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RESUMEN

Resumen

En Espanol

Introduccion

La educacion es un pilar del manejo integral del paciente
que convive con enfermedades reumaticas vy
musculoesqueléticas (ERyMEs), permitiendo optimizar su
autocuidado para mantenimiento de la salud.

El objetivo de este estudio fue valorar la efectividad del
programa Paciente Experto (PE) PANLAR en optimizar las
habilidades de autocuidado para actividad fisica,
alimentacién saludable, comunicacion con profesionales,
adherencia terapéutica y toma de decisiones.

Materiales y métodos

Se trata de un estudio piloto pre-post cuyo objetivo fue
valorar el efecto de la intervencion educativa en los
resultados en salud. Se impartio el programa PE PANLAR
en Argentinag, Colombia y Panama durante el 2022 a una
muestra de 80 pacientes y sus cuidadores. Para valorar el
efecto de la intervencion educativa se aplicd un
cuestionario autoadministrado antes y después de la
intervencion gque incluyd el QOLDS para ESRD validado al
espanol y la adaptacion del cuestionario del INDEC sobre
habitos de vida saludables. Se calcularon medias,

Mensajes clave
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desviaciones estandar, porcentajes y la prueba t de
Student para muestras relacionadas.

Resultados

Se observaron mejoras en habitos alimenticios, ejercicio
fisico, consumo de alcohol y control del peso. Los
pacientes percibieron mejoras en aspectos de su calidad
de vida (salud en general, movilidad, actividades
cotidianas, cuidado personal, ansiedad y depresion).
Ademas, hubo evolucion en la relacion médico-paciente.

Conclusiones

El programa generd cambios positivos en los habitos de
vida saludables y las habilidades de gestion de la
enfermedad en un corto periodo de tiempo, por lo que se
recomienda su uso como parte del tratamiento
estandarizado para las ERyMEs.

Palabras clave

Enfermedades reumaticas, educacion del paciente,
autoeficacia y automanejo.

El presente estudio constituye uno de los primeros en medir y evidenciar resultados del programa en autocuidado Paciente Experto

PANLAR, especifico para enfermedades reumaticas.

La formacion de los pacientes se cifi¢ a las recomendaciones elaboradas por EULAR en tres puntos fundamentales: dupla de
entrenamiento, rol activo del paciente en su autocuidado y metodologia presencial e interactiva.

PE PANLAR tiene una influencia positiva en la incorporacion de habitos de vida saludable, habilidades de autogestion de la
enfermedad, siendo una estrategia de bajo costo, efectiva y con efectos que inician desde un corto plazo.
Esta intervencion es una alternativa efectiva para la formacion de habilidades en autocuidado en comunidades de pacientes que

radican en zonas apartadas, marginadas o de acceso limitado.
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ABSTRACT

Summary

In English

Introduction

Education is a comerstone of the comprehensive
management of patients living with rheumatic and
musculoskeletal diseases (RMSDs). It allows them to
optimize their self-care for health maintenance.

The objective of this study was to assess the effectiveness
of the PANLAR Patient Expert (PE) program in optimizing
self-care skills for physical activity, healthy eating,
communication with professionals, therapeutic adherence
and decision making.

Material and Methods

This is a pre-post pilot study whose objective was to
assess the effect of the educational intervention on
health outcomes. The PE PANLAR program was
delivered in Argentina, Colombia and Panama during
2022 to a sample of 80 patients and their caregivers. To
assess the effect of the educational intervention, a
self-administered questionnaire was administered
before and after the intervention that included the
QOLDS5 for ERyMEs validated in Spanish and the
adaptation of the INDEC questionnaire on healthy
lifestyle habits. Means, standard deviations,

Key Takeaways
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percentages and Student's t-test for related samples
were calculated.

Results

Improvements were observed in eating habits, physical
exercise, alcohol consumption and weight control.
Patients perceived improvements in aspects of their
quality of life (general health, mobility, activities of daily
living, personal care, anxiety and depression). Additionally,
there was evolution in the physician-patient relationship
and adherence to treatment

Conclusions

The program generated positive changes in healthy
lifestyle habits and disease management skills in a short
period of time, so its use is recommended as part of
standardized treatment for RMSDs.

Keywords

Rheumatic and musculoskeletal diseases, patient
education, self efficacy and self-management.

The present study is one of the first to measure and demonstrate results of the PANLAR Expert Patient self-care program, specific

for rheumatic diseases.

The training of the patients followed the recommendations prepared by EULAR in three fundamental points: training duo, active role

of the patient in their self-care and face-to-face and interactive methodology.

PE PANLAR has a positive influence on the incorporation of healthy lifestyle habits, disease self-management skills, being a

low-cost, effective strategy with effects that begin in the short term.

This intervention is an effective alternative for training self-care skills in communities of patients who live in remote, marginalized or

limited access areas.
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ABSTRATO

Resumo

Em Portugues

Introdugao

A educacéo € um pilar do manejo integral de pacientes
que convivem com doengas reumaticas e
musculoesqueléticas (RD&MES). Ela permite que a
otimizacdo do autocuidado para manutencdo da
saude.

O objetivo deste estudo foi avaliar a eficacia do
programa PANLAR Patient Expert (PE) na otimizagado
das habilidades de autocuidado para atividade fisica,
alimentacao saudavel, comunicagao com profissionais,
adesao terapéutica e tomada de deciséo.

Materiais e Métodos:

Este € um estudo piloto pré-pés cujo objetivo foi avaliar
o efeito da intervengdo educativa nos resultados de
salde. O programa PE PANLAR foi realizado na
Argentina, Colémbia e Panama durante 2022 para uma
amostra de 80 pacientes e seus cuidadores. Para
avaliar o efeito da intervencao educativa, foi aplicado
um questiondrio autoaplido antes e depois da
intervencao, que incluia 0 QOLDS para ER&ME validado
para o espanhol e a adaptacdo do questionario INDEC
sobre habitos de vida saudaveis. Foram calculadas

Mensagens-chave:
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médias, desvios-padrao, porcentagens e teste t de
Student para amostras relacionadas.

Resultados

Foram observadas melhorias nos habitos alimentares,
pratica de exercicios fisicos, consumo de alcool e medidas
de peso. Os pacientes perceberam melhora em aspectos
da sua qualidade de vida (saude geral, mobilidade,
atividades da vida didria, cuidados pessoais, ansiedade e
depressao). Além disso, houveram melhorias da evolugéo
na relacdo médico-paciente e na adesao ao tratamento.

Conclusoes

O programa gerou mudangas positivas nos habitos de
vida saudavel e nas habilidades de manejo de doencas em
um curto periodo de tempo, razéo pela qual seu uso é
recomendado como parte do tratamento padronizado
para ER&ME.

Palavras-chave

Doengas reumaticas,
autoeficacia, autogestao.

educacdo de pacientes,

O presente estudo é um dos primeiros a medir e demonstrar resultados do programa de autocuidado PANLAR Expert Patient,

especifico para doengas reumaticas.

A formagao dos pacientes seguiu as recomendagdes elaboradas pela EULAR em trés pontos fundamentais: dupla formadora,

papel ativo do paciente no seu autocuidado e metodologia presencial e interativa.

O PE PANLAR tem uma influéncia positiva na incorporagao de habitos de vida saudaveis, competéncias de autogestao de doengas,

sendo uma estratégia eficaz, de baixo custo e com efeitos que se iniciam no curto prazo.

Esta intervencéo € uma alternativa eficaz para treinar competéncias de autocuidado em comunidades de pacientes que vivem em

areas remotas, marginalizadas ou de acesso limitado.

globalrheumpanlar.org



Introduccion

Las enfermedades reumaticas y
musculoesqueléticas (ER y MEs), constituyen
un grupo de patologias que afectan el sistema
musculoesquelético y al tejido conectivo cuyo
origen es multifactorial y, frecuentemente,
autoinmune (1). Presentan diversos perfiles
demograficos, genéticos y clinicos
desencadenando dolor, inflamacion cronica,
fatiga, sufrimiento y alteraciones funcionales,
lo que puede conllevar a discapacidad,
deterioro de la calidad de vida y alto gasto en
salud (2, 3, 4).

Se ha evidenciado un incremento progresivo
de 2 a 4 veces en su prevalencia durante los
ultimos 40 anos dependiente de la etnia, el
estilo de vida y las caracteristicas
socioeconémicas (1, 5). La prevalencia en la
region varia del 17 al 50%, entre 0,9 al 1,6% para
la artritis reumatoidea (AR), siendo la
osteoartritis la mas frecuente (6, 7, 8).

Consecuentemente, la alta prevalencia de las
ER y MEs las convierte en un problema de
salud publica y genera un importante impacto
economico, llegando a representar un costo
entre el 1 al 3% del producto interno bruto en
paises desarrollados (9). Adicionalmente, solo
el 56% de los pacientes que conviven con AR
en Latinoamérica tienen acceso a una
cobertura completa en salud, sumado a un
numero insuficiente de reumatologos que se
concentran su  mayoria en ciudades
principales, una limitada red de atencion en

globalrheumpanlar.org
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salud y un reducido presupuesto para la
educacion y la investigacion (10).

La educacion debe ser un pilar del manejo integral
del paciente como primera linea de tratamiento
para optimizar sus niveles de autocuidado y asi
lograr el mantenimiento optimo de su estado de
salud y calidad de vida (11, 12, 13). Se han
demostrado cambios positivos en el 77 al 87% de
los estudios sobre educacion del paciente con AR
(14). Se han documentado mejoras a corto plazo
en el nivel de conocimiento, el afrontamiento, el
dolor, la funcion fisica, la discapacidad y la
depresion en pacientes con artritis inflamatorias
como la ARy la espondiloartritis anquilosante (11,
13). Es por esta razén que el autocuidado se ha
convertido en una estrategia no farmacologica
fundamental para el control de la enfermedad,
permitiendo que los pacientes tomen un papel
activo en el control de su enfermedad y su salud.

Adquirir habilidades en autocuidado permite una
gestion efectiva de los retos practicos, fisicos y
psicolégicos de la enfermedad sumado a una
estrategia que permita responder a las
limitaciones del sistema de salud para la atencion
de las enfermedades crénicas (15, 12).

Los programas de autocuidado nacen en la
década de 1990 con la Dra. Lorig de la Universidad
de Stanfordy, a partir de los resultados favorables,
se comienzan a desarrollar estudios clinicos
randomizados a nivel mundial, mostrando un
impacto positivo en la calidad de vida de los
pacientes y una reduccion de los costos en salud

(16,17,18).



Consecuentemente, el gobierno del Reino Unido
decide realizar estudios de costo-efectividad y, a
partir de la evidencia obtenida, ofrece estos cursos
de manera gratuita a personas gue conviven con
enfermedades cronicas y a sus cuidadores
principales. Los datos han mostrado disminucion
de los reingresos después del alta hospitalaria,
menos visitas a urgencias y mejor adherencia
terapéutica, entre otros (19, 20).

El aumento de la autoeficiencia (self-efficacy), es
uno de los pilares para lograr modificaciones de
la conducta y una de las teorias principales que
sustentan este tipo de programas (21). Incluye
los conocimientos y habilidades necesarias,
motivaciony confianza para cumplir una serie de
metas que estan relacionadas con el propio
control de la salud, en especial para el control del
dolor, estrés y estado emocional (22, 23, 24).
Incluye ademas la incorporacion de objetivos de
cambio (goal setting), resolucién de problemas y
una dinamica de interaccion con los formadores,
donde uno de ellos es un paciente (25, 26). La
educacion al paciente ha sido recomendada
oficialmente como parte de la estrategia
estandar de tratamiento de las ER y MEs en la
task force publicada por La Alianza Europea de
Asociaciones de Reumatologia (EULAR) y una de
las acciones estratégicas incluidas en el
Manifiesto de Necesidades de Pacientes con ER
y MEs publicado por La Liga Panamericana de
Asociaciones de Reumatologia (PANLAR) para la
region (27, 28).

El programa Paciente Experto (PE) PANLAR nace
de una adaptacion del programa de autocuidado
de la Universidad de Stanford y la experiencia de

globalrheumpanlar.org

mas de 10 afios en la implementacion efectiva de
estos cursos en Espafia (29). Su objetivo
principal es la adquisicion de habilidades de
autocuidado en personas que conviven con ER y
MEs  para incorporar una mejora en las
conductas de actividad fisica, alimentacion
saludable, comunicacion con los profesionales,
adherencia terapéutica y toma de decisiones en
salud.

La relevancia del presente trabajo reside
principalmente en obtener informacion valida y
confiable sobre la eficacia del programa PE en
una poblacion que ha sido escasamente
estudiada en Latinoamérica, adultos con ER vy
MEs. En cuanto a su relevancia social, los
principales beneficiarios de este estudio seran
los pacientes que padecen de este tipo de
enfermedades y sus familias. Pero también se
piensa que los resultados del estudio pueden ser
de interés para los profesionales de la salud que
trabajen en el area. Por ultimo, en lo que respecta
a sus implicancias, poder demostrar los
beneficios del programa PE permitira aportar
evidencia cientifica que justifique la importancia
de replicar este tipo de programas en otros
grupos de pacientes y cuidadores.

Objetivo
Evaluar la efectividad en términos de resultados
en salud del programa PE PANLAR para el

autocuidado de personas que conviven con
ERyMEs en Argentina, Colombia y Panama.



Material y Metodos

Respecto al disefio, se trata de un estudio de
medidas repetidas pre-post intervencion, no
aleatorizado, con la finalidad de valorar el
efecto de la intervencion educativa en los
resultados en salud.

2.1 Intervencion

PE es un programa de formacion dirigido por 2
facilitadores que se denominan Pacientes
Expertos (EP). Uno de ellos es paciente y el otro
es profesional de la salud, ambos que
completaron una formacion especifica. Ambos
facilitadores imparten la capacitacion a un grupo
de aproximadamente 12 a 16 participantes,
incluidos pacientes y cuidadores (16, 17, 18).

Los pacientes con ERyMEs asistieron a un
taller interactivo de 2% horas una vez por
semana, durante 6 semanas, para aprender:
resolucion de problemas, toma de decisiones 'y
otras técnicas para manejar problemas
comunes a personas con enfermedades
cronicas. En un taller tipico, los participantes
establecen una meta realista para la proxima
semana y desarrollan un plan de accién para
alcanzar esa meta. Las sesiones fueron
dirigidas por formadores por parejas (un
paciente y un profesional sanitario). Siguiendo
un manual estructurado donde se encontraban
detalladas las actividades, la metodologia y los
recursos, se plantearon intervenciones sobre la
toma de decisiones compartidas, el manejo del
dolor y las emociones.

globalrheumpanlar.org
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2.2 Instrumento

Se aplicd un cuestionario autoadministrado que
incluyd el QOLDS para ERyMEs validado al
espafol y la adaptacion del cuestionario del
INDEC sobre habitos de vida saludables en el que
se incluyen reactivos que evaluan en qué medida
aumentaron algunos habitos relacionados con el
consumo de verduras, fruta y actividad fisica o
disminuyeron otros, como el consumo de sal,
alcohol y tabaco.

2.3 Procedimiento

Este estudio piloto pre-post evalua el impacto de una
intervencion educativa en participantes reclutados a
traves de invitaciones de organizaciones de
pacientes y redes sociales. Los participantes
completaron un cuestionario antes y después de la
intervencion, con pleno conocimiento del objetivo del
estudio y garantias de confidencialidad, otorgando
Su consentimiento.

2.4 Analisis de la informacion

Se empled el software SPSS Statistics-25 (IBM
SPSS Inc., Chicago, IL, USA) para analizar los datos.
Se realizaron analisis propios de la estadistica
descriptiva, tales como calculos de medias, desvios
estandar, porcentajes; y analisis de datos propios
de la estadistica inferencial, como la prueba t de
Student para muestras relacionadas. Este ultimo
analisis permitio identificar si las diferencias entre
las medias de las variables estudiadas, mostraron
diferencias significativas (segun p<0,05) antes y

después de la intervencion.



Resultados

Durante noviembre de 2019 se desarrolld en
Panama el programa de formacion de
formadores en el que participaron 3 paises
seleccionados luego de realizar una
convocatoria abierta a las sociedades
cientificas a nivel panamericano. Se formaron
16 participantes: 8 reumatoélogos quienes
pertenecen a la Sociedad Panamefia de
Reumatologia, Sociedad  Argentina de
Reumatologia y Sociedad Colombiana de
Reumatologia; y 8 lideres de organizaciones de
pacientes de la Red Panamericana de
Asociaciones de Pacientes Reumaticos (RED
ASOPAN). Durante la formacién, se capacité a
parejas (un profesional de la salud y un
paciente) para seguir un manual de
capacitacion donde se describen las
actividades y metodologia del curso estan
detallados. Con estas herramientas regresaron
a sus paises para implementar el curso a
pacientes de ERyMEs.

En el afio 2022, después del periodo de
restricciones ocasionado por la pandemia del
COVID-19, se inicio el reclutamiento de los
participantes por pais. La muestra fue de
conveniencia y el sistema de reclutamiento se
realizd por invitacion a través de las
organizaciones de pacientes de cada pais y
convocatoria en redes sociales.

La muestra fue de 78 participantes, todos ellos

personas que conviven con ERyMEs. Si bien el
programa estuvo abierto a cuidadores fueron

globalrheumpanlar.org

muy pocos en la muestra (3,6%) y por ese
motivo se excluyeron del analisis.

La edad promedio fue de 57.26 afios (DE=11.78),
con un 95% de mujeres y un 5% de hombres. La
muestra incluy residentes de Argentina (46.25%),
Colombia (18.75%), y Panama (35%). Un 63.75%
de los participantes pertenecia a una asociacion
de pacientes, y un 36.25% habia realizado o estaba
realizando voluntariado. La informacion sobre
caracteristicas sociodemograficas se muestran
en la Tabla 1y la informacion sobre diagnostico,
comorbilidades y tratamientos se presenta en la
Tabla 2, diferenciandose por paises.

3.1 Analisis de calidad de vida

Posterior a la participacion en el programa, se
observaron mejoras en la percepcion de los
pacientes respecto de su calidad de vida, en las
dimensiones de movilidad, la capacidad para
cumplir con las actividades de la vida cotidiana, el
cuidado personal y niveles de ansiedad y depresion.
Ademas, percibieron cambios en su salud general
(ver tabla 3).

En relacion a la calidad de vida, los pacientes que
llevan mas de 10 afios conviviendo con estas
patologias, experimentaron mejoras significativas
en la dimension de modalidad, mostrando menos
problemas después de la intervencion (M1=1.60 vs.
M2=1.36; t=2.370, gl=49, p=0.022, d=0.49). Se
observaron mejoras en la dimension de salud de la
calidad de vida, en el subgrupo con educacion
hasta secundaria completa y mas de 10 afios con
la condicion, evidenciando menos problemas
después de participar en el programa de paciente



experto (M1=3.68 vs. M2=3.16; t=2.727, gl=18,
p=0.014, d=0.79).

3.2 Habitos de vida

Se analizaron varios aspectos, como el consumo
de frutas, verduras, carnes, pescados, sal, alcohol,
tabacoy la actividad fisica (ver tabla 4). En general,
se observo una mejora en los habitos alimenticios,
con un aumento en el consumo de frutas,
verduras y carnes, tanto en la frecuencia como en
las porciones. También se notd una mejora en el
habito de leer las etiquetas de contenido de sal o
sodio. El consumo de alcohol disminuyd entre los
pacientes, Con respecto al consumo de tabaco, la
mayoria de la muestra ya era no fumadora por lo
gue no se observaron cambios significativos.
(97.5% no fumadores).

Los cambios en la alimentacion, que son claves
para tener buenos habitos de vida, se vieron
acompanados del aumento en la actividad fisica y
la reduccion del sedentarismo, cambios que fueron
estadisticamente significativos (p<0.05). Ademas,
hubo un aumento en las acciones de los pacientes
para mantener su peso (60% antes de la
intervencion a 72.55% después) y para bajar de
peso (46.25% a 4875%). Estos cambios son
notables, especialmente considerando que el
18.75% tenia sobrepeso u obesidad.

En el subgrupo de pacientes con menor educacion
y mas de 10 afios con la condicion, se observaron
mejoras en los habitos alimenticios. Aumentaron la
cantidad de porciones de fruta consumidas
(M1=1,42 vs M2=226; t=-2,650, gl=18, p=0,016,
d=0,72) y la frecuencia de consumo de pescado
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(M1=0,79 vs M2=1,52; t=-2,689, gl=18, p=0,015,
d=0,83) después de participar en el programa de
paciente experto, con mejoras significativas
(p<0.05).

3.3 Toma de decisiones y adherencia

Los pacientes sintieron que mejoraron Sus
habilidades para hacer preguntas a los
profesionales de la salud, participaron en la toma
de decisiones y recordaron la toma de
medicacion, luego de la intervencion. ( ver tabla 5)

3.4 Valoracion del programa por parte de
los pacientes

Cerca del 80% de los pacientes evaluaron positi-
vamente el programa, considerando que cumplio
sus expectativas, les proporciond herramientas
para el autocuidado y mejoro sus habitos de vida.

Discusion y Conclusiones

Como se ha mencionado al inicio de este trabajo,
las ER y MEs representan un problema de salud
publica, debido a su prevalencia, con un
importante impacto econémico (9). Esta situacion
se vuelve aun mas compleja en la region de
Latinoameérica por el bajo acceso a una cobertura
completa en salud, una escasa disponibilidad de
reumatologos, una limitada red de atencion en
salud y un reducido presupuesto para la
educacion y la investigacion (10).

Este es uno de los primeros estudios para medir el
efecto de la intervencion educativa del programa en



autocuidado PE  PANLAR, especifico para
enfermedades reumaticas. La posibilidad de
realizar este tipo de investigaciones que aporta
informacion valiosa y relevante sobre las
posibilidades de mejora en la calidad de vida y el
bienestar general de los pacientes es de suma
importancia. Resulta importante destacar que este
programa piloto contd con la participacion de tres
paises de Latinoamérica, Argentina, Colombia y
Panama; contando con una amplia representacion
de patologias del grupo de ER y MEs; esto se
convierte en un punto fuerte del estudio en cuanto a
la representatividad de la muestra alcanzada. Otro
aspecto distintivo del programa PE PANLAR es que
se siguieron las recomendaciones elaboradas por
EULAR para la formacion de pacientes en tres
puntos fundamentales: los cursos son impartidos
por un profesional y un paciente entrenados
especificamente; los objetivos de cambio para
mejorar el autocuidado son identificados por los
propios pacientes otorgandoles un rol activo en su
cuidado y; finalmente, se trata de una metodologia
de aprendizaje interactiva, presencial y con mucha
participacion de los asistentes (28, 31, 32, 34).

En relacion con los habitos de vida, estudios
anteriores mostraron que gracias a la educacion
existen cambios sustanciales en la adquisicion de
habitos saludables relacionados a la dieta, la
incorporacion del ejercicio, y la mejor gestion de las
complicaciones derivadas de la enfermedad (34,
35). Los participantes afirmaron que después de la
intervencion también son capaces de realizar
acciones para controlar su peso, los cuales son
habitos dificiles de conseguir para los pacientes, al
igual que la incorporacion de actividad fisica y
disminucion del sedentarismo (36, 37). Las
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herramientas de autocuidado impartidas en el
curso ofrecen a los participantes estrategias
cognitivas y de comportamiento para gestionar
mejor las emociones, aumentando su autoestimay
confianza en si mismos (38, 39).

En cuanto a las habilidades relativas a la
participacion activa durante la consulta con el
especialista, las habilidades para la toma de
decisiones compartidas y la adherencia al
tratamiento se registrd una sensible mejora e
impacto en autoeficacia, por lo tanto, los pacientes
con mayor confianza estan capacitados para
tomar mejores decisiones sobre su salud (40).

En cuanto a las limitaciones del estudio, si bien es
cierto que se han registrado mejoras en la mayoria
de las dimensiones evaluadas, la medicion de
calidad de vida a través del instrumento EQ5D no
parece presentar suficiente sensibilidad para
registrar cambios estadisticamente significativos
en tan breve periodo de tiempo (41, 42). Otra de las
limitaciones de este estudio esta relacionada a una
muestra de conveniencia, con predominio de
participacion de mujeres (95%) y pocos cuidadores
(3,6%), por lo que se decidié excluir del andlisis a los
cuidadores. Las mejoras registradas en todos los
ambitos solo registraron significacion estadistica
en el caso de la incorporacion de actividad fisica.

Conclusion

A través del presente estudio pudo evidenciarse
gue el programa PE PANLAR, permitic que los
pacientes con ER y MEs tomen un rol mas activo
en el cuidado de su salud, adquiriendo mejores
habitos alimenticios, aumentando la frecuencia



del ejercicio fisico, disminuyendo el consumo de
alcohol, y tomando mayores medidas para el
control de su peso. Los pacientes percibieron
mejoras en varios aspectos de su calidad de vida,
luego de la participacion del programa. Refirieron
mejoras en su salud general y en aspectos
vinculados a su movilidad, a su capacidad para
cumplir con las actividades de la vida cotidiana, a
su cuidado personal y a sus niveles de ansiedad y
depresion. Por otra parte, el programa PE PANLAR
parece mostrar un impacto mas alla del propio
paciente con ER y MEs, dado que se vieron
cambios en aspectos vinculados a la relacion
meédico-paciente y la adherencia al tratamiento.
Estos resultados son sumamente alentadores,
considerando que el autocuidado se ha convertido
en una estrategia no farmacologica fundamental
para el control de la enfermedad.

El curso PE de PANLAR resulta una estrategia
recomendada que debe ser considerada como
parte integral del tratamiento estandarizado para
las ER y MEs, ya que promueve cambios positivos
en el autocuidado en un corto periodo de tiempo.
PE PANLAR tiene una influencia positiva en el
cambio de la conducta en relacion a la
incorporacion de habitos de vida saludable y las
habilidades de autogestion de la enfermedad,
mostrandose como una estrategia de bajo costoy
efectiva.

Como futuras lineas de investigacion se sugiere
replicar PE PANLAR en otros paises de la region'y
en poblacion de cuidadores. A su vez, seria
interesante, en futuros estudios, aumentar la
proporcion de hombres dentro de la muestra.
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TABLAS

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes.

Caracteristicas sociodemograficas %
Estado civil Casado/a o en pareja 56,25
Soltero/a VENE
Separado/a / Divorciado/a 10,00
Viudo/a 10,00
Maximo nivel de Estudios primarios 6,25
estudios Estudios secundarios 26,25
Estudios de bachiller superior o polimodal 6,25
Estudios terciarios 16,25
Estudios universitarios superiores 45,00
Situacion laboral Trabajador por cuenta propia o ajena 28,75
Ama de casa 13,75
Representante de ventas 1,25
Acompaiiante terapéutico 1,25
Docente 1,25
Estudiante 2,50
Desempleado 5,00
Discapacidad fisica 1,25
Incapacidad laboral 6,25
Retiro por invalidez 1,25
Jubilado 37,50

Fuente: Datos propios

Cite as: Arrighi, E., Ledn Aguila, A. P., Caballero-Uribe, C. V., Soriano, E. R., Cabrera Correal, M. C., Vazquez, N., Pereira, D.,
Giraldo, E., Ferreyra Garrot, L., Moreno Del Cid, I. Y., Leal, M. O., Salas Siado, J. A., Rodriguez Sotomayor, J. J., Fernandez,
A., Torres, P.,, Gémez, S. M., Vilches, S., Jordan, M. C., Pinzén, E., Ochoa G, G. S., & Suarez, D. Evaluacion del programa en
autocuidado paciente experto Panlar para personas que conviven con enfermedades reumaticas. Un estudio piloto en
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Tabla 2. Descripcién de los participantes, segun paises, diagnéstico, comorbilidades

y tratamiento.

Argentina n=37 Colombia n=15 Panama n=28
% % %
Diagnéstico Artritis reumatoidea 59,46 60,00 82,14
Artrosis 21,62 60,00 14,29
Sjogren 13,51 20,00 14,29
Lupus 10,81 20,00 10,71
Osteoporosis 8,11 13,33
Reynaud 541 6,67 3,57
Esclerodermia 10,81 6,67
Fibromialgia 16,22 33,33 14,29
Vasculitis 541
Espondilitis anquilosante 2,70
Afios tliesde el De 0 a 5 afios 13,51 20,00 21,43
diagndstico De 6 a 10 afos 18,92 20,00 14,29
Mas de 10 anos 67,57 60,00 64,29
Comorbilidades Hipertension 16,22 60,00 28,57
DIELIEIES 13,51 3,57
Problemas cardiovasculares 541 13,30 10,71
Sobrepeso y obesidad 27,03 17,86
Tipo de Tratamientos para el dolor 8,11 26,67 7,14
LC i Tratamientos antiinflamatorios 18,92 26,67 25,00
Farmacos modificadores de la enfermedad 62,16 46,67 53,57
Terapias bioldgicas 37,84 40,00 60,71
Otros tratamientos 27,03 40,00 28,57

Fuente: Datos propios

Cite as: Arrighi, E., Ledn Aguila, A. P., Caballero-Uribe, C. V., Soriano, E. R., Cabrera Correal, M. C., Vazquez, N., Pereira, D.,
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Tabla 3. Niveles de calidad de vida QOLDS.
Pre-intervencion Post-intervencion
M DE M DE P
Salud 3,31 0,69 3,10 0,80 0,092
Movilidad 1,54 0,50 1,44 0,50 0,219
Cuidado personal 1,31 0,49 1,28 0,45 0,718
Actividades cotidianas 1,59 0,52 1,53 0,50 0415
Dolor y malestar 1,82 0,50 1,88 0,48 0,388
Ansiedad y depresion 1,44 0,59 1,42 0,57 0,894

Un mayor puntaje representa un mayor nivel de problemas en esa dimensién.

Fuente: Datos propios

Cite as: Arrighi, E., Ledn Aguila, A. P., Caballero-Uribe, C. V., Soriano, E. R., Cabrera Correal, M. C., Vazquez, N., Pereira, D.,
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Tabla 4. Habitos de vida.

Pre-intervencion Post-intervencion
M DE M DE P

Consumo de frutas, dias a la semana 2,74 0,97 3,01 0,80 0,137
Consumo de frutas, porciones 1,76 0,86 1,92 1,14 0,303
Consumo de verduras, dias a la semana 2,86 0,96 312 0,87 0,156
Consumo de verduras, porciones 1,71 0,96 1,97 1,43 0,274
Consumo de carne (vaca, pollo o cerdo), 4,69 1,97 4,47 1,95 0,536
dias a la semana
Consumo de carne (vaca, pollo o cerdo), 1,39 0,80 1,31 0,92 0,521
porciones
Consumo de pescado, dias a la semana 1,25 0,86 1,41 1,24 0,380
Consumo de pescado, porciones 1,09 0,73 1,06 0,87 0,758
Agregarle sal a las comidas, durante 2,21 0,81 2,23 0,87 0,854
su coccion
Agregarle sal a las comidas,una vez 1,36 0,58 1,36 0,53 1,000
cocido o en la mesa
Mirar el contenido de sal/sodio en los 1,69 0,89 1,90 0,91 0,133
envases o etiquetas
Ultima vez que consumié bebidas 2,11 1,37 1,96 1,27 0,246
alcohdlicas
Frecuencia de consumo de bebida 1,44 0,82 1,32 0,62 0,307
alcohdlica en el ultimo mes
Fuma actualmente cigarrillos 1,04 0,25 1,10 0,38 0,228
Frecuencia de fumar cigarrilos en el 0,63 4,01 1,15 4,76 0,480
ultimo mes
Cantidad de cigarrilos que fumé, 0,09 0,56 0,19 0,72 0,335
por dia, en el Gltimo mes

Fuente: Datos propios

Cite as: Arrighi, E., Ledn Aguila, A. P., Caballero-Uribe, C. V., Soriano, E. R., Cabrera Correal, M. C., Vazquez, N., Pereira, D.,
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Pre-intervencion Post-intervencion
M DE M DE P

¢Siente que puede hacer a los profesionales
de la salud todas las preguntas que le L 0,59 270 0,56 0,791
interesan?
(',Signlte que puede participar en las 261 0,68 266 0,61 0,640
decisiones acerca de su tratamiento?
¢Recuerda tomar la medicacion como
se lo indica su médico siempre? i s e O it

Fuente: Datos propios

Cite as: Arrighi, E., Ledn Aguila, A. P., Caballero-Uribe, C. V., Soriano, E. R., Cabrera Correal, M. C., Vazquez, N., Pereira, D.,
Giraldo, E., Ferreyra Garrot, L., Moreno Del Cid, I. Y., Leal, M. 0., Salas Siado, J. A., Rodriguez Sotomayor, J. J., Fernandez,
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