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1. RESUMEN

Introduccion: El Sindrome de Sjogren (SS) es una enfermedad autoinmune crénica
caracterizada por una disminucién o pérdida en la produccién de secreciones
glandulares, que se manifiesta principalmente con sintomas de sequedad ocular y
oral, junto con fatiga y dolor musculoesquelético. El SS afecta la cotidianidad y
reduce de forma significativa el estado de salud, provocando un cambio importante
en el quehacer de las personas, alterando la calidad de vida en multiples ambitos.
Para comprender mejor la implicancia del SS, resulta necesario analizar la
perspectiva del paciente segun sus propias experiencias de enfermedad (EE) y la
alteraciéon en su calidad de vida, por lo que esta investigacién tiene como objetivo
determinar el grado de concordancia entre las EE y la asociacion entre calidad de
vida en relacion a salud general y oral en mujeres chilenas con sindrome de Sjogren.
Materiales y métodos: Participaron 31 mujeres voluntarias con diagnostico
confirmado de SS entre los rangos de 18 y 70 afos, las cuales debieron evaluar 70
experiencias de enfermedad en relacién al sindrome, en base a una escala Likert
segun su grado de acuerdo y desacuerdo. Ademas, respondieron dos cuestionarios
el EQ-5D-5L y OHIP-14Sp. En estos tres instrumentos se utilizaron tablas de
frecuencia de datos, andlisis estadistico de tendencia central en base a la media y
desviacién estandar. Para el grado de concordancia de las EE se utilizé la prueba
Wilcoxon y para la asociacion entre las variables se uso el coeficiente de correlacion
de Spearman.

Resultados: En el 62,9% del total de las afirmaciones, existié concordancia entre
las voluntarias. En el EQ-5D-5L las dimensiones con mayores problemas fueron las
de “Dolor/Malestar” y “Actividades habituales”, mientras que en el OHIP-14Sp fueron
las de “Dolor fisico” y “Malestar psicoldgico”. No se determiné una correlacion
significativa entre la salud actual y la calidad de vida en relacion a salud oral.
Conclusiones: Existe una alta concordancia de las experiencias de enfermedad
entre las mujeres con SS. Ademas, la calidad de vida en relacion a salud general y
oral, si se ven afectadas, aunque no se observd una asociacion entre salud actual

y calidad de vida oral.



2. INTRODUCCION

El Sindrome de Sjogren (SS) corresponde a una enfermedad autoinmune crénica
que se caracteriza por presentar una infiltracion mononuclear progresiva de las
glandulas exocrinas (Riega y cols., 2016). Esto causa una disminucion o pérdida
de la produccion de secreciones glandulares, que se manifiesta con sequedad a
nivel de las mucosas y piel (Martinez y Reyes, 2010).

Esta enfermedad puede presentarse de dos formas: Sindrome de Sjogren primario
(SSp) o Sindrome de Sjogren secundario (SSs). En el primario la persona presenta
el sindrome de forma aislada, mientras que, en el secundario la patologia se asocia
a otras enfermedades de caracter autoinmune, como artritis reumatoidea, lupus

eritematoso sistémico, miositis, entre otros (Riega y cols., 2016).

l.- Epidemiologia

Son escasos los estudios con respecto a la incidencia y prevalencia de esta
enfermedad. Los datos epidemiolégicos pueden presentar variaciones debido a los
diferentes criterios utilizados en el diagnostico, el area geografica (principalmente
Asia, Europa y América del Norte) y tipo de poblacién y a la inconsistencia en la
deteccion de casos. Se registra una incidencia en el SSp de entre 4 a 6,92 por cada
100.000 habitantes (Westhoff y Zink, 2010; Qin y cols., 2015), pero en el SSs la
determinacién de este valor presentaria mayor dificultad, ya que se requeririan
estudios prospectivos a largo plazo para determinar el numero de casos

recientemente diagnosticados (Alaniy cols., 2018).

Se estima una prevalencia global para el SSp de 60,82 por cada 100.000
habitantes, sin embargo, esta cifra podria variar a 73,57 al utilizar el criterio
diagnéstico Europeo-Americano. En su divisidn por sexo, se observarian 116,72
por cada 100.000 mujeres y 5,53 por cada 100.000 hombres (Qiny cols., 2015). En
el caso del SSs, la prevalencia es de al menos un 0,4% vy, de éstos, el 19,5%
presentaria Artritis Reumatoidea (AR), mientras que el 13,96% Lupus Eritematoso
(LES) (Westhoff y Zink, 2010; Alani y cols., 2018).
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La proporcion en la tasa de mujeres versus hombres es de 10,72: 1, sin embargo,
existen nuevos antecedentes que sefialan un aumento a 20:1. El rango de edad
donde se manifiestan los primeros signos y sintomas es entre 40 a 60 afios, con un
promedio de 56,2 en mujeres y 65 en hombres, no obstante, estudios recientes
afirman que estas edades podrian disminuir con el aumento de investigaciones
(Westhoff y Zink, 2010; Qin y cols., 2015).

En la poblacion infantil son pocos los casos reportados, debido a que los nifios
presentan dificultad en reconocer e informar los sintomas, junto con que los criterios
de diagnéstico tienen limitaciones para ser aplicados en pacientes pediatricos
(Virdee y cols., 2017).

Il.- Manifestaciones clinicas

Una de las caracteristicas del sindrome Sjogren es la disfuncién de las glandulas
exocrinas, principalmente las ubicadas en ojos y boca. Su mal funcionamiento se
expresa en signos y sintomas clinicos como la queratoconjuntivitis sicca y la
xerostomia, ambas condiciones presentes en el 80 a 98% de los casos (Stefanski
y cols., 2017; Vivino, 2017) .

La queratoconjuntivitis sicca se caracteriza por la sensacion de cuerpo extrafio,
dolor, ardor y fotosensibilidad en los ojos. En algunos casos, puede estar asociado
a dafio en la cérnea o disfuncion visual. Por otro lado, la xerostomia se describe
como la sensacion de sequedad bucal, debido a la disminucién de las secreciones
salivales por parte de las glandulas mayores y menores (Stefanski y cols., 2017).
Esta condicién genera dificultades para hablar, masticar o insalivar alimentos
secos, junto con trastornos de degluciéon (Leone y cols., 2017). También se ve
afectada la mucosa oral y la lengua, apreciandose las superficies secas, pegajosas,
ulceradas y areas con depapilacion lingual. Se presentan alteraciones en el sentido
del gusto, sindrome de boca urente y recurrentes infecciones como estomatitis o
candidiasis, siendo 10 veces mas que en la poblacion sana. A nivel dentario, hay
un aumento en la incidencia y severidad de caries, especialmente de tipo cervical
o incisal y mayor probabilidad de perder dientes (Sturla y cols., 2014; Stefanski y
cols., 2017).
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Ademas, el sindrome presenta manifestaciones y complicaciones sistémicas que
empeoran el pronostico del paciente. Entre las patologias asociadas se encuentran
la enfermedad pulmonar intersticial y/o bronquitis folicular, nefritis tubo intersticial,
acidosis tubular (vinculada a anticuerpos caracteristicos del SS), vasculitis, purpura
hipergammaglobulinémica, fendmeno de Raynaud y a nivel genital dispareunia o
mayor susceptibilidad a infecciones. El sistema nervioso central presenta
polineuropatias sensoriomotoras y sintomas comunes, como dolor de cabeza,
trastornos cognitivos y del animo. También se registran sensaciones de fatiga y
dolor musculoesquelético, existiendo altas probabilidades de padecer mialgia,
artralgia y poliartritis, encontrandose estas ultimas en el 50% de los pacientes. Se
describe una alta probabilidad de formacion de linfomas, donde el 5 a 7% presenta
la complicacion més grave con el desarrollo del linfoma de células B no Hodgkin
(Leone y cols., 2017; Stefanski y cols., 2017).

En el plano psicolédgico, el 42% de las pacientes presentarian episodios de
ansiedad y entre un 37 a 40% de depresion (Segal, 2009; Kocer y cols., 2016),
donde ambas situaciones se muestran con mayores niveles en pacientes con SS
en comparacion a la poblacion general (Milin y cols., 2016). Ademas, en el 50% de
los casos se observaria una disfuncion y/o retraso cognitivo, disminucién en la
velocidad de procesamiento de la informacion, memoria verbal y visual y tiempo de
reaccion motora. Se ha asociado el sintoma del dolor como un factor responsable
en la disminucion de la memoria de trabajo y el desempefio de funciones ejecutivas
(Kocer y cols., 2016).

lll.- Diagndstico

La variabilidad de presentaciéon del sindrome de Sjogren dificulta lograr un
diagnéstico correcto y oportuno. El paciente deberia contar con un equipo de
especialistas en reumatologia, oftalmologia y medicina oral (Shiboski y cols., 2012),
junto con una evaluacién exhaustiva que incluya historia clinica completa, examen
fisico para la deteccion de compromisos glandulares y extraglandulares, examenes
complementarios, posibles alternativas de diagnéstico y la aplicacion de algun
criterio de clasificacion (Vivino, 2017). Estos ultimos permiten detectar similares

caracteristicas clinicas, pero no deberian ser la Unica herramienta diagndstica. Se
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han desarrollado multiples criterios, sin embargo, no han sido avalados por las

asociaciones de reumatologia americanas y europeas (Shiboski y cols., 2012).

En los ultimos afos, los criterios mas utilizados son los criterios AECG 2002
(American-European Consensus Group) ya que poseen mayor especificidad, al
tener evidencia autoinmune seroldgica o biopsia labial de glandulas menores, pero
son criticados por utilizar pruebas subjetivas como sintomatologia o pruebas
fisiologicas. Por lo mismo, se crearon los criterios ACR-EULAR 2016 (American
College of Rheumatology-European League Against Rheumatism), bajo un panel
de expertos en multiples disciplinas que lograron un consenso de criterios con alta
especificidad y sensibilidad, clasificando a pacientes sin sintomas de sequedad
pero que realmente padecian el sindrome (Le Goff y cols., 2017; Vivino, 2017)
(Tabla 1).

Aunque los exdmenes imagenolégicos no son parte de los criterios, podrian
complementar el diagndstico. La gammagrafia salival entrega informacién sobre la
funcionalidad de las glandulas salivales mayores y la tomografia pesquisa la

existencia y extension de linfomas y la actividad de otros érganos (Vivino, 2017).

El tiempo promedio de espera entre la aparicion de los primeros sintomas y la
confirmacién diagnéstica va entre los 7 a 10 afios (Segal, 2009; Brito y cols., 2015).
La confusion vy dificultad para reconocer la enfermedad se relaciona con factores
como la variabilidad en su presentacion clinica, casos asintomaticos, incorrecta
asociacion con procesos de envejecimiento y/o cambios hormonales
premenopausicos, entre otros. Los trastornos del suefio, ansiedad y depresién son
manifestaciones psicologicas que se pueden observar en pacientes con SS, pero
también son relacionadas con hipotiroidismo, menopausia, neoplasias, depresion

primaria, etc. (Brito y cols., 2015; Al-Ezzi y cols., 2017; Lackner y cols., 2017).

Pacientes afirman que la consulta reiterativa de sus sintomas genero en ocasiones
gue médicos no especialistas sospecharan de trastornos psiquiatricos o
subestimaran las manifestaciones del sindrome, junto con la desventaja de la

limitacion del tiempo en cada consulta y la falta de conciencia y conocimiento acerca
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de la enfermedad. Un diagnéstico temprano disminuye el estrés emocional y genera

sensacion de alivio en los pacientes (Generali y cols., 2017).

Tablal. Criterios AECG versus ACR/ EULAR

AECG 2002 ACR-EULAR 2016
1. Sintomas de sequedad ocular. 1. Glandula salival labial con sialadenitis linfocitica 3
2. Sintomas de sequedad oral. focal y puntuacion focal de = 1 focos / 4 mm .2
3. Signos oculares: prueba de Schirmer <5 2. Anti-SSA / Ro-positivo. 3

mm / 5 min o puntuacién de van Bijsterveld =
4. 3. Puntuacioén de tincion ocular 2 5 (o puntuacion de 1

B van Bijsterveld = 4) en al menos un ojo.
4. Puntuacion de enfoque = 1 focos / 4

mm 2 en biopsia de glandula salival menor.

5. Afectacion de la glandula salival: flujo = 4. Prueba de Schirmer <5 mm /5 min en al menos 1

salival total no estimulado < 0.1 ml / min. un ojo.

6. Anticuerpos anti-SSA o SSB positivos. 5. Caudal de saliva total no estimulado < 0,1 ml/ 1
min.

Sindrome de Sjogren: Sindrome de Sjogren: Sumatoria 24 puntos.

a.- Presentar 4 de los 6 puntos (tener al = Se pueden aplicar a cualquier paciente con al menos

menos el punto 4 o 6). un sintoma de sequedad ocular u oral o la sospecha
b.- Presentar 3 de los 4 puntos objetivos = de (SS) basado en el ESSDAI.
(puntos 3, 4, 5 ,6).

* Criterios de exclusién para AECG: Tratamiento anterior con radiacion en cabeza y cuello, infeccién por

hepatitis C, sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), linfoma preexistente, sarcoidosis, enfermedad de

injerto contra huésped, uso de farmacos anticolinérgicos.

** Criterios de exclusion para ACR / EULAR: Antecedentes de radiacion en la cabeza y el cuello Tratamiento,

infeccion por hepatitis C activa (con confirmacion por PCR), SIDA, sarcoidosis, amiloidosis, enfermedad de

injerto contra huésped y enfermedad relacionada con IgG4 ( Le Goff y cols., 2017).

IV.- Tratamiento

En la actualidad no se ha encontrado un tratamiento curativo especifico para el SS.
En la mayoria de los casos, los tratamientos estan relacionados con otras
enfermedades que presenta el paciente (Stefanski y cols., 2017). Por esto mismo,
el sindrome se maneja con medidas paliativas que se enfocan en el alivio de los

sintomas, mejorar la calidad de vida y disminuir los efectos perjudiciales a causa
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de las disfunciones glandulares, como el dafio a nivel de la cérnea, dificultad
respiratoria, desarrollo de lesiones cariosas o pérdidas de dientes (Toirac y cols.,
2014). Se cre6 una guia clinica practica con recomendaciones en distintas areas.
Por ejemplo, a nivel oral se aconseja la aplicacion de fluor tdpico, agentes
remineralizantes, colutorios antimicrobianos como la Clorhexidina y mecanismos
de estimulacion salival como pastillas sin azucar o chicles. En el area oftalmoldgica
se sugiere utilizar sustitutos lagrimales topicos, gotas antiinflamatorias, higiene de
parpados para evitar blefaritis (inflamacion en el borde palpebral) y oclusién de los
conductos lagrimales con tapones o cauterizacion (Vivino, 2017). Ademas, para
disminuir la sensacion de fatiga, se incentiva a los pacientes a realizar ejercicios
aerobicos y mantener una buena higiene del suefio, asi como también, no fumary
utilizar humidificantes del aire para disminuir la resequedad del tracto respiratorio
(Stefanski y cols., 2017).

En los casos mas graves o severos se podrian indicar farmacos, pero considerando
que los beneficios potenciales superen los posibles efectos secundarios. Los
medicamentos que se utilizan son el Rituximab para la artritis inflamatoria, la
Hidroxicloroquina, el Metrotexato o corticoides (en bajas dosis) para la disminucion
de dolores musculoesqueléticos y, en ocasiones, la Pilocarpina como agente de

estimulacién salival (Carsons y cols., 2017).

V.- Calidad de vida

El sindrome de Sjogren es una enfermedad crénica, que acompafia
permanentemente al paciente, afectando la cotidianidad y reduciendo de forma
significativa el estado de salud. El grado de discapacidad funcional y disminucién
en la sensacidn de bienestar es comparable con pacientes que presentan Lupus
Eritematoso y Artritis Reumatoidea (Segal, 2009). También, patologias asociadas,
como la enfermedad pulmonar intersticial, empeoran la calidad de vida, prondstico

y disminuyen la sobrevivencia (Brito y cols., 2015).

La condicidon de salud de los pacientes con SS generaria una disminucion en las
actividades de la vida diaria y, por lo mismo, serian mas propensos a no trabajar lo

mismo que la poblacion sana (Segal, 2009; Kocer y cols., 2016), especialmente en
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empleos donde se requiera hablar constantemente, se utilicen computadores o
pantallas por prolongadas horas y/o se requiera de gran esfuerzo fisico (Lacknery
cols., 2017). La presencia de complicaciones fisicas acarrearia problemas
psicolégicos y emocionales, los cuales se incrementarian por la incomprension
familiar, dificultades laborales, limitaciones nutricionales y aislamiento social
(Lackner y cols., 2017).

Sintomas caracteristicos como la sequedad ocular, oral y vaginal estan
intimamente relacionados con un empeoramiento en la calidad de vida e influirian
aumentando los niveles de ansiedad y depresion. En particular, los problemas
bucales, como la mayor incidencia de lesiones de caries, la presencia del sindrome
de boca urente o la alteracidn en la percepcion de los alimentos por el déficit quimio
sensorial, impactan de forma negativa la vida de los pacientes, disminuyendo la
confianza y autoestima en su rol social y emocional (Garcia y cols., 2009; Lendrem
y cols., 2013; Rusthen y cols., 2017; Fernandez y cols., 2018). Asi mismo, la
sequedad vaginal tiene una estrecha relacion con la disfuncion sexual y conlleva a
un deterioro en la calidad de vida psicologica (Al-Ezzi y cols., 2017). La utilizacion
de farmacos y/o agentes lubricantes que contrarrestan la sequedad de las
mucosas, mejorarian la percepcion que tienen los pacientes de su propia calidad

de vida (Lendrem y cols., 2013).

VI.- Instrumentos de medicién de calidad de vida

La presencia de una enfermedad provoca un cambio importante en el quehacer de
las personas, ya que conlleva signos, sintomas y limitaciones que alteran la calidad
de vida en multiples &mbitos. En funcién a esto, dentro del campo de la medicina
se describe el concepto de calidad de vida en relacion a salud (CVRS), que
pretende representar el impacto y percepcion por parte del paciente sobre la
enfermedad y su tratamiento. La aplicacion de cuestionarios busca describir una
condicion de salud, indicar cambios en el funcionamiento del paciente, posibles

prondsticos o establecer referencias (Urzua, 2010).

Multiples instrumentos han sido desarrollados para evaluar CVRS, como por
ejemplo, el cuestionario EQ-5D-5L (EuroQol-5Dimensions-5Level) o el OHIP-14Sp
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(Oral Health Impact Profile-14). EI EQ-5D-5L aborda de forma generalizada la
calidad de vida general, constituyéndose en 5 dimensiones junto con una escala
visual analoga (Purba y cols., 2018). Mientras que el OHIP-14Sp esta compuesto
por 14 preguntas en una escala estandarizada con 7 dimensiones que se focaliza
en la salud oral principalmente (Slade, 1997).

Actualmente no existe un instrumento que mida las caracteristicas propias del
impacto de la CVRS en aquellos pacientes que poseen SS. Sin embargo, el
instrumento EQ-5D-5L entrega una vision genérica que permite cuantificar la
calidad de vida para estudios clinicos, permitiendo asi que sus resultados se
puedan utilizar para estimar el impacto de esta enfermedad o su tratamiento
(Lendrem y cols., 2014).

Por otro lado, el OHIP-14Sp es un instrumento valido y confiable para evaluar a
personas que padecen SS, ya que cuando el paciente presenta menores indices
de flujo salival estimulado, el cuestionario ha sido capaz de identificar una variacion
en la calidad de vida. Asi también, se ha determinado una correlacién negativa
entre el flujo salival no estimulado y el dolor fisico (Amaral y cols., 2018). Este
instrumento indicaria adecuadamente la salud oral auto percibida por los pacientes,
ya que incluye multiples tipos de impactos en diferentes ambitos, y se destaca por
la simplicidad de su aplicacion y la obtencion de los resultados (Robinson y col,
2003). Es importante sefialar que una condicion oral mas deficiente se correlaciona
con una baja en el flujo salival y sintomas de enfermedades autoinmunes (Stewart
y cols., 2008).

Aungue estos instrumentos otorgan importante informaciéon sobre como afecta la
enfermedad a los pacientes, es necesario ampliar este conocimiento incorporando

la experiencia subjetiva que conlleva padecer el sindrome de Sjogren.

VII.- Experiencia de enfermedad

La experiencia de enfermedad (EE) es el significado que da el paciente al proceso
propio e individual de vivencia de una enfermedad, donde cambia el sentir hacia su
propio cuerpo y entorno, afectando ambitos fisicos, psicologicos y sociales

(Passerino, 2015). Junto con eso, factores socioculturales forman parte de esta
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interpretacion, por lo que estar enfermo se debe reconocer como una experiencia
(Recorder, 2011).

En particular, el sindrome de Sjogren tiene manifestaciones clinicas que no son
representativas ni asociadas a esta enfermedad, por lo que la experiencia de los
enfermos entregaria una vision mas integral de esta patologia. Los principales
temas que describen el panorama general de la vivencia del sindrome son: viaje al
diagnéstico, interaccion con profesionales de la salud, impacto de la enfermedad y

afrontamiento (Di Yin y cols., 2016).

El viaje al diagnéstico, en la mayoria de los casos, es un proceso largo por la
obtencion de un diagndstico definitivo y que estaria acompafado con el lidiar de
variados signos y sintomas, junto con las multiples visitas a meédicos y diferentes
propuestas de tratamiento. En la interaccion con los profesionales de la salud se
describe una experiencia negativa con los médicos, ya que no reconocerian ni
tomarian con seriedad las sensaciones narradas por los pacientes, asi como
también se percibe con rechazo la necesidad de la biopsia e ingesta de
medicamentos. Ademas, posterior al diagnostico, suele existir abandono de las
consultas o controles médicos porque no existiria una solucién rapida ni tratamiento
curativo. Sin embargo, la mayoria de las pacientes ven como un impacto positivo
cuando algun profesional presenta accesibilidad y empatia. En relacién con el
impacto de la enfermedad, son multiples y variados los relatos, pero suelen coincidir
en sentimientos de estorbo o dependencia de otros y el retiro o disminucién de
actividades sociales, recreativas o laborales. Otro proceso que se describe es el de
autoconocimiento, en el cual las personas aprenderian a controlar sus sintomas,
aceptar las limitaciones y tiempos necesarios de descanso junto con cambiar la
manera de defenderse o manejarse en la cotidianidad, concentrandose solo en
superar el dia. En el afrontamiento habria una tendencia positiva con cambios en
la percepcién del sindrome, desde la incertidumbre hasta la aceptacién progresiva
de que las causas y la cura son inciertas, acompafiado con un proceso de
adaptacion donde se irian probando y equilibrando las medidas y estrategias para
funcionar mejor, cambiando estilos de vida y metas. No obstante, también existe un

grupo de pacientes que vivirian con temor a la pérdida del trabajo, el aumento de
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la discapacidad y una constante preocupacion por el futuro y desarrollo de la
enfermedad, con casos extremos que considerarian que poseer el sindrome es lo
peor que les podria haber ocurrido (Schoofs, 2001; Di Yin y cols., 2016; Lackner y
cols., 2018).

El tipo de actitud y reaccion frente al sindrome, asi como la manera de sobrellevarlo,
serian factores cruciales en la percepcion personal de la enfermedad y aunque
cada experiencia es individual, las vivencias que se repitan constantemente entre
los pacientes debieran ser consideradas entre las caracteristicas del SS (Schoofs,
2001). La alta insatisfaccion y empeoramiento en la calidad de vida de los pacientes
con SS es comparable con pacientes que padecen enfermedades como artritis
reumatoidea o lupus eritematoso (Segal y cols., 2009). Es necesaria la utilizacion
de modelos que usen las EE y la calidad de vida , para ampliar los conocimientos
que hay al respecto. El reflejar esta enfermedad con distintos instrumentos de
estudio pretende una mejor compresion a nivel neurobioldgico, psicolégico y social,
de todos los actores que son parte en este proceso (la persona enferma, pareja,
familia, equipo médico, etc.), aspirando a intervenciones mas oportunas que
disminuyan el deterioro generado a nivel corporal y mental, y que traerian como
consecuencia una mejor percepcion de experiencia al enfermo. Por o mismo, este
estudio busca identificar, analizar y visibilizar la calidad de vida y experiencia de

enfermedad en las mujeres que padecen el sindrome de Sjogren.
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3. HIPOTESIS

Las mujeres chilenas que padecen sindrome de Sjogren comparten similares
experiencias derivadas de la enfermedad, existiendo una asociacion entre la calidad

de vida en relacion a salud general y oral.

4. OBJETIVOS

I. Objetivo general

Determinar el grado de acuerdo con la experiencia de enfermedad y la asociacion
entre calidad de vida en relacion a salud general y oral en mujeres chilenas con

sindrome de Sjogren.

Il. Objetivo especificos

1.- Determinar el grado de acuerdo con las experiencias de enfermedad en mujeres
chilenas con sindrome de Sjogren.

2.- Identificar la calidad de vida en relacién a salud general y oral en mujeres
chilenas con sindrome de Sjogren.

3.- Identificar la asociacion existente entre calidad de vida en relaciébn a salud
general y oral en mujeres chilenas con sindrome de Sjogren.
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5. METODOLOGIA

|.- Disefio de estudio

El disefio del estudio correspondié a un estudio descriptivo- correlacional, de corte
transversal que formo parte del proyecto FONIS SA1610136 “Experiencia de
enfermedad y su impacto en el bienestar fisico, mental y social de mujeres con

sindrome de Sjogren”.

Este estudio incorpora la aplicacion de una bateria de cuestionarios que recogen
antecedentes socio-demograficos, cuestionario de grado de acuerdo con
afirmaciones de experiencias de enfermedad (obtenido de estudio cualitativo),
valoracion de la calidad de vida en relacion con la salud general mediante encuesta
EQ-5D-5L, una escala visual analoga de salud actual EQ—VAS y una encuesta de

calidad de vida en relacion con la salud oral OHIP-14Sp.

II.- Criterios de seleccion y tamafio muestral

El estudio incluyé a 31 voluntarias, en base a antecedentes anteriores que
describen que un tamafio muestral de entre 20 a 30 participantes es suficiente para
este tipo de investigacion (Wood & Wood, 2008). Las mujeres invitadas a participar
fueron mujeres chilenas, con edades entre los 18 y 70 aflos y que presentaran
diagndstico de Sindrome de Sjogren confirmado por un medicd con especialidad
en reumatologia. Ademas, debieron ser pacientes del Hospital Clinico de la
Universidad de Chile, Clinica Odontoldgica de la Facultad de Odontologia de la
Universidad de Chile, participantes de la Organizacibn No Gubernamental
Sindrome de Sjogren Chile (SjogrenChile, 2010) y del grupo en redes social

Sindrome de Sjogren Chile.

Fueron excluidas del estudio mujeres que, presentaron condicion de embarazadas
o con otra enfermedad de caracter cronico no compensado, ya que podrian haber
generado confusion en las experiencias y respuestas. Junto con eso, no podian
participar personas que se encontrasen hospitalizadas, que estuvieran pasando por
algun cuadro agudo o en el caso de tener SSs, que la patologia asociada se

presentara en un estado activo.
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Asi también, no se permiti6 ser voluntarias a mujeres analfabetas ya que los
cuestionarios del cuadernillo eran de autocompletacion, tampoco mujeres con
limitaciones cognitivas 0 con alteraciones psiquiatricas severas (como trastornos
esquizofrénicos o psicéticos) que pudieran impedir una comunicacion fluida, la

comprension de preguntas e indicaciones en las tareas asignadas.

lll.- Aspectos éticos

El estudio se realizé dentro del proyecto FONIS SA1610136, que fue aprobado por
el Comité Etico Cientifico o de Investigacién del Hospital Clinico Universidad de
Chile y por el Comité Etico Cientifico de la Facultad de Odontologia de la
Universidad de Chile (Anexo 1) .

A cada patrticipante se le explico los fines de la investigacion y debio firmar dos
consentimientos informados (uno para el equipo de investigacion y otro como copia
para la voluntaria), en donde se explicaba en qué consistia el proyecto, sus
objetivos, procedimientos, riesgos, beneficios, compensaciones, complicaciones,
costos. Por otra parte, el investigador principal firmé un compromiso de
confidencialidad a cerca de la informacion entregada por las participantes,
mencionando que solo los investigadores o agencias de supervision de
investigacion podrian acceder a dicha informacion, asegurando el anonimato en
cualquier publicacién o comunicacién cientifica emanada de los resultados de esta

investigacion (Anexo 2).

IV.- Instrumentos y procedimientos

Para realizar este estudio, se entregé a la voluntaria un cuadernillo impreso con las

instrucciones, cuestionarios y documentos de registro al inicio de la actividad.

En el cuadernillo, cada participante debi6 indicar datos socio-demograficos como:
edad, estado civil, nivel educacional, ingreso mensual familiar, fecha de diagnostico

del SS y fecha de los primeros sintomas (Anexo 3).

Ademas, las voluntarias debieron evaluar el grado de acuerdo y desacuerdo de
setenta afirmaciones, que describen experiencias de enfermedad de pacientes con

SS en relacion a su experiencia personal, otorgandole una respuesta en una escala
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Likert (modalidad de 4 opciones de respuesta: “de acuerdo”, “un poco de acuerdo”,
“un poco desacuerdo”, “desacuerdo”). Las setenta citas se obtuvieron a partir de un
estudio cualitativo previo (perteneciente al mismo proyecto FONIS SA1610136, en
la etapa cualitativa), donde se realizaron entrevistas en profundidad a pacientes
con SS y por medio de un analisis y seleccion del contenido en sus declaraciones,
se elaboraron frases en primera persona, que representaban una experiencia de

enfermedad en particular (Anexo 4).

Las participantes respondieron dos cuestionarios, el EQ-5D-5L (Anexo 5) y el OHIP-
14Sp (Anexo 6). El cuestionario EQ-5D-5L aborda de forma generalizada la calidad
de vida general, constituyéndose en dos partes: a) un sistema descriptivo que
comprende 5 dimensiones: movilidad, autocuidado, actividades habituales, dolor /

malestar y ansiedad / depresion, y donde cada dimension tiene 5 niveles: sin

problemas, problemas leves, problemas moderados, problemas graves vy
problemas extremos; b) una escala analoga visual (EQ-VAS) segun el cual las
entrevistadas valoran distintos estados de salud en una escala con valores de 0 a
100 donde los puntos finales estan etiquetados como "La peor salud que puedes
imaginar" y "La mejor salud que puedas imaginar” respectivamente (Van Reeneny
Janssen, 2015). La confiabilidad de este cuestionario fue evaluada utilizando
coeficientes de correlacion intraclases (ICC) donde la medicion promedio de ICC
fue de 0,70 con un intervalo de confianza (95%) de 0,68 -0,71. Junto con eso, posee
una apropiada validez convergente que se calculdé correlacionando las 5
dimensiones, con los resultados de las escalas (0-100) del cuestionario SF-36v2
(Alonso y cols., 2003) y una adecuada validez discriminante que se evalu6 al
establecer la relacion de las dimensiones del EQ-5D-5L con los indices EQ y EQ-
VAS. También se determiné la capacidad que posee el cuestionario en diferenciar
los distintos estados de salud, comparando los resultados con el cuestionario SF-
36v2 (Olivares, 2005).

El instrumento OHIP-14Sp, en su version validada en Chile (Lebén y cols., 2014), es
una herramienta para evaluar calidad de vida en relacion a salud oral y posee una
escala estandarizada que tiene por objetivo ser un auto reporte de la disfuncion,

incomodidad y discapacidad asociadas especificamente a la condicion oral,
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abarcando 7 dimensiones que engloban limitacion funcional, dolor fisico, malestar
psicoldgico, discapacidad fisica, discapacidad psicologica, discapacidad social y
minusvalia o desventaja (Slade, 1997). El cuestionario presenta una adecuada
confiabilidad con una consistencia interna correspondiente a a de Cronbach = 0.91.
Ademas, se determind una adecuada validez discriminante con pruebas ANOVA
en vias paramétricas y no parameétricas de Kruskal-Wallis y se realizaron analisis
mediante un modelo de regresion logistica multivariante con distribucion de
frecuencias y analisis bivariados con la prueba exacta de Fisher, para confirmar la

representatividad del mismo (Ledn y cols., 2014).

V.- Analisis de datos

Para representar los datos socio-demograficos de las 31 mujeres, se realizaron
andlisis descriptivos como la media, desviacion estandar, minimo, maximo y

porcentajes.

En la determinacion del grado de acuerdo y desacuerdo con las experiencias de
enfermedad, asi como también la identificacion en la calidad de vida en relacion
con la salud general (EQ-5D-5L) y oral (OHIP-14Sp), se desarroll6 un andlisis
estadistico de tipo descriptivo en donde se utilizaron tablas de frecuencia de datos.

Los dos cuestionarios fueron descritos segun las dimensiones en los cuales se
dividen, analizdndose de forma independiente cada dimension. Ademas, el
cuestionario EQ-5D-5L cuenta con una escala visual (EQVAS) donde se realiz6 un
andlisis estadistico de tendencia central, en base a la media y desviacion estandar.

Ademas, para el grado de concordancia de las experiencias de enfermedad con las
participantes, se realiz6 una prueba estadistica no paramétrica, Wilcoxon Signed
Rank Test, que comparé las respuestas de las voluntarias con una mediana
correspondiente al 2,5. Se estimo que un valor p igual o menor de 0,05 indicaria
una significancia estadistica y si esto se visualizaba en al menos un 50% de las

afirmaciones, se consideraria como una alta concordancia.
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Con respecto a la asociacion existente entre calidad de vida en relacion con la salud
general y oral, se utilizo el coeficiente de correlacion de Spearman que nos permitié
cuantificar la vinculacion entre las variables.

En el presente estudio, se utilizo el software estadistico SPSS (Statistical Software
Package for the Social Sciences) version 21.0 (SPSS, Chicago, IL), con un error
muestral del 0.05.
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6. RESULTADOS

l.- Caracteristicas sociodemogréficas y sintomas autoreportados

La muestra estuvo constituida por 31 mujeres pertenecientes al rango de edad de
entre 21 a 68 afos, con una edad promedio de 43,5 afios. Con respecto a los afios
que tenian las participantes cuando presentaron sus primeros sintomas y fueron
diagnosticadas, se obtuvo un promedio de edad de 34,8 y 38,5 afios
respectivamente. El tiempo promedio entre que las voluntarias presentaron los
primeros sintomas y su diagnéstico definitivo fue de 3,16 afios, existiendo un
méaximo de 11 afios para su confirmacion diagndéstica y también se presentaron
casos donde los sintomas y el diagndstico se dieron dentro del mismo afio (Tabla
2). En el anexo 7, se muestran en detalle los afios en que cada voluntaria presento

sus primeros sintomas y diagnostico definitivo.

Tabla 2. Edad y tiempo en afios en relacion con la sintomatologia y el
diagnostico del SS

Caracteristica (n°=31) Promedio Desviacion tipica Rango de afios

Edad 43,5 13,38 21-68
Edad de aparicion de los primeros sintomas 34,8 12,06 17-59
Edad de diagnéstico 38,5 11,44 20-60
Tiempo entre primeros sintomas y diagnostico 3,2 3,91 0-11

Dentro del grupo, el estado civil que presenté el mayor porcentaje fue la condicion
“Casada” con un 35,5%, ademas, en relacion con el nivel de estudios, el grado
alcanzado por mas participantes correspondio al de “Educacién superior” con un
45,2% y el ingreso total familiar mensual mas comudn pertenecia al rango de “Mas
de $781.000” con el 54,8% (Tabla 3).
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Tabla 3. Caracteristicas sociodemogréficas del grupo de mujeres en estudio

Caracteristicas n %
Estado civil

Casada 11 35,5
Soltera 10 32,3
Divorciada 4 12,9
Conviviente 2 6,5
Separada 2 6,5
Viuda 2 6,5

Nivel educacional

E. Béasica incompleta 0 0
E. Basica completa 0 0
E. Media incompleta 4 12,9
E. Media completa 7 22,6
E. Superior incompleta 2 6,5
E. Superior completa 14 45,2
Postitulo o posgrado 4 12,9
Ingreso total familiar mensual

Menos de $80.000 0 0
Entre $81.000 y $150.000 0 0
Entre $151.000 y $220.000 1 3,2
Entre $221.000 y $280.000 0 0
Entre $281.000 y $450.000 5 16,1
Entre $451.000 y $780.000 8 25,8
Mas de $781.000 17 54,8

Los principales sintomas que identificaron las pacientes en relacion a su
enfermedad como autoreporte (pregunta abierta), fueron la sensacion de sequedad
bucal y ocular con un 74,2% cada una. Junto con eso, mas de la mitad (51,6%)
seflalé dolor muscular y/o articular, asi como también cansancio con un 29%
(Gréfico 1).
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Gréfico 1. Principales sintomas de autoreporte

Sequedad ocular | 74,2
Sequedad bucal | 74,2
Dolor muscular /articular | 51,6
Cansancio | 29

Parotidits = 1] 19,4
Sequedad vaginal T 16,1
Sequedad en piel T 12,9
Problemas respiratorios T 9,8
Problemas oculares =1 9,8

Sequedad nariz 9,8
Problemas dentales 6,5
Disfagia 1 3,2
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PORCENTAIJES

Il.- Grado de acuerdo de las experiencias de enfermedad entre las mujeres

Al obtener los porcentajes en los distintos grados de acuerdo y desacuerdo de las
70 afirmaciones de experiencias de enfermedad, la cita con mayor porcentaje fue
la nimero 55 (“Me gustaria que existieran mas alternativas de tratamiento o que
fueran mas integral”) con un 93,5% en la opcidbn “De acuerdo”. También,
escogiendo esta misma respuesta, se observaron altos porcentajes en las frases 2
(“Yo nunca habia escuchado sobre esta enfermedad”), 32 (“Los tratamientos son
caros”) y 40 (“A veces me veo bien por fuera, entonces la gente no entiende que
estoy enferma”) con un 83,9% cada una. Por otro lado, solo dos afirmaciones
presentaron un porcentaje importante en la categoria de “Desacuerdo”, la cita 5 (“El
doctor me dijo que no siguiera buscando informacion”) con un 64,5% y la cita 46
(“No he buscado mas informacién, solo lo que me dijo el médico”) con un 67,7%
(Tabla 5).

Ademas, se determinod la significancia con el analisis estadistico Wilcoxon signed
rank test, que indic6 en 44 afirmaciones concordancia entre las voluntarias (p igual
o menor a 0,05) correspondiente a un 62,9% del total de las 70 experiencias (Tabla
5)
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actividades diarias.

Mi experiencia con el Sindrome de Sjogren De acuerdo | Un poco de Un poco en Desacuerdo P
es que... acuerdo desacuerdo

% (n)
1) Un médico me mandaba donde otro 51,6 (16) 16,1 (5) 6,5 (2) 25,8 (8) 0,08
profesional.
2) Yo nunca habia escuchado sobre esta 83,9 (26) 0 (0) 3,2(1) 12,9 (4) @ <0,001*
enfermedad.
3) Trato de no pensar mucho en la 35,5 (11) 38,7 (12) 19,4 (6) 6,5 (2) 0,004*
enfermedad ni hablar de ella.
4) No he tenido apoyo con mi enfermedad. 16,1 (5) 25,8 (8) 12,9 (4) 45,2 (14) 0,081
5) El doctor me dijo que no siguiera buscando 9,7(3) 19,4 (6) 6,5 (2) 64,5 (20) 0,001*
informacion.
6) Alguna informacién de internet no se 22,6 (7) 19,4 (6) 19,4 (6) 38,7 (12) 0,264
entiende mucho.
7) A veces he querido dejar (o he dejado) el 35,5 (11) 16,1 (5) 6,5 (2) 41,9 (13) 0,779
medicamento por reacciones adversas.
8) Yo no sé como me voy a sentir mafiana. 74,2 (23) 9,7(3) 0 (0) 16,1 (5) 0,001*
9) Mi doctor (a) no me informa mucho de mi 22,6 (7) 32,3 (10) 9,7 (3) 35,5 (11) 0,678
enfermedad.
10) Hay dias en que no puedo abrir los ojos o 54,8 (17) 29 (9) 6,5 (2) 9,7 (3)  <0,001*
el sol me molesta.
11) Me motivé consultar al doctor al sentir 29 (9) 12,9 (4) 6,5 (2) 51,6 (16) 0,187
dolor en los ojos
12) No me atrevi a preguntarle més al 19,4 (6) 6,5 (2) 25,8 (8) 48,4 (15) 0,023*
doctor(a)
13) La gente no entiende esta enfermedad 80,6 (25) 9,7 (3) 3,2(1) 6,5 (2) | <0,001*
cuando no la sufre.
14) Aunque me sienta mal, me doy &nimo e 87,1 (27) 9,7(3) 32(1) 0(0) <0,001*
intento ser independiente.
15) Cuando tengo mucho dolor no puedo 58,1 (18) 19,4 (6) 3,2(1) 19,4 (6) 0,008*
hacer las cosas cotidianas.
16) Tiene un componente hereditario. 22,6 (7) 25,8 (8) 16,1 (5) 35,5 (11) 0,485
17) Me da lata estar tomando 67,6 (21) 22,6 (7) 6,5 (2) 3,2 (1) <0,001*
constantemente remedios, usando gotas, etc.
18) Pienso que no va a terminar nunca, que 74,2 (23) 16,1 (5) 0 (0) 9,7 (3) | <0,001*
siempre voy a estar con algo.
19) No lo digo ni se lo explico a nadie porque 29 (9) 32,3 (10) 12,9 (4) 25,8 (8) 0,492
encuentro dificil que alguien me entienda.
20) Esta enfermedad de base va generando 58,1 (18) 19,4 (6) 16,1 (5) 6,5 (2) | <0,001*
otras enfermedades mas.
21) No investigo porque hay paginas en que 25,8 (8) 22,6 (7) 12,9 (4) 38,7 (12) 0,489
salen cosas que no me gustan o asustan.
22) Uno planifica hacer varias cosas y por el 48,4 (15) 25,8 (8) 3,2(1) 22,6 (7) 0,041*
cansancio con suerte termina una.
23) Me he aislado socialmente. 22,6 (7) 25,8 (8) 6,5 (2) 45,2 (14) 0,244
24) Vivo cansada, vivir cansada es muy 51,6 (16) 22,6 (7) 9,7(3) 16,1 (5) 0,010*
incomodo.
25) He bajado mi rendimiento en mis 45,2 (14) 41,9 (13) 9,7 (3) 3,2(1) <0,05*




26) Cuando me dieron el diagnéstico me
senti aliviada porque ya sabia lo que tenia

27) Siento dolor articular y fatiga

28) Es muy dificil pedir hora con el médico o
especialista.

29) Con y sin medicamentos me siento igual,
0 peor.

30) No puedo comer cosas secas.
31) Yo me acostumbré a vivir con dolor.
32) Los tratamientos son caros.

33) Hay médicos y dentistas que no conocen
la enfermedad.

34) Uno quiere, pero no puede llorar.

35) Mi doctor(a) siempre ha sido muy
dispuesto(a) y receptivo(a).

36) Siento dolor en las piernas.

37) Necesito siempre tener dulces, chicles o
tomar mucha agua.

38) El sistema es hostil contigo, te castigan
por estar enferma.

39) A veces no tengo energia para tener
relaciones sexuales.

40) A veces me veo bien por fuera, entonces
la gente no entiende que estoy enferma.

41) A veces ni los doctores te creen.

42) Esta enfermedad se activa por el lado
emocional.

43) Cuando me siento mal trato de que no se
den cuenta para no preocuparlos.

44) Mi familia siempre esté pendiente de mi
enfermedad.

45) Los que trabajan con pacientes son poco
amables y no se ponen en nuestro lugar.

46) No he buscado mas informacion, solo lo
que me dijo el médico.

47) No le creo a todo lo que aparece en
internet.

48) He ido conociendo la enfermedad a
través de internet.

49) Hay dias en que me levanto muy bieny
de repente me encuentro mal.

50) Pensé que la sequedad bucal era algo
normal, y no de esta enfermedad.

51) Mientras me cuide, todo va a estar bien,
porque depende de mi

52) Mis dientes se han visto muy afectados.

53) Mi pareja ha sido comprensivo por las
consecuencias de la enfermedad en las
relaciones sexuales.

54) Evito tener relaciones sexuales por mi
sequedad vaginal.

41,9 (13)

71 (22)
54,8 (17)

25,8 (8)

54,8 (17)
38,7 (12)
83,9 (26)
54,8 (17)

48,4 (15)
54,8 (17)

67,7 (21)
80,6 (25)

29 (9)

61,3 (19)

83,9 (26)

41,9 (13)
67,7 (21)

54,8 (17)

54,8 (17)

22,6 (7)

12,9 (4)

45,2 (14)

32,3 (10)

71 (22)

61,3 (19)

45,2 (14)

61,3 (19)

54,8 (17)

35,5 (11)

3,2 (1)

16,1 (5)
16,1 (5)

9,7 (3)

9,7 (3)
29 (9)
9,7 (3)
19,4 (6)

6,5 (2)
16,1 (5)

16,1 (5)
16,1 (5)

25,8 (8)

25,8 (8)

3,2 (1)

19,4 (6)
19,4 (6)

16,1 (5)

97 (3)

32,3 (10)

9,7 3)

32,3 (10)

45,2 (14)

19,4 (6)

16,1 (5)

29 (9)

12,9 (4)

12,9 (4)

29 (9)

16,1 (5)

3,2 (1)
3,2 (1)

22,6 (7)

22,6 (7)
12,9 (4)
3,2(1)
6,5 (2)

16,1 (5)
16,1 (5)

9,7 3)
0 (0)

97 (3)

3,2 (1)

6,5 (2)

9,7 3)
6,5 (2)

12,9 (4)

19,4 (6)

22,6 (7)

9,7 3)

6,5 (2)

97 (3)

3,2 (1)

3,2 (1)

22,6 (7)

6,5 (2)

6,5(2)

9,7 3)

38,7 (12)

9,7 (3)
25,8 (8)

41,9 (13)

12,9 (4)
19,4 (6)

3,2 (1)
19,4 (6)

29 (9)
12,9 (4)

6,5 (2)
3,2 (1)

35,5 (11)

9,7 (3)

6,5 (2)

29 (9)
6,5 (2)

16,1 (5)

16,1 (5)

22,6 (7)

67,7 (21)

16,1 (5)

12,9 (4)

6,5 (2)

19,4 (6)

3,2 (1)

19,4 (6)

25,8 (8)

25,8 (8)
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0,958

<0,001*
0,052

0,194

0,01*
0,085
<0,001*
0,014*

0,275
0,005*

<0,001*
<0,001*

0,895

<0,001*

<0,001*

0,319
<0,001*

0,010*
0,018*
0,785
0,001*
0,011*
0,013*
<0,001*
0,006
0,001*
0,008*

0,062

0,286
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55) Me gustaria que hubiera mas alternativas 93,5 (29) 6,5 (2) 0(0) 0(0) <0,001*
de tratamientos o que fuera mas integral.
56) Cuando supe del diagnéstico me dio 61,3 (19) 19,4 (6) 6,5 (2) 12,9 (4) 0,001*
pena.
57) He seguido mi vida normal, no me he 41,9 (13) 41,9 (13) 6,5 (2) 9,73 0,001*
privado por la enfermedad.
58) Me molesta pensar que esta no se va a 61,3 (19) 22,6 (7) 32(1) 12,9 (4) 0,001*
terminar.
59) No pido ayuda, ni cuento como me siento, 38,7 (12) 25,8 (8) 12,9 (4) 22,6 (7) 0,167
para no molestar.
60) Al entorno hay que sentarlo y cantarle las 41,9 (13) 22,6 (7) 25,8 (8) 9,7 (3) 0,022*
cosas claras
61) Siento que los doctores no tienen tiempo 29 (9) 22,6 (7) 19,4 (6) 29 (9) 0,943
para atender.
62) Me motivo consultar al doctor por la 32,3 (10) 19,4 (6) 3,2(1) 45,2 (14) 0,546
sequedad en los ojos.
63) Siento ardor y sequedad en los ojos. 74,2 (23) 16,1 (5) 6,5 (2) 3,2 (1) <0,001*
64) Te cuentan los sintomas que podrias 74,2 (23) 16,1 (5) 6,5 (2) 3,2 (1) <0,001*
tener, pero es distinto cuando realmente lo
vives.
65) No hay un tratamiento efectivo o que te 67,7 (21) 16,1 (5) 9,7 (3) 6,5(2) | <0,001*
asegure que resultara.
66) Cuando me diagnosticaron no le di mayor 19,4 (6) 16,1 (5) 9,7(3) 54,8 (17) 0,029*
importancia.
67) Me genera dolor el tener relaciones 35,5 (11) 19,4 (6) 22,6 (7) 22,6 (7) 0,401
sexuales
68) Me motivé a consultar por dolor en las 45,2 (14) 6,5 (2) 9,7 (3) 38,7 (12) 0,719
extremidades y articulaciones.
69) Tengo que hacer lo que los médicos 48,4 (15) 38,7 (12) 9,7(3) 3,2 (1) <0,001*
dicen y cuidarme.
70) La enfermedad le ocurren a uno porque le 35,5 (11) 19,4 (6) 16,1 (5) 29 (9) 0,618
toca no mas.

*: P<0.05

[ll. Evaluacion de calidad de vida en relacion con la salud general y oral

A partir del cuestionario EQ-5D-5L, que evalla la calidad de vida en general, se
observd que en la dimension “Autocuidado” el 71% de las participantes seleccioné
la opcion “No tengo problema” y en la dimension “Dolor/ Malestar” el 48,4% escogio

la respuesta “Tengo problemas moderados” (Tabla 6).



Tabla 6. Cuestionario EQ-5D-5L
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No tengo Tengo Tengo Tengo Tengo

Dimensiones problemas problemas leves problemas problemas problema
moderados graves/ fuerte extremo

Movilidad 48,4% (15) 29% (9) 19,4% (6) 3,2% (1) 0% (0)

Autocuidado 71% (22) 19,4% (6) 9,7% (3) 0% (0) 0% (0)

Actividades 38,7% (12) 29% (9) 19,4% (6) 6,5% (2) 6,5% (2)

habituales

Dolor/ 12,9% (4) 25,8% (8) 48,4% (15) 9,7% (3) 3,2% (1)

Malestar

Angustia/ 45,2% (14) 22,6% (7) 19,4% (6) 9,7% (3) 3,2% (1)

Depresion

Al agrupar las respuestas que hacen alusion a algun grado de problema versus no

presentar problemas, el 87,1% presentaba complicaciones en la dimension “Dolor/

Malestar”, seguido por “Actividades habituales” con un 61,3% (Grafico 2).

Grafico 2. Cuestionario EQ-5D-5L
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La escala numérica visual EQVAS (Estado de salud actual), que va desde 0 a 100

indicando el peor y mejor estado de salud respectivamente, arrojé un promedio de

67,32 para el estado de salud actual, con una desviacion estandar de 20,75, donde

el minimo escogido fue un valor de 10 y un maximo de 100 (Tabla 7).
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Con respecto al cuestionario OHIP-14Sp, que puede estar en un rango entre 0-56
puntos, la sumatoria total de las respuestas obtuvo un promedio de 20,13 puntos,
con una desviacion estandar de 13,08 y un minimo y maximo de 2 y 52 puntos

respectivamente (Tabla 7).

Tabla 7. Estado de salud actual y sumatoria OHIP-14Sp

N=31 Minimo/ M&ximo Promedio Desviacién estandar
Estado de salud actual 10/ 100 67,323 20,726
Sumatoria OHIP 2/52 20,129 13,079

En el andlisis por preguntas del cuestionario OHIP-14Sp, se observo variabilidad
en la distribucion de los porcentajes de respuestas de valoracién de impacto en la
salud oral. Se destaca la pregunta 3 (¢,Ha tenido dientes sensibles, por ejemplo,
debido alimentos o liquidos frios?) en la que el 58,1% escogid las opciones
“Frecuentemente” o “Siempre”, es decir tenian un mayor impacto negativo en la
salud oral. Por otro lado, en las preguntas 13 (¢Ha sido totalmente incapaz de
funcionar por problemas con sus dientes, boca o proétesis?) y 14 (¢,Ha sido incapaz
de trabajar a su capacidad total por problemas con sus dientes, boca o protesis?),

se obtuvo el mayor porcentaje en la respuesta “Nunca”, con un 64,5% (Tabla 8).



Tabla 8. Cuestionario OHIP-14Sp
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protesis?

OHIP_14sp Nunca Casi nunca Algunas veces = Frecuente @ Siempre

1 ¢Ha sentido que su aliento se ha deteriorado 9,7% (3) 19,4% (6) 45,2% (14)  25,8% (8) 0% (0)

por problemas con sus dientes, boca o prétesis?

2 ¢ Ha sentido gque su digestion ha empeorado 35,5% 22,6% (7) 25,8% (8)  12,9% (4) 3,2% (1)

por problemas con sus dientes, boca o prétesis? (11)

3 ¢Ha tenido dientes sensibles, por ejemplo, 16,1% 6,5% (2) 19,4% (6) 32,3% 25,8%

debido alimentos o liquidos frios? (5) (20) (8)

4 ¢ Ha tenido dolor de dientes? 16,1% 12,9% (4) 29% (9) 38,7% | 3,2% (1)
&) (12

5 ¢ Los problemas dentales lo/a han hecho sentir 22,6% 25,8% (8) 16,1% (5) 16,1% (5) 19,4%

totalmente infeliz? @) (6)

6 ¢ Se ha sentido inconforme con la apariencia 35,5% 3,2% (1) 35,5% (11) 6,5% (2) 19,4%

de sus dientes, boca o proétesis? (11) (6)

7 ¢Ha sido poco clara la forma en que usted 35,5% 29% (9) 19,4% (6) 6,5% (2) | 9,7% (3)

habla por problemas con sus dientes, boca o (11)

protesis?

8 ¢ La gente ha malentendido algunas de sus 58,1% 22,6% (7) 3,2% (1) 9,7% (3) | 6,5% (2)

palabras por problemas con sus dientes, boca o (18)

protesis?

9 ¢ Su suefio ha sido interrumpido por 32,3% 16,1% (5) 29% (9) 19,4% (6) 3,2% (1)

problemas con sus dientes, boca o prétesis? (10)

10 ¢ Ha estado molesto o irritado por problemas 22,6% 12,9% (4) 38,7% (12)  16,1% (5) 9,7% (3)

con sus dientes, boca o protesis? @)

11 ¢ Ha sido menos tolerante con su pareja o 45,2% 19,4% (6) 25,8% (8) 3,2% (1) | 6,5% (2)

familia por problemas con sus dientes, boca o (14)

protesis?

12 ¢ Ha tenido dificultades haciendo su trabajo 48,4% 22,6% (7) 9,7% (3) 6,5% (2) 12,9%

habitual por problemas con sus dientes, boca o (15) 4)

protesis?

13 ¢ Ha sido totalmente incapaz de funcionar por 64,5% 16,1% (5) 6,5% (2) 6,5% (2) 6,5% (2)

problemas con sus dientes, boca o proétesis? (20)

14 ¢ Ha sido incapaz de trabajar a su capacidad 64,5% 12,9% (4) 12,9% (4) 3,2% (1) 6,5% (2)

total por problemas con sus dientes, boca o (20)

Simultdneamente, en la clasificacion de las dimensiones, los promedios de los
puntajes arrojaron mayores valores en la dimension “Dolor fisico” con un 4,6 y en

“Malestar psicolégico” con un 3,5 (Tabla 9).
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Tabla 9. Dimensiones de cuestionario OHIP-14Sp

Dimension Promedio Desviacion
puntaje estandar

Limitacion funcional 3,12 1,64
Dolor fisico 4,45 2,41
Malestar psicologico 3,54 2,79
Incapacidad fisica 2,09 2,46
Incapacidad psicolégica 3,22 2,21
Incapacidad social 2,19 2,56
Minusvalia 1,48 2,42

IV. Correlacién entre el estado de salud actual con el EQ-5D-5L y el OHIP-14Sp

En la correlacion entre el estado de salud actual y las 5 dimensiones que se evaltan
en el cuestionario EQ-5D-5L, se observé que, aunque en todos los coeficientes de
correlacion presentaran valores negativos (A mayor nivel de puntaje obtenido en
las dimensiones, menor nivel en el estado de salud actual y viceversa), solo en las

3 dimensiones: “Dolor/Malestar”, “Actividades habituales” y “Movilidad” los niveles

de significancia fueron significativos (p< 0,05) (Tabla 10).

Tabla 10. Correlacién entre el estado de salud actual y las 5 dimensiones del
EQ-5D-5L

Estado actual en relacion con las Coeficiente de relacion Significancia (p)
dimensiones de EQ5D5L

Angustia/depresion -0,347 0,056
Dolor/malestar -0,589 <0,05*
Autocuidado -0,311 0,088
Actividades habituales -0,691 <0,05*
Movilidad -0,507 0,004*

* p <0,05.



33
Ademas, se evalué si existia una correlacion entre la valoracion del estado de salud
actual y el cuestionario OHIP-14Sp, analizando en este ultimo, la sumatoria total
del puntaje, puntaje obtenido en cada una de las 14 preguntas y en las 7

dimensiones.

Con respecto a este analisis, no se determind una correlacion significativa entre la
salud actual y la sumatoria total de los puntajes. En el analisis por preguntas, solo
la pregunta 10 (¢, Ha estado molesto o irritado por problemas con sus dientes, boca
0 prétesis?) tuvo una correlacion significativa, con un coeficiente de correlacion del
-0,411. Por otro lado, en el estudio establecido con las 7 dimensiones, se observé
gue solo dos dimensiones tienen una correlacion significativa y esta fue de tipo

negativa, “Limitacion funcional” e “Incapacidad psicolégica” (Tabla 11).

Tabla 11. Correlacién entre el estado de salud actual y cuestionario OHIP-
14Sp

Estado actual en relacién al cuestionario OHIP-14Sp. Coeficiente de relacion Significancia (p)

Sumatoria de puntaje -0,343 0,059

Preguntas del cuestionario

1¢Ha sentido que su aliento se ha deteriorado por problemas -0,225 0,223
con sus dientes, boca o protesis?

2 ¢Ha sentido que su digestion ha empeorado por problemas -0,334 0,067
con sus dientes, boca o protesis?

3 ¢ Ha tenido dientes sensibles, por ejemplo, debido alimentos o -0,227 0,220
liquidos frios?

4 ¢ Ha tenido dolor de dientes? -0,107 0,567
5 ¢ Los problemas dentales lo/a han hecho sentir totalmente -0,267 0,147
infeliz?

6 ¢ Se ha sentido inconforme con la apariencia de sus dientes, -0,146 0,434

boca o protesis?

7 ¢Ha sido poco clara la forma en que usted habla por -0,149 0,424
problemas con sus dientes, boca o prétesis?

8 ¢ La gente ha malentendido algunas de sus palabras por -0,305 0,095
problemas con sus dientes, boca o proétesis?

9 ¢,Su suefio ha sido interrumpido por problemas con sus -0,321 0,078
dientes, boca o protesis?

10 ¢ Ha estado molesto o irritado por problemas con sus -0,411 0,022*
dientes, boca o protesis?

11 ¢ Ha sido menos tolerante con su pareja o familia por -0,286 0,119
problemas con sus dientes, boca o proétesis?

12 ¢ Ha tenido dificultades haciendo su trabajo habitual por -0,248 0,178
problemas con sus dientes, boca o prétesis?

13 ¢ Ha sido totalmente incapaz de funcionar por problemas con -0,221 0,232
sus dientes, boca o prétesis?
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14 ¢ Ha sido incapaz de trabajar a su capacidad total por -0,169 0,364
problemas con sus dientes, boca o protesis?

Dimensiones

Limitacion funcional -0.361 0,046*
Dolor fisico -0,171 0,357
Malestar psicolégico -0,224 0,225
Incapacidad fisica -0,19 0,305
Incapacidad psicolégica -0,415 0,02*
Incapacidad social -0,27 0,142
Minusvalia -0,194 0,296

*: P<0.05.
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7. DISCUSION

Esta investigacion es parte de los pocos estudios que abordan al Sindrome de

Sjogren desde la experiencia de la enfermedad y su impacto en la calidad de vida.

La muestra considero a participantes con diferentes caracteristicas demograficas y
clinicas, que aportaron con sus experiencias con respecto al sindrome. El promedio
de edad en que se presentaron los primeros sintomas y se determiné el diagnéstico
fue de 34,8 y 38,5 afos respectivamente, edad menor a la encontrada en la
literatura consultada, donde esto ocurre predominantemente entre la cuarta y sexta
década de vida (Quin y cols., 2015; Westhoff y Zink, 2010). Ademas, se determind
que el tiempo promedio trascurrido entre ambos acontecimientos fue de 3,16 afos,
menor al promedio general de 7 a 10 afios de otros estudios (Segal, 2009; Brito y
cols., 2015). La dificultad y el retraso en el diagndéstico se relacionan con factores
tales como la superposicion de sintomas con otras patologias y/o efectos adversos
a farmacos, baja sensibilidad de los métodos diagnésticos (el anticuerpo SSA, uno
de los marcadores del SS, se presenta negativo en el 30% de los pacientes), la
necesidad de diferentes especialistas para la obtencion de pruebas y exdmenes de
laboratorio, entre otros (Aljanobi y cols., 2017). También, dentro de los sintomas
que predominaron en las voluntarias, el 74% mencioné la sensacién de sequedad
bucal y ocular, y la mitad menciona el dolor musculoesquelético y articular. En la
literatura, la xerostomia y la queratoconjuntivitis sicca, se indican como una
manifestacion caracteristica del sindrome de Sjogren, sin embargo, las pacientes
no las distinguen como una situacion patolégica en contraste con el dolor muscular
o la fatiga, reconocidas como las principales causas de consulta a un especialista
(Stefanski y cols., 2017; Vivino, 2017).

Al evaluar las distintas experiencias de enfermedad en relacién con el sindrome de
Sjogren, el 62,9% del total de las afirmaciones presentaban una alta concordancia
entre las voluntarias. De forma mas detallada, las experiencias relatan diferentes
tépicos que afectan a las pacientes. Primero, encontramos sintomas caracteristicos
del sindrome, por ejemplo, molestias oculares y orales en frases como: “ Hay dias

en que no puedo abrir los ojos o el sol me molesta”, “Siento ardor y sequedad en
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los ojos”, “No puedo comer cosas secas”, “Necesito siempre tener dulces, chicles o

tomar mucha agua” y “ Mis dientes se han visto muy afectados”.

Segal (2009) afirma que dentro de la poblaciéon con SS el 44% y 39% presenta
sequedad ocular y oral respectivamente. Stefanski y cols. (2017), explican que es
usual que los pacientes describan dolor y ardor, junto con fotosensibilidad en sus
ojos. Por otro lado, Leone y cols. (2017), plantean que la disminucion en el flujo
salival genera dificultades para masticar e ingerir alimentos, especialmente los
secos. Segun estudios, el 87% de los pacientes presentaria problemas al comer y
deglutir (Enger y cols., 2011). Con relacién a problemas dentales, se observo que
existe un aumento en la incidencia de lesiones de caries, menor tolerancia en las
restauraciones y un mayor niamero de exodoncias al padecer el sindrome (Vivino,
2017; Stefanski y cols., 2017).

En este estudio se incluyeron citas que hablan sobre el tratamiento para el SS,
abordando los tipos, el enfoque y los problemas a las que se ven expuestas las
pacientes. Podemos mencionar frases como: “Me da lata estar tomando
constantemente remedios, usando gotas, etc.”, “Me gustaria que existieran mas
alternativas de tratamiento o que fueran mas integrales”, “No hay un tratamiento

‘el

efectivo o que te asegure que resultara” y “Los tratamientos son caros”. Mltiples
estudios sefialan que no existe un tratamiento especifico 0 un agente curativo para
el sindrome, s6lo medidas paliativas con respecto a los sintomas o prevencion de
dafios (Stefanski y cols., 2017). En la actualidad no hay antecedentes que avalen
gue el uso de farmacos antireumaticos puedan ser utilizados como tratamiento, solo
se recomendarian en casos severos 0 para tratar alguna patologia secundaria
(Carsons y cols., 2017). Lopez y cols. (2015), explican que es necesario un equipo
multidisciplinario, que se mantenga en constante comunicacién para conocer los
cambios en el paciente y modificaciones terapéuticas. Al mismo tiempo, distintos
autores explican que, a nivel econdmico los gastos serian el doble o triple en
comparacion a la poblacion en general, pudiendo ser semejantes con pacientes con
artritis reumatoidea. Los altos costos estarian asociados al uso de medicamentos,
agentes lubricantes y consultas médico-dentales (Segal, 2009; Enger y cols., 2011;

Vivino, 2017).
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Otras citas hacen mencion del como la enfermedad ha influido en sus actividades
habituales. Frases como “Yo no sé cémo me voy a sentir mafiana”, “He bajado mi
rendimiento en actividades diarias”, “Hay dias en los que me encuentro muy bien y
de repente me encuentro mal”, “Uno planifica hacer varias cosas y por el cansancio
con suerte termina una”y “Vivo cansada, vivir cansada es muy incomodo”, hablan
de incertidumbre y dificultar en el quehacer diario. Segal (2009), explica que las
pacientes con SS tienen una disminucion en la actividad de la vida diaria y un
rendimiento laboral mas bajo, asociado a cuadros depresivos y sensacion de fatiga.
Kocer y cols. (2016), explican que el dolor es otro factor importante, el cual
disminuye el desempefio de las funciones ejecutivas y genera alteraciones de la
memoria de trabajo (“Cuando tengo mucho dolor no puedo hacer las cosas
cotidianas”). No obstante, hay otras declaraciones que se contraponen a lo anterior
y aunque no necesariamente apunte a lo mismo, hacen alusién a una actitud sobre
coémo lidiar con la enfermedad, por ejemplo : “Trato de no pensar mucho de la
enfermedad, ni hablar de ella”, “Al entorno hay que sentarlo y cantarle las cosas
claras” o “Cuando me siento mal trato de que no se den cuenta para no
preocuparlos”. En este sentido, Lackner y cols. (2018), sefialan que las pacientes
con SS adoptan su propia forma de afrontamiento de la enfermedad, desarrollando
estrategias para desenvolverse. En un estudio realizado por Ferndndez y cols.
(2018) donde evaluaban la calidad de vida en pacientes con SS a través del
cuestionario SF-36, se visualizé mejores puntuaciones en la dimension “Vitalidad”,
lo cual se explicaba ya que las pacientes presentan una adaptacion a los cambios
experimentados en su salud, demostrando mayor independencia y resiliencia. Esto
se puede ver reflejado en las siguientes citas: “Aunque me sienta mal me doy
animos e intento ser independiente”, “Mientras me cuide todo va a estar bien porque

F¢Z

depende de mi”y “He seguido mi vida normal, no me he privado por la enfermedad”.

Aungue son escasos los estudios que evallan las experiencias de enfermedad,
podemos encontrar el estudio taxondmico de Sanchez (2018), que evalu6 de forma
similar el grado de acuerdo y desacuerdo de las experiencias de enfermedad, pero
enfocandose en conglomerados jerarquicos. Dentro de las 52 oraciones que fueron
estadisticamente significativas (de un total de 75), 10 de estas son similares a 10

frases de este estudio, apuntando a temas como el desconocimiento de la
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enfermedad (“El entorno social no conoce ni comprende esta enfermedad’/ “La
gente no entiende la enfermedad cuando no la sufre”), costo econdmico (“Esta
enfermedad implica mucho gasto de dinero’/ “Los tratamientos son caros’),
sequedad bucal (“No se puede comer sin tener que beber agua’/ “Necesito tener
dulces, chicles o tomar mucha agua”) y actitud frente al sindrome (“Trato de
mantener una vida normal, pese a los sintomas’/ “He seguido mi vida normal, no
me he privado por esta enfermedad”), por lo que existe una tendencia en las

vivencias de las mujeres con respecto al SS.

Con respecto a la calidad de vida en general, esta fue evaluada por medio del
cuestionario EQ-5D-5L, que estd compuesto por 5 dimensiones y cada una posee
5 niveles de severidad. Aunque el andlisis de porcentajes se haga segun severidad,
en la literatura encontramos que las dimensiones se estudian segun si existe o no
algun problema y no realizan una diferenciacion segun el grado. Entendiéndolo asi,
las dimensiones mas afectadas fueron Dolor/Malestar con un 87,1%, Actividades
habituales con un 61,3% y Angustia/Depresion con un 54,8%. En un estudio de
Kocer y cols. (2016) que utilizé el EQ-5D-5L en pacientes con SS, determiné una
coincidencia en las dimensiones mas afectadas, pero con porcentajes menores
(80,6%, 56,6% y 49,4% respectivamente). Ademas, este mismo estudio relacion6
qgue los altos niveles de depresion y fatiga deteriorarian la condicion de salud
general y por consecuencia traerian mayores problemas en las actividades de la
vida diaria, destacando que el predictor mas importante es la depresion. Por otro
lado, Koh y cols. (2016), afirma que el predictor mas importante es el dolor, pero
coincide con Kocer y cols. (2016), en la correlacion depresién-fatiga. En un estudio
aplicado a pacientes del Reino Unido, se concluy6 que el dolor y la depresién son
factores claves en la utilidad del cuestionario y critica que este instrumento
considere a la fatiga como un predictor débil. También demuestra que la calidad de
vida en pacientes con sindrome de Sjogren es menor en comparacién con
individuos sanos, pero que herramientas genéricas como ésta, no sirven en
condiciones especificas como las del sindrome, pero si puede ser Utiles para la
comparacion con otras enfermedades (Lendrem y cols., 2014). Por ultimo, en la
aplicacion de la escala visual analoga EQVAS, que mide la autopercepcion del

estado de salud actual, dio como valor promedio 67,32, cifra muy cercana a los
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distintos promedios observados en la literatura que se encuentran entre los 60y 70
(Lendrem y cols., 2014; Kocer y cols., 2016; Koh y cols., 2016; Lackner y cols.,
2017).

En relacion a la calidad de vida relacionada con salud oral (CVRSO) las molestias
bucales son consideradas un factor importante en la percepcion del bienestar
propio y una de las formas de evaluar esta informacion es por medio del
cuestionario OHIP-14Sp (Enger y cols., 2011). En el presente estudio el promedio
de las sumatorias totales de los puntajes fue de 20,13 puntos, cifra comparable con
los promedios encontrados en otros estudios que evalian CVRS en pacientes con
SS que oscilan entre los 11,3 puntos (Azuma y cols., 2013) a 23,7 puntos (Stewart
y cols., 2008). Ademas, estos valores son considerablemente mayores a los de la
poblacion general que van entre los 5,7 a 8,5 puntos, por lo que los signos y
sintomas de esta patologia tendrian un impacto negativo en la calidad de vida
relacionada con salud oral en comparacion con individuos sanos (Stewart y cols.,
2008).

Al analizar de forma mas detallada el cuestionario, se observé que, en estas dos
preguntas, ¢Ha sentido que su aliento se ha deteriorado por problemas con sus
dientes, boca o protesis? Y ¢ Ha tenido dientes sensibles , por ejemplo, debido a
alimentos o liquidos frios?, alrededor de la mitad de las voluntarias respondian que
presentaban molestias constantemente. Por un lado, Rusthen y cols. (2017),
sefalan que el 50% de los pacientes con SS se quejan de halitosis y explica el
importante rol de la saliva en la eliminacién de compuestos de azufre volatiles, sin
embargo, agrega que un tercio de estos pacientes, no presentan mal olor en su
boca y que la alteracion en la percepcion del gusto y el olfato, generarian esta
sensacion. En relacion con la sensibilidad dentaria, Napefias y Rouleau (2014),
exponen que la hiposialia genera una menor capacidad amortiguadora frente a los
acidos, por lo que, al disminuir el pH de la boca, aumentarian las posibilidades de
desarrollar lesiones de caries o erosiones del esmalte, generando mayor exposicion

dentinaria y posiblemente dolor frente a determinados alimentos.

Paralelamente, al analizar las dimensiones que evalla el cuestionario, los mayores

puntajes se obtuvieron en “Dolor fisico” y “Malestar psicologico”. En estudios
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similares, no siempre fueron las dimensiones mas afectadas, pero suelen estar una
o ambas dentro de los mayores puntajes. Aunque, Stewart y cols. (2008),
obtuvieron los mismos resultados, McMillan y cols. (2004), mencionan las
dimensiones “Limitacion funcional” y “Dolor fisico” mientras que Lépez y Camacho
(2008), indican “Limitacion funcional”, “Malestar Psicologico” y ‘Discapacidad”
como las con mas altos puntajes. Engery cols. (2011), manifiestan que la dimension
en la que presentan mayores problemas las pacientes es “Dolor fisico” y lo relaciona
con que el 87% de éstas expresa dolor en su boca y problemas en la masticacion

y deglucién.

Al establecer en el presente estudio la asociacion entre las diferentes variables
(estado de salud actual con la calidad de vida general y la calidad de vida
relacionada con salud oral) y compararlas con textos anteriores, se encontraron
pocas investigaciones al respecto y a la fecha no hay alguna que haya utilizado
simultdneamente los instrumentos aplicados en este estudio (EQ-5D-5L, EQ-VAS
y OHIP-14Sp), sin embargo, aunque no se utilicen los mismo cuestionarios, las

asociaciones encontradas en la literatura apuntan al mismo objetivo.

En la correlacion entre la calidad de vida general y el estado de salud actual, se
observaron valores estadisticamente significativos en las dimensiones
“Dolor/Malestar”, “Movilidad” y “Actividades habituales”. Hay estudios que sefalan
que el dolor es uno de los principales contribuyentes en el deterioro de la calidad
de vida en los pacientes con SS y apuntan a que es un factor relevante para la vida
psicolégica/emocional, asi como también para la vida social de estas personas
(Lackner y cols., 2017; Liu y cols., 2017). En relacién con la movilidad, estos
pacientes presentan una capacidad fisica reducida experimentando dificultades al
caminar, el manejo con las escaleras o traslados de manera efectiva, que traeria
como consecuencia un impedimento en la realizacion de las actividades diarias
(Strombeck y cols., 2003; Hackett y cols., 2012). Hackett y cols. (2012), utilizaron
el HAQ (Health Assessment Questionnaire) demostrando que las personas con
SSp tienen un deterioro significativo en la capacidad de realizar actividades diarias,
gue se limitaria alin mas agregando el factor dolor. Wirnsberger, (1999), concluy6

qgue, en pacientes con enfermedades reumatolégicas, el dolor y los problemas en
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relacion con la movilidad, impedirian el quehacer diario de las personas y estos tres
factores afectarian de forma negativa, reduciendo significativamente la calidad de

vida general de estos pacientes.

Por medio del cuestionario OHIP-14Sp, se logré analizar de manera independiente
las asociaciones entre la salud actual y la sumatoria del puntaje total de las
respuestas del cuestionario, las 14 preguntas y las 7 dimensiones. En el analisis
del puntaje de la sumatoria total del OHIP-14Sp con la salud actual, no se observo
un valor estadisticamente significativo entre ambas variables, por lo que las
condiciones orales de las voluntarias no generaron una perturbacion importante en
la autopercepcién de su salud. Aunque Stewart (2008) utilizé otro cuestionario (SF-
36) para evaluar esta relacion, en sus resultados si existié una correlacion entre
ambas variables, pero explica que la sequedad bucal y las tazas de flujo salival
(caracteristica clinica del SS) no se asocian significativamente con las
clasificaciones de calidad de vida genéricas. Ademas, otros autores afirman que el
OHIP-14Sp constituye una medida de impacto final atribuida a condiciones orales
generales, pero no logra discriminar complicaciones particulares o efectos propios
de trastornos o sindromes orales especificos, por lo que la correlacién entre la
calidad de vida oral y la salud actual pueden no verse reflejados (McMillan y cols.,
2004; Ugalde, 2014), no obstante, existe evidencia que el malestar oral pareciera
ser esencial en la percepcion de calidad de vida en relacién a salud (Stewart, 2008;
Engery cols., 2011; Fernandez y cols., 2018).

Por otro lado, solo se establecieron correlaciones en dos dimensiones “Limitacion
funcional” e “Incapacidad psicolégica” y dentro de esta Ultima dimension, se
encuentra la Unica pregunta que arroj6é un valor estadisticamente significativo, ¢Ha
estado molesto o irritado por problemas con sus dientes, boca o protesis?, junto
con esto, en todas las correlaciones, los coeficientes de correlacion fueron
negativos por lo que la percepcion de la salud actual era mejor mientras menores
puntajes se obtuvieran en las distintas variables y viceversa. Con respecto a la
dimensién “Limitacion funcional”, en la literatura se establece que los pacientes con
SS tienen una reducida capacidad fisica (capacidad aerdbica, movilidad articular,

funcién muscular y equilibrio permanente) que dificulta la realizacién de actividades
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diarias en comparacién con la poblacion sana, y se afirma una asociacion
significativa entre el deterioro funcional y la reduccion en la calidad de vida de estos
pacientes (Strombeck y cols., 2003; Hackett y cols., 2012). Paralelamente, en
relacion con la dimension “Incapacidad psicolégica” y a la pregunta ¢Ha estado
molesto o irritado por problemas con sus dientes, boca o prétesis?, se encuentran
estudios que plantean que la depresion, la ansiedad, el dolor y la fatiga son los
responsables de la invalidez psicoldgica de las pacientes, lo cual las limitaria a la
realizacion de actividades diarias, el desarrollo de la vida social y emocional, todo
esto estrechamente relacionado con la autopercepcién de bienestar (Champey,
2006; Liu y cols., 2017). Enger y cols. (2011), explican que los problemas orales
afectan en gran medida la confianza y autoestima de los pacientes, impactando de

forma significativa la calidad de vida general al afectar el componente mental.

Dentro de las limitaciones que se observaron en este estudio se pueden mencionar
el tamafio muestral y sector geografico limitado. A pesar de que durante la ejecucion
del proyecto se invitd y contacté a un alto nimero de mujeres con SS, fue dificil
definir una instancia en comun para la realizacion de los cuestionarios y muchas de
las personas que aseguraban su asistencia, no acudian por diversos motivos
(problemas de salud, trabajo, personales, etc.). También seria interesante abarcar
pacientes que reciban atencién médica por medio de distintos prestadores de salud
(Hospitales publicos, clinicas, centros médicos, CESFAM, entre otros) para obtener
una mirada mas diversa en relacion a la percepcion del tipo de atencion, el equipo
de la salud y/o protocolos asociados para los tratamientos. Ademas, el cuestionario
OHIP14-Sp es una herramienta genérica que no incorpora las condiciones orales
especificas afectadas con el sindrome, por lo que los problemas bucales presentes
en las pacientes no se lograban representar. Por Gltimo, aunque este estudio haya
sido solo para mujeres y dentro del sindrome se observe que el 90% de los
pacientes pertenece a este mismo sexo, podria ser un aporte la inclusion de

hombres y su vivencia con respecto a la enfermedad.
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8. CONCLUSION

Si bien la experiencia de una enfermedad es Unica en cada persona, detectamos
gue en un alto porcentaje de las pacientes existia una concordancia de vivencias,
por lo que estas experiencias deberian ser consideradas al describir la enfermedad
y proponer los posibles tratamientos paliativos.

La calidad de vida en relacion a salud general y oral se ven afectada por los signos
y sintomas propios del sindrome y las consecuencias asociadas, asi como también

la percepcidn, interaccion y reaccion del entorno frente a la enfermedad.

No se identifica entre las pacientes una asociacion entre la calidad de vida en
relacion a salud general y oral, esta ultima evaluada con el instrumento OHIP-14Sp
validado en Chile, por lo que se sugiere utilizar otros instrumentos de calidad de
vida relacionada con salud oral u otros cuestionarios especificos para la

enfermedad.

La visibilizacién del sindrome, en los profesionales de la salud, permitiria entre otros
beneficios: un mayor reconocimiento para una correcta derivacion o un diagnostico
temprano, el manejo de mas informacion para orientar al paciente y a su familia,
mayor empatia y comprension por el equipo de salud con estas pacientes y la

posibilidad de proponer tratamientos mas integrales.
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10. ANEXOS
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INFORME 2016/20
PROTOCOLO DE ESTUDIO N°2016/43
1. Acta de Aprobacion de Proyecto, titulado: “Experiencia de enfermedad y su
impacto en el bienestar fisico, mental y social de mujeres con Sindrome de

Sjogren”. Version de diciembre del afio 2016.

2. Miembros del Comité Etico-Cientifico de la Facultad de Odontologia de la
Universidad de Chile participantes en la aprobacion del Proyecto:

Dr. Marco Cornejo Sr. Roberto La Rosa Dr. Rodrigo Cabello
Miembro permanente  Miembro permanente  Miembro permanente
CEC CEC CEC
Dra. Weronika Weil Sra. Paulina Dr. Alfredo Molina
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CEC Miembro permanente

CEC
Dra. Patricia Hernandez Dra. Paola Llanos
Miembro Alterno CEC Miembro Alterno CEC

3. Fecha de Aprobacion: 14-12-2016

4. Titulo completo del proyecto: “Experiencia de enfermedad y su impacto en el
bienestar fisico, mental y social de mujeres con Sindrome de Sjogren”. Versiéon de
diciembre del afio 2016.

5. Investigador responsable: DR. GONZALO ROJAS ALCAYAGA

6. Institucion Patrocinante: CONICYT.
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7. Documentacion Revisada:

» Consentimiento Informado (Cl) aprobado por CEC, con timbre y fecha de
edicion correspondiente, debidamente fechado y firmado por todos los
involucrados.

8.- Fundamentacion de la aprobacién
Este proyecto es aprobado luego que se realizaran las modificaciones en relacion
a los aspectos sugeridos por CEC.

En consecuencia, el Comité Etico Cientifico de la Facultad de Odontologia de la
Universidad de Chile, ha aprobado el Protocolo del estudio titulado “Experiencia de
enfermedad y su impacto en el bienestar fisico, mental y social de mujeres con
Sindrome de Sjogren”. Version de diciembre del afio 2016

C/c.: Investigador Principal y Secretaria C.E.C.



53

10.2 Consentimiento informado

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.
TITULO DEL PROYECTO

Experiencia de enfermedad y su impacto en el bienestar fisico, mental y social de
mujeres con Sindrome de Sjogren.

Nombre del investigador responsable: Gonzalo Rojas
Alcayaga Institucion: Facultad de Odontologia. Universidad
de Chile.

Teléfonos: +56999597872- 229781811

Servicio o Departamento: Instituto de Investigacion en Ciencias Odontoldgicas y
Departamento de Patologia y Medicina Oral

Invitacibn _a participar: Le estamos invitando a participar en el proyecto de
investigacion "Experiencia de enfermedad y su impacto en el bienestar fisico,
mental y social de mujeres con Sindrome de Sjégren"”, debido a que Ud. presenta
el diagnéstico de esa enfermedad y su experiencia es importante para conocer en
mejor medida sus consecuencias psicologicas y sociales. El estudio contempla 2
fases, una primera de entrevistas y una segunda de tarea de clasificacion de
tarjetas. Este consentimiento esta en relacion a la segunda fase.

Antes de tomar la decision de participar lea atentamente este documento.

Introduccion: ElI Sindrome de Sjogren (SS) es definida como una enfermedad
reumatica autoinmune. Pese a que se ha descrito bastante bien las diversas
afecciones organicas de los pacientes con SS y como afecta la calidad de vida en
relacion a salud (CVRS), no se dispone de mucha informacion que permita conocer
la vivencia subjetiva del paciente respecto de la enfermedad. Este estudio es de
caracter descriptivo que no contempla ningun tipo de intervencion clinica ni
administracion de medicamentos como tampoco toma de muestras organicas. Se
incluirdn pacientes mujeres entre 18 y 70 afios de edad que tengan diagndstico
médicamente confirmado de Sindrome de Sjégren. Su participacién en el estudio
contempla la asistencia a dos sesiones de trabajo de 2 horas cada una
aproximadamente. Este proyecto contempla la difusién de los resultados obtenidos
con un fin de aporte al conocimiento cientifico. Estos resultados podran ser
expuestos en eventos cientificos como publicados en revistas cientificas. Ademas
Ud. tiene derecho a conocer los resultados de esta investigacion ya sea en forma
individual como en modalidad grupal.

Objetivos: Esta investigacion busca establecer un modelo que integre y asocie las
diversas experiencias de enfermedad en mujeres con Sindrome de Sjogren (SS),
gue permita identificar fendmenos relacionados al bienestar fisico, psicoldgico y
social. El estudio incluira a un numero total de treinta (30) pacientes, atendidos en
el hospital Clinico de la Universidad de Chile o que son socias de la ONG Sindrome
de Sjogren Chile.
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Procedimientos: Si Ud. acepta participar se procedera a realizar una tarea de
clasificacion de tarjetas que describen experiencias con la enfermedad. Esta
clasificacion consiste en formar grupos de tarjetas segun la similitud de las
experiencias descritas. Se le preguntara su grado de acuerdo con las experiencias
descritas como también datos personales (edad, sexo, ocupacion, etc.) y se le
solicitara contestar cuestionarios de calidad de vida.

Riesgos: La participacion en esta investigacion no implica ningun riesgo para su
salud pues no contempla procedimientos invasivos ni administracion de
medicamentos. Por el contrario, su participacion es basicamente un trabajo
intelectual.

Costos: Su participacidon no representa gastos adicionales para usted. Por el
contrario, se le entregard un monto en dinero (tres mil pesos) para solventar los
gastos de traslado implicados para su participacion en este estudio.

Beneficios: Su participacion en este estudio no representa beneficio directo para
Ud. sin embargo es un aporte para el progreso del conocimiento y el mejor
tratamiento de futuros pacientes que sufran de esta misma enfermedad u otras
similares.

Compensacién: Ud. no recibira ninguna compensacion econdmica por su
participacion en el estudio.

Confidencialidad: Toda la informacién derivada de su participacion en este estudio
serd conservada en forma de estricta confidencialidad, salvo el acceso de los
investigadores o0 agencias supervisoras de la investigacion. Cualquier publicacion
0 comunicacion cientifica de los resultados de la investigacion mantendréa el
anonimato de su persona.

Voluntariedad: Su participacion en esta investigacion es totalmente voluntaria y se
puede retirar en cualquier momento, aunque haya firmado este consentimiento.
Sdlo debe comunicarlo al investigador. Su renuncia no implicara ningun tipo de
perjuicio a su persona. De igual manera el investigador podra determinar su retiro
del estudio si consideran que esa decision va en su beneficio.

Complicaciones: Su participacion en este estudio no afecta en ningin modo el
curso de su enfermedad por lo tanto no existen complicaciones asociadas. Si en
algin momento de la fase de investigacion, usted sufre algun tipo de
descompensacion emocional, se procedera a detener inmediatamente el proceso,
y el integrante del equipo de investigacion realizard medidas de contencion
emocional para disminuir esa sensacion que usted experimenta.

Derechos del participante: Usted recibird una copia de este documento firmado. Si
usted requiere cualquier otra informacidén sobre su participacion en este estudio
puede comunicarse con: Gonzalo Rojas Alcayaga al telefono 229781811 (fijo) O
99597872 (celular). También es posible hacerlo a través del siguiente correo
electronico: gorojas@odontologia.uchile.cl



mailto:gorojas@odontologia.uchile.cl
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Otros derechos del participante: En caso de duda sobre sus derechos comunicarse
con el Comité Etico Cientifico o de Investigacion del Hospital Clinico Universidad
de Chile, Teléfono: 229789008, Email: comiteetica@hcuch.cl, ubicado en Santos
Dumont NO 999, 4 Piso Sector D, Comuna de Independencia, Santiago.

También puede comunicarse con el Prof. Dr. Eduardo Fernandez, presidente del
Comité Etico Cientifico, Facultad de Odontologia, Universidad de Chile, Teléfono:
229781742, email: cec.fouch@odontologia.uchile.cl, ubicado en Sergio
Livingstone NO 943, 3 ° Piso Edificio Administrativo, Comuna de Independencia,
Santiago.

Conclusion:

Después de haber recibido y comprendido la informacion de este documento y de
haber podido aclarar todas mis dudas, otorgo mi consentimiento para participar en
el proyecto "Experiencia de enfermedad y su impacto en el bienestar fisico, mental
y social de mujeres con Sindrome de Sjogren”

Nombre del sujeto Firma Fechay
Run. Hora
Nombre del Investigador Firma Fechay
Run. Hora
Nombre del director o delegado Firma Fechay Hora

Run.



10.3 Ficha Sociodemografica Proyecto FONIS SA1610136

56

Nombre:

Edad:

Ocupacién:

Teléfono/Celular:

Correo electrénico:

Comuna de residencia:

Estado Civil:

1) Soltera 2) Casada
3) Conviviente 4) Separada
5) Divorciada 6) Viuda

Ingreso Total Familiar:
1) Menos de $80.000
2) Entre $ 81.000 y $ 150.000 al mes
3) Entre $ 151.000 y $ 220.000 al mes
4) Entre $ 221.000 y $ 280.000 al mes
5) Entre $ 281.000 y $ 450.000 al mes
6) Entre $ 451.000 y $ 780.000 al mes
7) Mas de $ 780.000 al mes

Nivel educacional:

1) Basica incompleta
2) Basica completa

3) Media incompleta
4) Media completa

5) Superior Incompleta
6) Superior completa
7) Postitulo o posgrado

Numero de Integrantes con que vive:

Afio de diagndstico de Sjogren:

Religion:

Afio de primeros sintomas de Sjogren:

Otras enfermedades:

Medicamentos:

Principales Sintomas:




10.4 Evaluacién de la experiencia de enfermedad.
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A continuacion, le solicitamos que clasifique las opiniones segln su acuerdo o desacuerdo
con ellas considerando su propia experiencia con la enfermedad. Marque con una cruz en
la casilla correspondiente a cada una de las opiniones escritas. Por cada declaracién, Ud.
puede elegir solo una opcidn de respuesta la que puede ser “De acuerdo” o “Un poco de
acuerdo” o “Un poco en desacuerdo” o “Desacuerdo”.

Mi experiencia con el Sindrome de
Sjogren es que...

De acuerdo

Un poco de
acuerdo

Un poco en
desacuerdo

Desacuerdo

1) Un médico me mandaba
donde otro profesional.

2) Yo nunca habia escuchado
sobre esta enfermedad.

3) Trato de no pensar mucho en
la enfermedad ni hablar de ella.

4) No he tenido apoyo con mi
enfermedad.

5) El doctor me dijo que no
siguiera buscando informacion.

6) Alguna informaciéon de
internet no se entiende mucho.

7) A veces he querido dejar (o he
dejado) el medicamento por
reacciones adversas.

8) Yo no sé cdmo me voy a sentir
mafiana.

9) Mi doctor (a) no me informa
mucho de mi enfermedad.
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Mi experiencia con el Sindrome de
Sjogren es que...

De acuerdo

Un poco de
acuerdo

Un poco en
desacuerdo

Desacuerdo

10) Hay dias en que no puedo
abrir los ojos o el sol me molesta.

11) Me motivd consultar al
doctor al sentir dolor en los ojos

12) No me atrevi a preguntarle
mas al doctor(a)

13) La gente no entiende esta
enfermedad cuando no la sufre.

14) Aungue me sienta mal, me
doy 4animo e intento ser
independiente.

15) Cuando tengo mucho dolor
no puedo hacer las cosas
cotidianas.

16) Tiene un componente
hereditario.

17) Me da lata estar tomando
constantemente remedios,
usando gotas, etc.

18) Pienso que no va a terminar
nunca, que siempre voy a estar
con algo.
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Mi experiencia con el Sindrome de
Sjogren es que...

De acuerdo

Un poco de
acuerdo

Un poco en
desacuerdo

Desacuerdo

19) No se lo digo ni se lo explico
a nadie porque encuentro dificil
gue alguien me entienda.

20) Esta enfermedad de base va
generando otras enfermedades
mas.

21) No investigo porque hay
paginas en que salen cosas que
no me gustan o asustan.

22) Uno planifica hacer varias
cosas y por el cansancio con
suerte termina una.

23) Me he aislado socialmente.

24) Vivo cansada, vivir cansada
es muy incomodo.

25) He bajado mi rendimiento en
mis actividades diarias.

26) Cuando me dieron el
diagndstico me senti aliviada
porque ya sabia lo que tenia

27) Siento dolor articular y fatiga

28) Es muy dificil pedir hora
con el médico o especialista.
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Mi experiencia con el Sindrome de
Sjogren es que...

De acuerdo

Un poco de
acuerdo

Un poco en
desacuerdo

Desacuerdo

29) Con y sin medicamentos me
siento igual, o peor.

30) No puedo comer cosas secas.

31) Yo me acostumbré a vivir con
dolor.

32) Los tratamientos son caros.

33) Hay médicos y dentistas que
no conocen la enfermedad.

34) Uno quiere, pero no puede
llorar.

35) Mi doctor(a) siempre ha sido
muy dispuesto(a) y receptivo(a).

36) Siento dolor en las piernas.

37) Necesito siempre tener
dulces, chicles o tomar mucha
agua.

38) El sistema es hostil contigo,
te castigan por estar enferma.

39) A veces no tengo energia
para tener relaciones sexuales.
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Mi experiencia con el Sindrome de
Sjogren es que...

De acuerdo

Un poco de
acuerdo

Un poco en
desacuerdo

Desacuerdo

40) A veces me veo bien por
fuera, entonces la gente no
entiende que estoy enferma.

41) A veces ni los doctores te
creen.

42) Esta enfermedad se activa
por el lado emocional.

43) Cuando me siento mal trato
de que no se den cuenta para no
preocuparlos.

44) Mi familia siempre esta
pendiente de mi enfermedad.

45) Los que trabajan con
pacientes son poco amables y no
se ponen en el lugar del
paciente.

46) No he buscado mas
informacidn, solo lo que me dijo
el médico.

47) No le creo a todo lo que
aparece en internet.

48) He ido conociendo Ia
enfermedad a través de internet.
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Mi experiencia con el Sindrome de
Sjogren es que...

De acuerdo

Un poco de
acuerdo

Un poco en
desacuerdo

Desacuerdo

49) Hay dias en que me levanto
muy bien y de repente me
encuentro mal.

50) Pensé que la sequedad bucal
era algo normal, y no de esta
enfermedad.

51) Mientras me cuide, todo va a
estar bien, porque depende de
mi

52) Mis dientes se han visto muy
afectados.

53) Mi pareja ha sido
comprensivo por las
consecuencias de la enfermedad
en las relaciones sexuales.

54) Evito tener relaciones
sexuales por mi sequedad
vaginal.

55) Me gustaria que existieran
mas alternativas de
tratamientos o que fuera mas
integral.

56) Cuando supe del diagndstico
me dio pena.
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Mi experiencia con el Sindrome de
Sjogren es que...

De acuerdo

Un poco de
acuerdo

Un poco en
desacuerdo

Desacuerdo

57) He seguido mi vida normal,
no me he privado por la
enfermedad.

58) Me molesta pensar que esta
no se va a terminar.

59) No pido ayuda, ni cuento
como me siento, para no
molestar.

60) Al entorno hay que sentarlo
y cantarle las cosas claras

61) Siento que los doctores no
tienen tiempo para atender.

62) Me motivd consultar al
doctor por la sequedad en los
0jos.

63) Siento ardor y sequedad en
los ojos.

64) Te cuentan los sintomas que
podrias tener, pero es distinto
cuando realmente lo vives.

65) No hay un tratamiento
efectivo o que te asegure que
resultara.
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Mi experiencia con el Sindrome de
Sjogren es que...

De acuerdo

Un poco de
acuerdo

Un poco en
desacuerdo

Desacuerdo

66) Cuando me diagnosticaron
no le di mayor importancia.

67) Me genera dolor el tener
relaciones sexuales

68) Me motivé a consultar por
dolor en las extremidades y
articulaciones.

69) Tengo que hacer lo que los
médicos dicen y cuidarme.

70) La enfermedad le ocurren a
uno porque le toca no mas.




10.5 Cuestionario EQ-5D-5L

En cada uno de los apartados siguientes, marque UNA Casilla, aquella que describa mejor su salud en EL DIA DE
HOY

MOVILIDAD

__No tengo problemas de movilidad

__Tengo problemas leves para caminar
__Tengo problemas moderados para caminar
__Tengo problemas graves para caminar

__No puedo caminar

AUTOCUIDADO

__No tengo problemas para lavarme o vestirme
__Tengo problemas leves para lavarme o vestirme
__Tengo problemas moderados para lavarme o vestirme
__Tengo problemas graves para lavarme o vestirme

__No puedo lavarme o vestirme

ACTIVIDADES HABITUALES (ej.: trabajar, estudiar, hacer las tareas domésticas, actividades familiares o
realizadas durante el tiempo libre)

__No tengo problemas para realizar mis actividades habituales
__Tengo problemas leves para realizar mis actividades habituales
__Tengo problemas moderados para realizar mis actividades habituales
__Tengo problemas graves para realizar mis actividades habituales

__No puedo realizar mis actividades habituales

DOLOR/MALESTAR

__No tengo dolor ni malestar
__Tengo dolor o malestar leve
__Tengo dolor o malestar moderado
__Tengo dolor o malestar fuerte

__Tengo dolor o malestar extremo

ANGUSTIA/DEPRESION

__No estoy angustiada o deprimida

__Estoy levemente angustiada o deprimida
__Estoy moderadamente angustiada o deprimida
__Estoy muy angustiada o deprimida

__Estoy extremadamente angustiada o deprimida

65
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e Nos gustaria saber lo buena o mala que es su salud HOY.
e Esta escala estd numerada del 0 al 100.
e 100 representa la mejor salud que usted se pueda imaginar.
e O representa la peor salud que usted se pueda imaginar.
e Marque con una X en la escala para indicar cual es su estado de salud HOY.
e Ahora, por favor escriba en la casilla que encontrara abajo el nimero que ha

marcado en la escala

Su estado de
SU SALUD HOY= salud hoy

Mejor estado de salud
imaginable

Peor estado de salud
imaginable




10.6 Cuestionario OHIP-14Sp

G .
GIOG
TALCA CUESTIONARIO OHIP-14Sp

Recomendaciones: Debe establecer desde un inicio al entrevistado que las preguntas seran en
relacion a como se sintic en el diimo afc (12 meses]. Margue con una cnuz la altemativa de la
respuesta gue el encuestado prefiera.

Para obtener una calificacion por medio del método adifive se sumara el codigo de cada
respuesta para obtener una calificacion para cada dimension y para el instrumento completo [0-
L&), implicando que la mayor calificacion representard &l mayor efecto de los trastomos
bucodentales en la calidad de vida del entrevistado.

Las preguntas sin respuesta se codificaran como valor de “cero™.

Preguntas OHIP-145p e

Slempre

1 sHa sentide que su aliento se ha deteriorado por
prokblemas con sus dientes, boca o protesis?

a

a :Ha sentido gue su digestion ha empeocrado por
problemas con sus dientes, boca o protesis?

]

3 sHa tenido dientes sensibles, por ejemplo debido
alimentos o iguidos fios?

O

4 | ;Ha tenido dolor de dientes?

]

O oojo|o
Oooojo|o

5 sLos proklernas dentales lofa han hecho sentir
totalmente infeliz?

O

DDDDDD'EE

& | #%2 ha senfidainconforme con la apariencia de
sus dientes, lboca o protesis?

O
O

o

7 sHa sido poco clara la forma en que usted hakbla
por problemas con sus dientes, boca o profesis2

O
]

a

sLa pente ha malentendido algunas de sus
8 | palabras por problemas con sus dientes, boca o O
protesis?

]

? adu ueno ha sido interurmnpido por prokblermas con
sus dientes, boca o protesis?

O

sHa estado molesto o irtado por proolemas con

e sus dientes, boca o protesis?

a

o|(o|joj o
Oo(o|joj o

11 sHa sido mencs tolerante con su pareja o familia O
por problemas con sus dientes, boca o protesis2

a

sHa tenido dificultades haciende su frakbaic
12 | hakitual por problemas con sus dientes, boca o O
protesis?

DDDDDDDDDDDDlEg

O
O

13 éHﬂﬁ-} totalmente incapaz de funcionar por O
problemas con sus dientes, boca o protesis?

14 | #Ha sido incopaz de trabojor a su capacidad fotal
por problemas con sus dientes, boca o profesis2

Total =

Muncao= 0, Casi Nunca= 1, Algunas veces= 2, Frecuentemente= 3, Siempre= 4.

Ledn of al: Valldaion of e Spanish version of e Oral Health Impact Profile [OHIP-1435p) In elderly Chileans. BMC Oral
Heallh 2074 1495,
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10.7 Tabla

Afio de primeros sintomas

Entre 1986 a 1990 1 3,2
Entre 1991 a 1994 0 0
Entre 1995 a 1998 61 3,2
Entre 1999 a 2002 0 0
Entre 2003 a 2006 5 16,1
Entre 2007 a 2010 8 26,8
Entre 2011 a 2014 5 16,1
Entre 2015 a 2018 11 35,5

Afio de diagnostico

Entre 1998 a 2000 1 3,2
Entre 2001 a 2003 1 3,2
Entre 2004 a2006 2 6,5
Entre 2007 a 2009 3 9,7
Entre 2010 a 2012 4 12,9
Entre 2013 a 2015 7 22,6

Entre 2016 a 2018 13 41,9



