funciones fisioldgicas de los sistermas corporales (incluyendo las funciones psicoldgicas)

MNiwvel de energia *

1 2 3 4 5

MNinguna dificultad O O O O O Dificultad muy elevada

Motivacion *
1 2 3 4 5

MNinguna dificultad O O O O O Dificultad muy elevada

Funciones del suefo (funciones relacionadas con el comienzo, mantenimiento, la
cantidad vy la calidad del suefo; funciones del ciclo del suefo...) *

1 2 3 4 5

Minguna dificultad O O O O O Dificultad muy elevada
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Funciones emocionales (adecuacion de la emocion, regulacion de la emocion;
afecto; tristeza, alegria. amor, miedo, enojo, odio, tension, ansiedad...) *

1 2 3 4 5

Mingun problema O O O O O Problemas muy importantes

Imagen corporal *

1 2 3 4 5

Nada alterada O O O O O Percibo grandes alteraciones

sobre mi imagen personal

Sensacion de dolor (sensacion desagradable que indica dafio potencial o real en
alguna estructura corporal) *

1 2 3 4 5

Mingun dolor O O O O O Mucho dolor

Dolor generalizado (percepcion de una sensacion desagradable que indica dafio
potencial o real en cierta estructura corporal y que se siente en todo el cuerpo) *

1 2 3 4 5

Mingun dolor O O O O O Mucho dolor

Dolor en una parte del cuerpo (percepcion de una sensacion desagradable que
indica dafio potencial o real en cierta estructura corporal y gue se siente en una
o varias partes especificas del cuerpo) *

1 2 3 4 5

Mingun dolor O O O O O Mucho dolor

Dolor en la cabeza y el cuello *

Mingun dolor O O O O O Mucho dolor

84



Dolor en enfermedades reumaticas inflamatorias: impacto en el desempefio ocupacional

Dolor en el pecho *

1 2 3 4 S
Ningun dolor o O O O O Mucho dolor
Dolor en la espalda *
1 2 3 4 S
Ningun dolor O O O O O Mucho dolor

Dolor en una extremidad inferior *

1 2 3 4 S

Ningun dolor O O O O O Mucho dolor

Dolor en una extremidad superior *

1 2 3 4 S

Ningun dolor o O O O o Mucho dolor

Dolor en las articulaciones *

1 2 3 4 5

Ningdn dolor O O O O O Mucho dolor

Movilidad generalizada de las articulaciones *

1 2 3 4 5

MNinguna dificultad O O O O O Dificultad muy elevada

Estabilidad de las articulaciones *

1 2 3 4 5

Mingin problema O O O O O Muchos problemas
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ACTIVIDADES Y PARTICIPACION

La realizaciéon de una tarea o accién por una persona y el acto de involucrarse en una situacién vital.
Cuénta dificultad tiene para el DESEMPERNO de...

Llevar a cabo rutinas diarias (planear, dirigir y completar los requerimientos de
las obligaciones o tareas diarias) *

1 2 3 a 5

No hay dificultad o o O O O Dificultad completa

Manejo del estrés *

1

2 3 4 5
No hay dificultad o O O O O Dificultad completa

Cambiar de postura corporales (adoptar o abandonar una postura, pasar de un
lugar a otro, sentarse, levantarse...) *

1

2 3 a 5
No hay dificultad o o O O o Dificultad completa

Mantener la posicion del cuerpo (mantener el cuerpo en la misma posicion
durante el tiempo necesario, como permanecer sentado o de pie en el trabajo) *

1 2 3 4 5

Mo hay dificultad O O O O O Dificultad completa

Levantar y transportar objetos (levantar objetos, llevar objetos en las manos o en
los brazos, en los hombros...) *

1 2 3 4 5

Mo hay dificultad O O O O O Dificultad completa

Uso fino de la mano (realizar acciones coordinadas relacionadas con manejar,
recoger, manipular y soltar objetos, utilizando la mano y los dedos incluyendo el
pulgar) *

1 2 3 4 S

Mo hay dificultad O O O O O Dificultad completa
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Desplazarse por el entorno *
1

2 3
Mo hay dificultad O O O O O Dificultad completa
Utilizacion de medios de transporte *
h 2 3
Mo hay dificulad O O O O O Dificultad completa
Conduccion *
Mo hay dificultad O O O O O Dificultad completa

Lavarse *

Mo hay dificultad O O O O O Dificultad completa

Vestirse *
No hay dificultad O O O O o Dificultad completa

Cuidado de la propia salud *

1 2 3 4 S

No hay dificultad O O O O O Dificultad completa

Preparacion de las comidas *

1

2 3
No hay dificultad O O O O O Dificultad completa

Realizar los quehaceres de la casa *

1

2 3
No hay dificultad O O O O O Dificultad completa
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Desempefo de un trabajo (buscar, encontrar y elegir un empleo, ser contratado
vy aceptar el empleo, mantener y lograr ascender en el puesto de trabajo,
negocio, ocupacion y profesion, y dejar un trabajo de forma apropiada) *

1 2 3 4 S

Mo hay dificultad O O O O O

Dificultad completa

Uso de dispositivos y técnicas de comunicacion (maviles, ordenadores...) *

1 2 3 4 S

Mo hay dificultad O O O O O

Dificultad completa

Vida comunitaria (participar en los aspectos de la vida social comunitaria, tales

como participar en organizaciones benéficas, clubes u organizaciones sociales
profesionales) *

1 2 3 4 5

Mo hay dificultad O O O O O

Dificultad completa

Tiempo libre y ocio (participar en cualguier tipo de juego, actividad recreativa o
de ocio, tales como juegos y deportes informales u organizados, programas de
ejercicio fisico, relajacidn, diversidon o entretenimiento; participar en
manualidades o aficiones, leer por entretenimiento, tocar instrumentos
musicales; ir de excursion, de turismo vy viajar por placer...) *

1 2 3 4 5

Mo hay dificultad O O O O O Dificultad completa
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FACTORES AMEBIENTALES

Constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el que las personas viven y conducen sus vidas.
£Qué grado de FACILITADOR o BARRERA representa el factor para usted...

(EL GRADO 4 INDICA QUE EL FACTOR MO ACTUMA MI COMO FACILITADOR NI COMO BARRERM; ES
INDIFERENTE)
Medicacion *
1 2 3 4 5 6 7

Facilitador completo O (:) O C:) C:) O (:) Barrera completa

Productos y tecnologia para uso personal en la vida diaria (productos generales yw
de ayuda vy tecnologia para uso personal) *

1 2 3 4 5 <) 7

Facilitador completo O O O O O O O Barrera completa

Productos vy tecnolagia para el trabajo (equipamiento, productos vy tecnologia
utilizados en el Ambito laboral para realizar el trabajo) *

1 2 3 4 5 (=] 7

Facilitador completo O O O O O O O Barrera completa

Edificios y tecnologia arquitectonica para edificios de uso publico *
1 2 3 4 5 & 7

Facilitador completo O O O O O O O Barrera completa
Clima (ginfluye el clima en su dolor?) *

2 3
Facilitador completo o O O O O o O Barrera completa

Familiares cercanos *

0 »
0 o
0
0
0
0

Facilitador completo O Barrera completa

Amigos *

0 »
0 o
0
0
0
0

Facilitador completo O Barrera completa
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Cuidadores y personal de ayuda *
1 2 3 4 s 6 7

Facilitador completo O O O O O O O Barrera completa

Profesionales de la salud *

1 2 3 4 5 (=] 7

Facilitador completo O O O O O O O Barrera completa
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