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RESUMEN
—
Los cuidados paliativos (CP) se conocen como los cuidados de 
confort y alivio de síntomas, es la atención que se brinda para 
mejorar la calidad de vida de los pacientes portadores de una 
enfermedad crónica avanzada e incurable. Las enfermedades cró-
nicas impactan en la morbimortalidad y en la calidad de vida rela-
cionada con la salud (CVRS). La CVRS es un concepto multi-
dimensional, está relacionado con el impacto individual de la 
enfermedad en la capacidad funcional y la percepción del paciente 
en los roles sociales, físicos y mentales.

La medicina paliativa tiene una amplia población de atención que 
incluye; pacientes oncológicos con enfermedad avanzadas, enfer-
medades degenerativas como las enfermedades autoinmunes sisté-
micas (EAS), siendo este grupo las que constituye el papel central de 
la atención en reumatología.

Los CP se centran en la atención integral activa, continua del 
paciente, su familia y su entorno, este seguimiento se realiza por 
un equipo multidisciplinario cuando la expectativa no es la cura-
ción. Proporciona mejoría en la calidad de vida y su atención cubre 
aspectos físicos, psicosociales y espirituales extendiéndose incluso 
hasta el periodo del duelo.

La siguiente revisión describe como las enfermedades reumáticas 
impactan en la calidad de vida del paciente, las diferentes escalas 
aplicadas para su medición y la importancia de la integración tem-
prana de los cuidados paliativos en Reumatología. 
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ABSTRACT
—
Palliative care is known for giving comfort and symp-
toms relief. Is the attention given to improve the quality 
of life of people with chronic diseases and severe suffe-
ring. Chronic diseases influence morbidity, mortality, and 
health-related quality of life (HRQoL).

HRQoL has multidimensional meaning, it is related to the 
disease’s individual impact on functional capacity and the 
patient's perception of social, physical, and mental roles. 

Currently, Palliative medicine has a broad care popula-
tion that includes advanced oncological disease, dege-
nerative diseases such as systemic autoimmune diseases 
(SAD), which are considered as the main topic of care 
in rheumatology.

Palliative care is focused on the active and continued inte-
gral attention of the patient and its family and environment.

This follow-up is carried out by a multidisciplinary team 
when the expectation is not healing but to provide an 
improvement in the quality of life including spiritual and 
psychosocial realm and even the grieving period.

The following review describes how rheumatic diseases 
impact the patient's quality of life, the scales used for its 
measurement and the importance of early integration of 
palliative care in Rheumatology.

INTRODUCCIÓN
—
El aumento de la prevalencia de las enfermedades cró-
nicas no trasmisibles (ECNT) y la complejidad del con-
trol de sus síntomas en estados avanzados, aumentan la 
demanda a los sistemas de salud, ya que requieren inter-
venciones dirigidas para abordar síntomas, mejorar estado 
funcional y prevenir la depresión.1,2 Los cuidados palia-
tivos (CP) dan respuesta a esta necesidad, su atención va 
dirigida a todas las personas que padecen una enfermedad 
avanzada e incurable, en la que predominan las necesi-
dades relacionadas con la calidad de vida (CV).3

La CV se define como el grado de satisfacción que tiene 
el ser humano en cuanto a su estado de salud, estilo de 
vida y logros alcanzados.4 En el ámbito de salud, la medi-
ción de CV se denomina “calidad de vida relacionada 
con la salud” (CVRS); para su medición, se aplican ins-
trumentos que evalúan la percepción del bienestar físico, 

psíquico, social y espiritual que pueden afectarse con la 
enfermedad.5 La afectación de la CVRS depende de la 
gravedad de la enfermedad reumatológica, a mayor afec-
tación menor CV.6

La enfermedad reumatológica (ER) por su afectación sis-
témica, ocasionan en el paciente alteraciones físicas y 
emocionales que repercuten en su accionar socio fami-
liar y en la funcionalidad de la vida diaria,6 debido a que 
incluyen una variedad de condiciones autoinmunes y 
autoinflamatorias que se caracterizan por compromiso 
musculoesquelético y afectación sistémica.7 La presencia 
de dolor crónico junto con deformidad en articulaciones 
provoca deterioro funcional, incremento de la discapa-
cidad, depresión, ansiedad y menor CV.8 Los estudios 
reportan que la artritis reumatoide, osteoartritis, osteo-
porosis y fibromialgia alteran en mayor proporción la 
calidad de vida.4,9

Los CP desempeña un papel importante en mejorar la CV, 
mediante una intervención temprana e interdisciplinaria, 
planteando objetivos personalizados como el control de 
síntomas, apoyo psicosocial, espiritual, e incluso puede 
prolongar la supervivencia en enfermedades no oncoló-
gicas.10,11 Sin embargo, existe un acceso limitado de los 
cuidados paliativos en muchos países, por falta de forma-
ción o derivación por otras especialidades.12,13

METODOLOGÍA
—
El presente estudio corresponde a un artículo de revisión, 
por lo que se realizó una búsqueda electrónica de la evi-
dencia disponible mediante términos MESH de palabras 
claves, además se utilizó los operadores booleanos AND 
para establecer relaciones entre los conceptos, así como 
OR para encontrar documentos que contengan las pala-
bras claves y sinónimos.

Se utilizaron combinaciones de palabras clave: “Qua-
lity of life in patients with rheumatic diseases”. La bús-
queda se realizó en las siguientes bases de datos: PubMed, 
Scopus, Tripdatabase, Clinical key, LILACS con la fina-
lidad de conseguir información actualizada, estandarizada 
y aumentar la confiabilidad de los datos obtenidos.

RESULTADOS
—
Las enfermedades reumatológicas (ER), son un problema 
de salud a nivel mundial por su morbilidad y la disca-
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pacidad que causa al afectar el aparato locomotor.14,15 En 
el hemisferio occidental, las ER, representan la principal 
causa de discapacidad y deterioro de la CV, aumentando 
significativamente los costos/carga económica y el ausen-
tismo laboral.16 En un estudio realizado en Ecuador en 
pacientes con artritis reumatoide y calidad de vida se con-
cluyó que la funcionalidad física, la duración y la acti-
vidad de la enfermedad estadísticamente se asocian a la 
calidad de vida.17

L A  C A L I D A D  D E  V I D A  E N  E L  PA C I E N T E 
R E U M AT O L Ó G I C O

—
En la actualidad la osteoartritis, artritis reumatoide y la 
gota son las de mayor prevalencia en la población.18 Estas 
enfermedades se acompañan de compromiso sistémico 
multiorgánico debido a la afectación de la autoinmunidad 
y ocasionan alteración de la capacidad funcional con ten-
dencia a la cronicidad que produce restricción de la movi-
lidad tanto para la vida diaria como para el trabajo, como 
consecuencia deterioro en la calidad de vida.14

Las enfermedades reumáticas, principalmente las artritis 
reumatoide (AR) causa gran impacto en la vida diaria y 
requieren un tratamiento a largo plazo para disminuir la 
actividad de la enfermedad, sin embargo, los múltiples 
efectos adversos y esquemas de dosificación complejos 
ocasionan poca adherencia al tratamiento, conllevando a 
desenlaces terapéuticos desfavorables.19 Es fundamental 
intervenciones, principalmente educativas, para que el 
paciente tenga mayor conocimiento acerca de su enfer-
medad y la importancia de su tratamiento, con el fin de 
mejorar la adherencia al mismo y lograr las metas terapéu-
ticas y generar un impacto positivo en la calidad de vida.20

Las enfermedades que se asocian a una peor calidad 
de vida por limitación física son la artritis reuma-
toide, artrosis de rodilla y lumbalgia.21,22,23 La CVRS 
en pacientes con AR es mala, similar a enfermedades 
crónicas como: insuficiencia renal crónica y diabetes 
mellitus lo que demanda una valoración oportuna y tem-
prana desde un enfoque multidisciplinario.24

La CVRS es un concepto multidimensional, y se encuentra 
disminuida en las enfermedades reumáticas, este aspecto 
es considerado para determinar la efectividad de los trata-
mientos y su relación con CV.25 La evaluación es necesaria 
por lo que se han desarrollado múltiples instrumentos para 
su medición, estos pueden ser genéricos o específicos.

Los instrumentos genéricos no son específicos para una 

enfermedad reumatológica, son largos, pero son capaces 
de detectar cambios en varios ámbitos. Se destacan: el 
cuestionario SF-36 (short Form 36), el EuroQoL-5D y el 
SF-LLFDI.26

Los cuestionarios específicos exploran ámbitos especí-
ficos permitiendo establecer relación entre calidad de 
vida y la enfermedad reumatológica. Los cuestionarios 
más empleados son:

• En AR: el Health Assessment Questionnaire-Disa-
bility Index (HAQ-DI), el Health Assessment Ques-
tionnaire-II (HAQ-II) y el Multi-Dimensional Health 
Assessment Questionnaire (MDHAQ). El cuestio-
nario HAQ-DI es considerado el patrón de referencia 
para la evaluación de la limitación funcional.27

• En espondilitis anquilosante: El Bath Ankylosing 
Spondylitis Functional Index (BASFI).28

• En lupus eritematoso sistémico: LupusQoL(Lupus 
Quality of Life)  tiene una alta fiabilidad tanto de 
forma general como en cada una de sus dimensiones.29

Para evaluar la incapacidad funcional y el dolor, se utilizan 
los siguientes instrumentos: HAQ (Health Assessment 
Questionnaire), mHAQ (Modified Assessment Question-
naire) y el indice de Lesquene.30,31,32 Estos instrumentos no 
miden todos los aspectos de calidad de vida, sin embargo, 
valora discapacidad funcional, que es inversamente pro-
porcional a la calidad de vida.33

El cuestionario HAQ mide la capacidad del paciente para 
llevar a cabo las actividades de la vida diaria, su puntua-
ción va en aumento con la progresión de la enfermedad, 
constituye un buen factor predictivo del estado funcional 
futuro, incapacidad laboral y la mortalidad, fue desarro-
llado para la artritis reumatoidea, pero se ha utilizado en 
otras enfermedades reumáticas.34

El índice de Lesquene es un cuestionario que consta de tres 
secciones y valora dolor en la artrosis de rodilla y cadera, 
capacidad de deambular y capacidades funcionales su 
puntuación es una ayuda en la decisión para proponer una 
intervención para colocación de una prótesis total.26

La escala EIFEL mide la repercusión del dolor lumbar en 
las actividades de la vida diaria, centrado en actividades 
físicas, el acto de vestirse, las tareas domésticas, el sueño, 
la irritabilidad, el apetito, dolor, descanso y los cambios 
de posición para aliviar la espalda.26

En reumatología los cuestionarios son de uso habitual y 
resultan de utilidad de forma complementaria a la historia 
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clínica y a las pruebas específicas. La valoración funcional 
y la repercusión multidimensional de la enfermedad reu-
mática es necesaria, pero al mismo tiempo es complejo, 
debido a la multitud de cuestionarios existentes, por lo que 
se recomienda realizarla de acuerdo con la experiencia del 
médico.35 Además en las enfermedades donde el control 
del dolor es fundamental se debe incluir una valoración de 
trastornos emocionales (ansiedad, estrés crónico, depre-
sión) por medio de herramientas específicas.36

LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN REUMATOLOGIA
—
La medicina paliativa tiene un enfoque holístico y como 
objetivo mejorar la CV del paciente y de su entorno,37 a 
través del manejo de los síntomas, la determinación de los 
objetivos terapéuticos con base a la sobrevida y apoyo psi-
cosocial, entendiendo e identificado las fuentes de sufri-
miento físico, psicológicas y espirituales que se derivan 
de la enfermedad o del tratamiento.38

Los CP surgió para al alivio del sufrimiento de las per-
sonas con cáncer en estadios avanzados, no obstante datos 
reflejados en “The Study to understand prognosis and 
preferences for outcomes and risks of treatments” SUP-
PORT, dirigido a conocer que acontece con las personas 
en su último año de vida, muestran que el sufrimiento no 
es exclusivo de los pacientes oncológicos.39 Actualmente 
la medicina paliativa presenta una visión más amplia 
e incluye no solo a enfermos  con diagnostico reciente 
de cáncer avanzado sino también a pacientes con enfer-
medad crónica avanzada, enfermedades neurológicas 
degenerativas, ancianos frágiles y alteración de la con-
ciencia, evolucionados de causas diversas.40

Las enfermedades inflamatorias sistémicas mediadas por 
mecanismos inmunes y las degenerativas, constituye el 
grupo de enfermedades que tienen el papel central de 
la atención en reumatología.41 Dentro de este grupo 
incluye la artritis reumatoidea, lupus eritematoso sisté-
mico, esclerosis sistémica, dermatomiositis, miopatías 
inflamatorias, síndrome de Sjögren y vasculitis necroti-
zantes sistémicas.42

En los últimos años ha aumentado la supervivencia de 
este grupo de enfermedades y su curso se ha prolongado 
debido al diagnóstico cada vez más temprano y al des-
cubrimiento de mecanismos patogénicos que constituyen 
posibles dianas terapéuticas; sin embargo, por ser enfer-
medades sistémicas, por las comorbilidades que las acom-
pañan, por la toxicidad de los medicamentos con las que 

se tratan, su pronóstico continúa siendo desfavorable 
desde el momento de su diagnóstico.3 Además, la asocia-
ción a otras comorbilidades potencializa las complica-
ciones del curso de la enfermedad reumática, pudiendo 
ocasionar deterioro multiorgánico que conlleva a muerte 
generalmente, por afección renal, cardiaca, respiratoria 
digestiva y del sistema nervioso central.3,43,42

Los pacientes con enfermedades reumáticas sistémicas  
experimentan un alto sufrimiento físico, que es directa-
mente proporcional a la edad, comorbilidades, ingresos 
hospitalarios e infecciones.44 Sin embargo, en reumato-
logía, no hay estudios que permitan identificar y definir 
adecuadamente situación de terminalidad de la enfer-
medad o criterios de derivación temprana a los pacientes 
a CP. Por esta razón, se sugiere considerar derivación 
desde la determinación de progresión, cronicidad de una 
enfermedad,44,45 ya que limitar a los días finales de vida es 
privar al enfermo y su familia de la posibilidad de aliviar 
el sufrimiento y preservar su calidad de vida.3

En este contexto, resulta indispensable, el manejo multi 
e interdisciplinaridad, de tal manera que tenga la posibi-
lidad oportuna de planear la transición de lo curativo a 
lo paliativo,46 en función de las necesidades del paciente 
para paliar síntomas físicos, sociales, espirituales y emo-
cionales ya que los CP y los tratamientos de la enfer-
medad no se excluyen se complementan para mejorar la 
calidad de vida hasta el final de la misma.44

CONCLUSIONES
—
Las enfermedades reumáticas son enfermedades crónicas 
con compromiso multisistemico, con baja adherencia 
al tratamiento, con diferentes grados de alteración de la 
capacidad funcional que conlleva restricción de la movi-
lidad en la vida diaria como consecuencia deterioro en la 
CV. La integración temprana de un equipo de cuidados 
paliativos potencia un acompañamiento estrecho y per-
sonalizado, a través del reconocimiento de las fuentes de 
sufrimiento físico, psicológico y espiritual que se derivan 
de la enfermedad o del tratamiento durante todo el pro-
ceso de la cronicidad. Además, fortalece en la educación 
de la importancia a la adherencia al tratamiento con con-
lleva a mejor la calidad de vida del paciente y su familia.

A pesar de ello, no hay estudios concluyentes que rela-
cionan los cuidados paliativos y reumatología, tampoco se 
define criterios de terminalidad para derivación de paciente, 
por los que cuidados paliativos en relación con la reumato-
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logía deben aún más ser estudiados, ya que su acompaña-
miento mejora la calidad de vida, al cubrir las necesidades 
multidimensionales del paciente y de su entorno.
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