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RESUMEN

Introducción: los pacientes con enfermedades reumáticas tienen una calidad 
de vida significativamente deteriorada. La pandemia por COVID-19 tuvo un no-
table impacto sobre la población y los sistemas de salud de todo el mundo.

Objetivos: en este trabajo nos proponemos conocer el impacto de la pandemia 
en la calidad de vida de los pacientes con esclerosis sistémica (ES) y cómo fue el 
acceso a la atención médica. 

Materiales y métodos: mediante encuestas anónimas y digitales a pacien-
tes durante julio y agosto de 2020 se evaluó la calidad de vida utilizando el 
cuestionario de calidad de vida de la esclerosis sistémica (SScQoL). Además, 
se realizaron preguntas para evaluar el acceso al sistema de salud durante 
ese período. 

Resultados: se encuestaron 300 pacientes con ES. La mediana de afectación 
de la calidad de vida según el cuestionario utilizado fue de 17 (9,25-22) y el 
dolor fue el dominio más afectado. El 29,33% no hizo los controles médicos. 
El 74,33% refirió haber tenido estudios médicos pendientes al inicio de la 
cuarentena y solo el 25% pudo realizarlos.

Conclusiones: los pacientes con ES presentaron compromiso de la calidad 
de vida durante la pandemia y mostraron dificultades en el acceso al sistema 
de salud.
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ABSTRACT

Introduction: patients with rheumatic diseases have a significantly impaired quality 
of life. The COVID-19 pandemic has had a significant impact on the population and 
health systems around the world. 

Objectives: to analyze the impact of the pandemic on the quality of life and access to 
medical care of patients with systemic sclerosis (SS).

Materials and methods: through anonymous and digital surveys of patients during 
July and August 2020, quality of life was assessed using the Systemic Sclerosis Quality 
of Life Questionnaire (SScQoL). In addition, questions were asked to assess access to 
the health system during that period.

Results: 300 patients with SS were surveyed. The median quality of life affectation  
according to the questionnaire used was 17 (9.25-22), with pain being the most 
affected domain. Twenty-nine percent did not attend their medical appointments, 
74.33% reported having pending medical studies at the beginning of the quarantine, 
and only 25% could carry them out.

Conclusions: patients with SS presented compromised quality of life during the pan-
demic and showed difficulties in accessing the health system.

Key words: quality of life; systemic 
sclerosis; access to health care; 
COVID-19.
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INTRODUCCIÓN
La esclerosis sistémica (ES) es una enferme-

dad heterogénea del tejido conectivo, caracte-
rizada por vasculopatía, activación inmunitaria 
y fibrosis. La afección multisistémica de esta 
entidad tiene un impacto físico y psicosocial 
severo que afecta la calidad de vida de estos 
pacientes1. Factores como la actividad de la en-
fermedad, las comorbilidades y los efectos se-
cundarios relacionados con el tratamiento son 
algunos de los contribuyentes a la disminución 
de su funcionamiento en las dimensiones físi-
ca, emocional y social2.

El cuestionario de calidad de vida para la es-
clerosis sistémica (Systemic Sclerosis Quality of Life 
Questionnaire, SScQoL), desarrollado por Reay3, es 
una herramienta validada que mide el efecto de 
la enfermedad en la salud y el bienestar.

La pandemia por COVID-19 tuvo un impac-
to significativo sobre la población, los sistemas 
de salud, los programas de salud pública y las 
economías de todo el mundo. El foco de la aten-
ción médica y los recursos de salud se destina-
ron a la asistencia de pacientes con COVID-19 
y, en contrapartida, muchos otros servicios fue-
ron reorganizados o incluso interrumpidos, sin 
poder ofrecer asistencia sanitaria adecuada a 
pacientes con otros problemas de salud. Esta 
situación tuvo un impacto negativo en el ma-
nejo y el curso evolutivo de las enfermedades 
reumáticas, lo que produjo cancelaciones o de-

moras en las visitas médicas, suspensiones de 
infusiones de medicamentos e interrupciones 
en la realización de estudios complementarios4. 
Algunos estudios mostraron que esta reorgani-
zación del sistema sanitario impactó de forma 
negativa en los pacientes, y provocó falta de ad-
herencia a los controles de salud y una menor 
toma de medicamentos crónicos4-6.

En este trabajo nos proponemos evaluar el 
impacto de la calidad de vida de los pacientes 
con ES, cómo fue su acceso al sistema de salud 
y las principales dificultades que atravesaron 
durante la pandemia por COVID-19.

MATERIALES Y MÉTODOS
Se realizó un estudio observacional, de corte 

transversal. Se incluyeron pacientes con diag-
nóstico de ES según la clasificación del Ameri-
can College of Rheumatology/European League Aga-
inst Rheumatism (ACR/EULAR) 20137 y una edad 
mayor a 18 años en seguimiento en distintos 
centros del país. Se excluyeron aquellos que 
presentaban coexistencia con otra enfermedad 
sistémica del tejido conectivo.

A través de correos electrónicos o mensa-
jes por WhatsApp, se proporcionó una encuesta 
anónima y autoadministrada con un cuestiona-
rio de Google durante julio y agosto de 2020.

La encuesta recolectó información demográ-
fica, socioeconómica y respuestas destinadas a 
evaluar el acceso al sistema de salud durante la 
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situación de confinamiento asociado a la pande-
mia. Se interrogó, además, sobre el antecedente 
de infección por COVID-19. Adicionalmente, se 
proporcionó una encuesta utilizando el cuestio-
nario SScQoL, una herramienta específica, con-
fiable, reproducible y validada en nuestro país 
para evaluar la calidad de vida de los pacientes 
con ES. La misma consta de 29 preguntas divi-
didas en cinco dominios relacionados con: el 
funcionamiento físico (rango de puntuación: 0 a 
6), el funcionamiento emocional (0 a 13), el fun-
cionamiento social (0 a 6), el sueño (0 a 2) y el 
dolor (0 a 2). Para cada pregunta, las respuestas 
posibles son “verdadero” o “falso” que se puntúa 
como 1 o 0, respectivamente. El puntaje final del 
score es de 0 a 29 y las puntuaciones altas in-
dican un mayor impacto de la enfermedad, es 
decir, una disminución de la calidad de vida.

Se realizó estadística descriptiva. Las varia-
bles continuas se reportaron como media y des-
vío estándar o mediana y rango intercuartílico 
según su distribución. En relación a la evaluación 
de la calidad de vida, se comparó entre dos gru-
pos teniendo en cuenta el tiempo de evolución 
de la enfermedad: grupo 1: ≤ de 2 años y grupo 
2: > 2 años. Dicho valor de corte se estableció se-
gún el criterio del investigador a los fines de di-
ferenciar subgrupos de pacientes según la carga 
de la enfermedad. Se analizó la correlación entre 
los años de evolución de la enfermedad y el sco-
re global expresados en curvas de dispersión de 
Loess. Para dicho análisis se tuvo en cuenta el 
valor del score total de la escala y la de cada uno 
de los dominios que la componen. Para evaluar 
la significancia estadística se utilizó test exacto 
de Fisher o chi cuadrado según tabla de distribu-
ción de frecuencia para las variables categóricas, 
y t test o Mann Whitney según su distribución 
para las variables continuas. La significancia es-
tadística fue p<0,05. El estudio cumplió con los 
requerimientos éticos respectivos.

RESULTADOS
Se incluyeron 300 pacientes con ES (en la 

Tabla 1 se muestran sus características socio-
demográficas). El 93,6% (n=281) pertenecía al 
sexo femenino. La media de la edad fue de 53,4 
(DS±13) años. La mediana de años de evolución 
de la enfermedad fue de 7 años (RIC 0-49), mien-
tras que la mediana de tiempo de inicio del fe-
nómeno de Raynaud fue de 10 años (RIC 0-53).

La mediana de tiempo de aislamiento social, 

preventivo y obligatorio al momento de comple-
tar la encuesta fue de 143 días (RIC 0- 244). Du-
rante dicho período, el 29,33% (n=88) de los pa-
cientes no hizo los controles médicos. El 70,66% 
(n=212) manifestó haber realizado al menos una 
consulta médica y el 34,9% (n=74) de ellos lo 
hizo en forma presencial. El resto se comunicó 
telefónicamente (41%) o por correo electrónico 
(10,37%). Solo el 14% (n=44) requirió consultas al 
sistema de emergencias y el 5% (n= 15) de los pa-
cientes encuestados permaneció internado por 
empeoramiento de su enfermedad de base.

Durante los meses estudiados del confina-
miento, el 60% (n=180) de los pacientes vio afec-
tados sus ingresos económicos familiares, sien-
do el nivel de reducción del ingreso superior al 
50% para el 33,2% (n=100) de los casos. Un 13,6% 
(n=41) percibió ayuda económica de emergen-
cia de parte del Estado.

De los pacientes encuestados con trabajo 
remunerado (n=116), el 56% (n=65) debió adap-
tar sus tareas para realizarlas en forma remota 
o a distancia.

En cuanto al acceso de los pacientes al siste-
ma de salud y la adherencia a sus tratamientos, 
se recabó la siguiente información: el 74,33% 
(n=223) refirió haber tenido estudios médicos 
pendientes al inicio de la cuarentena y solo el 
25% (n=57) pudo realizarlos.

El 33,66% (n=101) tuvo dificultad para conse-
guir la medicación. Los motivos más frecuentes 
fueron: dificultades económicas (33,3%; n=23), no 
poder conseguir la receta (30,4%; n= 21), o no po-
der retirar la medicación de la obra social o del 
lugar donde lo hacía habitualmente (27,5%; n=19).

El 5,3% (n=16) de los pacientes encuestados 
reportó consultas relacionadas con síntomas 
compatibles con COVID-19, de los cuales se 
hisoparon seis, y de estos, tres resultaron posi-
tivos. Uno de ellos requirió internación en sala 
general y otro en terapia intensiva.

En cuanto al análisis de la calidad de vida, 
en base al cuestionario autorreportado SScQoL, 
la mediana fue de 17 (9,25-22). En la Tabla 2 se 
muestra la cantidad total de dominios afecta-
dos por paciente, y la cantidad de pacientes que 
reportó compromiso por dominio. El 69% tuvo 
compromiso de al menos un dominio del score y 
un 12% reportó compromiso de los cinco domi-
nios. En todos los casos el dolor fue el dominio 
más frecuentemente afectado y el social el me-
nos involucrado.
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Al analizar los resultados del score de calidad 
de vida según el tiempo de evolución de la en-
fermedad, 51 pacientes correspondían al grupo 
1 con menos de 2 años de evolución de la en-
fermedad. Se observó una mediana del SScQoL 
en este subgrupo de 17 (13-21,75) y el dominio 
más afectado fue el dolor (64,7%), seguido del 
dominio sueño (52,9%), emoción (41,18%), fun-
ción (37,25%) y social (13%). 

Con respecto al subgrupo de pacientes del 
grupo 2, se encontraron 249 de 300. La mediana 
del score fue de 16 (9-22). Se evidenció que hasta 
un 34% no tenía afectación de ningún dominio. 
En aquellos que sí presentaron compromiso, el 
dominio más afectado fue el dolor (53,4%) y el 
menos afectado, el social (23,3%), igual que en el 
grupo de menor tiempo de enfermedad. Los do-

minios restantes, en orden de afectación, fueron 
función (41,8%), emoción (38,6%) y sueño (38,2%). 

En la Figura 1 se observa la distribución del 
score según los pacientes que tuvieron 2 años 
o menos de evolución. Se destaca que aquellos 
con más de 2 años de evolución tuvieron una 
mayor variabilidad en el score total que los pa-
cientes con 2 años o menos, pero sin diferencias 
estadísticamente significativas (p=0,47).

En la Figura 2 se muestra la correlación entre 
los años de evolución de la enfermedad y el sco-
re global, sin observarse correlación entre estas 
variables.

Se analizó cada dominio del score de calidad 
de vida según el tiempo de evolución de la en-
fermedad sin encontrar diferencias estadística-
mente significativas (Tabla 3). 

Tabla 1: Características sociodemográficas.
Total n=300

Sexo femenino, n (%) 281 (93,6)

Edad, media (DS) 53,4 (±13)

Evolución de enfermedad, mediana (RIC) 7 (0-49)

Evolución del fenómeno de Raynaud, mediana (RIC) 10 (0-53)

Educación formal >12 años, n (%) 156 (52)

Situación laboral

Trabajo remunerado, n (%) 116 (38,6)

Ama de casa, n (%) 76 (25,3)

Estudiante, n (%) 7 (2,3)

Jubilado, n (%) 101 (33,6)

Pensión por discapacidad, n (%) 43 (14)

Cobertura en salud

Salud pública, n (%) 65 (21,6)

Obra social, n (%) 166 (55,3)

Prepaga, n (%) 69 (23)

DS: desvío estándar; RIC: rango intercuartílico.

Tabla 2: Cantidad y tipos de dominios comprometidos por paciente del cuestionario SscQoL.
Cantidad 
dominios Total n=300% Función física n (%) Emoción n (%) Dormir n (%) Social n (%) Dolor n (%)

0 93 (31,0) 0 0 0 0 0

1 45 (15,0) 9 (20,0) 7 (15,6) 12 (26,7) 1 (2,2) 16 (35,6)

2 47 (15,7) 21 (44,7) 14 (29,8) 16 (34,0) 2 (4,25) 38 (80,9)

3 45 (15,0) 31 (68,9) 21 (46,7) 28 (62,2) 7 (15,6) 43 (95,6)

4 33 (11,0) 25 (75,8) 33 (100) 27 (81,9) 15 (45,5) 32 (97)

5 37 (12,3) 37 37 37 37 37
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Tabla 3:  Dominios del cuestionario SscQoL para la esclerosis sistémica según tiempo de evolución de la 
enfermedad.

≤2 años (n=51) >2 años (n=245) p

Función física 4,0 (3,0) 4,0 (3,0) 0,69

Emoción 8,0 (4,0) 7,0 (6,0) 0,13

Dormir 2,0 (2,0) 1,0 (2,0) 0,08

Social 2,0 (3,0) 2,0 (3,0) 0,38

Dolor 2,0 (1,0) 2,0 (2,0) 0,18

Figura 1: Distribución del score SScQoL según tiempo de evolución.

Figura 2: Distribución de los pacientes según tiempo de evolución y score SScQoL
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DISCUSIÓN
En pacientes con enfermedades reumáticas, 

la evaluación de la calidad de vida se ha vuelto 
un objeto de estudio cada vez más importan-
te, tanto en los trabajos de investigación clínica 
como en la práctica diaria2.

Este estudio demostró que más del 10% del 

total de los pacientes tuvo afectación de los cin-
co dominios del score SScQoL, con una mediana 
de 17 puntos (9,25-22) y fue el dolor el dominio 
más afectado, mientras que el social el menos 
comprometido. Se destaca que los pacientes con 
más de 2 años de evolución tuvieron una mayor 
variabilidad en el score total, pero una menor 
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mediana que aquellos con menor evolución de 
la enfermedad, sin embargo, estas diferencias no 
resultaron estadísticamente significativas. 

Respecto de los dominios que componen el 
score de calidad de vida, encontramos hallazgos 
similares a publicaciones previas. Múltiples es-
tudios reportaron altas tasas de dolor, trastor-
nos del sueño y de la esfera emocional6,8,9. Las 
observaciones de este trabajo también coinci-
den con otros sobre el impacto de la pandemia 
por COVID-19 en la salud mental y la calidad de 
vida. Un estudio de corte transversal, realizado 
en pacientes con artritis reumatoidea y espon-
diloartritis, evidenció un descenso en la cali-
dad de vida durante la pandemia en relación 
a resultados previos8. Asimismo, otro artículo 
que incluyó 13789 pacientes con enfermedades 
reumáticas del registro DANBIO mostró grados 
variables de afectación en la calidad de vida, y 
a su vez, aquellos con una peor puntuación se 
asociaron con síntomas de ansiedad10. 

Casi la totalidad de los encuestados adoptó 
conductas protectoras durante la fase inicial de 
la pandemia, la mayoría practicando estrategias 
de distanciamiento social o aislamiento pre-
ventivo. La mediana de días de confinamiento 
al completarse el estudio fue de 143 y probable-
mente la situación de aislamiento social per se 
pudo haber contribuido al deterioro de la cali-
dad de vida evidenciado en este estudio.

En cuanto al acceso al sistema sanitario, el 
75% de los encuestados tenía estudios pendien-
tes previos a la cuarentena que no pudo realizar. 
Aproximadamente un 30% no pudo efectuar los 
controles médicos durante el período analizado 
y un 33% tuvo dificultades para recibir su me-
dicación, ya sea por problemas en la obtención 
de las recetas médicas, cuestiones económicas 
y/o logísticas.

Las cifras relacionadas con los problemas en 
el acceso evidenciadas en nuestro trabajo resul-
taron superiores a las de otras publicaciones. 
Hausman et. al. entrevistaron a 10407 pacien-
tes con enfermedades reumáticas y registraron 
que un 11,3% no logró, mediante ningún medio, 
acceder a una consulta con un reumatólogo du-
rante el período analizado11. Estas diferencias 
podrían relacionarse con distintas realidades 
socioeconómicas de las poblaciones analizadas.

En resumen, en este trabajo expusimos el 
compromiso en la calidad de vida de los pa-
cientes con ES sufrido durante las etapas ini-

ciales de la pandemia. Asimismo, describimos 
las adaptaciones que padecieron en el ámbito 
laboral y las dificultades a las cuales se enfren-
taron para el acceso a la asistencia sanitaria y a 
las medicaciones crónicas.

Los resultados evidenciados podrían estar 
influenciados en parte por el momento en que 
se llevó a cabo el estudio, ya que se realizó en 
fases iniciales de la pandemia cuando regían 
estrictas y obligatorias medidas de aislamiento 
y distanciamiento social. Por otra parte, motivos 
inherentes a los pacientes (como considerarse 
de alto riesgo) pueden haberse reflejado en las 
encuestas como un bajo acceso al sistema de 
salud y una peor calidad de vida, probablemen-
te relacionados con un mayor aislamiento y 
menor circulación que otras personas de la co-
munidad de menor riesgo. 

Como limitaciones del estudio, mencio-
namos que en la muestra seleccionada no se 
incluyó un grupo control sin enfermedad reu-
mática, por lo que no se pueden emitir conclu-
siones sobre si existe un mayor compromiso en 
la calidad de vida de pacientes con ES que en 
otras poblaciones.

Se necesitan más estudios para cuantificar 
el real impacto del coronavirus en los diferentes 
contextos clínicos, y especialmente el compor-
tamiento del mismo en la calidad de vida de los 
pacientes con enfermedades reumáticas que, 
por la misma enfermedad de base, ya tienen 
comprometida.
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