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Calidad de vida de las personas afectadas por

el sindrome Ardystil: percepcion de la salud.
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Universidad de A Coruna.
Introduccion

Segun se demostrd judicialmente, el detonante que provocd el brote
epidemiolégico que derivd en las muertes y las enfermedades contraidas
por los trabajadores de empresas dedicadas a la aerografia textil fue el
cambio de formulacién en el producto “Acramin”, ya que las empresas
sustituyeron Acramin FWR por Acramin FWN, se cambidé una poliurea por
una poliaminamida. Asimismo los trabajadores estaban expuestos a otros
productos téxicos como el acido acético, tricloroetano, decano, y xileno, que

por via respiratoria afectaba seriamente a los pulmones.

Los trabajadores presentaban diferentes grados de afectacién en sus
patologias pulmonares, hiperreactividad bronquial, bronquitis obliterante
con neumonia organizada (BONO) y fibrosis pulmonar. Se diagnosticaron 55

personas afectadas por el sindrome.

Los hechos ocurrieron entre los meses de febrero a noviembre de 1992,
cuando inicialmente 6 personas de varias empresas de las localidades
alicantinas de Alcoy, Cocentaina y Muro de Alcoy fallecieron por el uso de
productos quimicos combinados utilizados en la estampacién textil. No
poseian los conocimientos suficientes para desarrollar su trabajo y las

condiciones laborables eran claramente insalubres.

Se pueden relacionar los productos téxicos que empleaban los operarios
de este tipo de estampacion textil con las patologias pulmonares que se

detectaron. Y por otra parte, existe una gran variedad sintomatoldgica entre
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los afectados supervivientes, de forma que algunas personas pueden hacer
vida normal, mientras que otras desarrollan consecuencias de multiples

tipos.

Adicionalmente, los afectados presentaban también otros cuadros
clinicos como manifestaciones agudas digestivas, alteraciones neuroldgicas
como cefaleas o pérdida de memoria, etc. Esta sintomatologia afecta a largo

plazo, y modifica radicalmente la calidad de vida de los afectados.

Se puede concebir que el constructo de Calidad de Vida es algo antiguo
y reciente a la vez. Antiguo, porque estuvo presente en los debates sobre
bienestar, felicidad y buena vida durante siglos. Pero es reciente, porque la
utilizacién cientifica del término tiene su origen en los anos 60 del siglo
pasado, a raiz del interés por el bienestar humano y la preocupacién por las
consecuencias de la industrializaciéon de las sociedades (Arostegui, 1998);
integra aspectos de bienestar personal y social en todas sus dimensiones
(Garcia, 2005).

La expresion comienza a definirse como concepto integrador que
comprende todas las areas de la vida (caracter multidimensional) y hace
referencia tanto a condiciones objetivas, como a componentes subjetivos
(Gémez-Vela y Sabeh, 2009). El término “Calidad de Vida” se ha utilizado
para nombrar aspectos diferentes de la vida indistintamente, tales como
estado de salud, funcién fisica, bienestar fisico (sintomas), adaptacion
psicosocial, bienestar general, satisfaccién con la vida y felicidad
(Fernandez-Lopez, Fernandez-Fidalgo y Cieza, 2010). Se ha sefialado que:
a) cualquier modelo propuesto debe reconocer la necesidad de utilizar un
marco multi-elemento; b) que las personas conozcan qué es lo importante
para ellos, y c) que cualquier agrupacion de dimensiones debe representar,

en conjunto, el constructo completo de calidad de vida (Schalock, 2004).

La Organizacion Mundial de la Salud entiende la Calidad de Vida como
“la percepciéon que tiene el individuo de su posicion en la vida, en el
contexto de la cultura y el sistema de valores en el que vive, y en relacién

con sus metas, expectativas e intereses” (Savio, 2008). La definicion nos
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sitla en una nocién de percepcion subjetiva y sistema de valores o metas,
expectativas e intereses, todos ellos elementos del concepto. Ademas, la
OMS incluye la idea de la influencia del contexto cultural en la percepcién
del bienestar, que lleva a Schalock y Verdugo a concebir la calidad de vida
como un concepto que integra lo emic (lo que estd determinado
culturalmente) y lo etic (una faceta universal), sefialando que la
comprension y aplicacién del constructo debe incluir el estudio de los
valores y asunciones transmitidos a través de la cultura (Schalock vy
Verdugo, 2002).

El objetivo de esta investigacién, por lo tanto, es determinar como se ve
afectada la calidad de vida de las personas afectadas en el area de la
percepcién de la salud por el denominado sindrome de Ardystil, utilizando
para ello el contraste de una muestra de control, debido a que la
persistencia de una sintomatologia tremendamente diversa implica una
afectaciéon general de su vida cotidiana. El hecho de que este trabajo se
desarrolle 18 afios después del inicio de la aparicién y de que la muestra
integre practicamente a la poblacion, de la enfermedad implica un valor

anadido del mismo.

1. Métodos

Disefio y sujetos. La muestra estuvo compuesta por 86 sujetos, 45
afectados por el Sindrome Ardystil, y 41 no afectados, constituyendo estos
ultimos la muestra de control. De todos ellos, 60 son mujeres y 26
hombres. El grupo de afectados se compuso por la totalidad de los
afectados supervivientes conocidos. Los sujetos de la muestra de control
fueron igualados por sexo y edad (diseno de grupos apareados) Los
participantes fueron localizados a través de la asociacidon de afectados de la
comarca. Esta investigacién fue aprobada por la Comisién de Etica de la
Universidad de La Corufia (Espafia) y cumple con los criterios de Helsinki. A
todos los participantes se les proporcion6 una hoja titulada “Consentimiento
informado” que especificaba el objeto del estudio, lo que debia realizar, el
compromiso del anonimato, y la forma de contactar con los investigadores

en caso de tener cualquier duda.
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Variables. Se consider6 una variable independiente de selecciéon o
criterio, consistente en el padecimiento de enfermedad debido al Sindrome
de Ardystil, con dos niveles; presencia de enfermedad debido al Sindrome
(sujetos enfermos), y grupo de control (sujetos sanos). Las variables
dependientes que se ha incluido en el estudio y que se ha considerado que
serian de mayor interés para los objetivos propuestos, se enumeran a
continuacion, todas ellas del area de percepcion de la salud: autoimagen
corporal, autoestima, frecuencia de los sintomas, intensidad de los
sintomas, dolor, suefio, satisfaccion con la dieta, e indice global de

satisfaccion general con el estado de salud.

Andlisis. El presente trabajo se abordd en distintas fases. Se utiliz
como técnica de recogida de informacion el cuestionario psicosocial
elaborado “ad hoc”. Dado que la extensidén del cuestionario de aplicaciéon no
se puede adjuntar al ser demasiado extenso (129 preguntas), para poder
replicar esta investigacién se puede solicitar el mismo a los autores. El de
aplicacion a la muestra de control Unicamente se diferencia en las preguntas
en las que se nombra la enfermedad. Los datos obtenidos fueron sometidos
a un tratamiento estadistico en funcidon de los objetivos planteados. Se
analizé la informacién mediante el programa SPSS. Se calcularon los
estadisticos descriptivos definitorios de cada variable dependiente, y se
realizd6 un ANOVA no paramétrico de caracter nominal (“Chi” Cuadrado)
para establecer la existencia de diferencias entre los dos niveles de la
variable independiente. Ademas se realizaron contrastes con el coeficiente

de contingencia “C”".

Se recogié informacién sobre la opinion de los sujetos respecto a como
han cambiado sus capacidades funcionales antes de padecer la enfermedad
con respecto al momento actual. Este estudio posee el valor de que ha
transcurrido un tiempo considerable (18 afios para los que manifestaron la

enfermedad ya en 1992) desde el inicio del problema.

Se trata de un disefio univariado - multivariado, de tipo

cuasiexperimental, con grupos apareados siendo uno de control.
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2. Resultados

En la tabla 1 se exponen los resultados de las variables de percepcion
de la salud que obtuvieron resultados significativos en la comparacion entre

ambos grupos mediante la prueba de “chi” cuadrado.

Por lo que se refiere a los sintomas que presentan una mayor
frecuencia, se obtiene una significacion asintética de 0,000 (maximamente
significativa) en la sintomatologia referente a dolor de piernas, dolores
articulares, mareos, dolores de espalda, de estdmago, resfriados, problemas
de nervios, escozor en las cicatrices, dolor dental, dolor muscular, y dolor
bronquial. Y con respecto a la sintomatologia de mayor intensidad, se
encuentra una alta significatividad estadistica en dolor articular o de

huesos, dolor de pecho, nerviosismo, y escozor en las cicatrices.

La pregunta referente a la satisfaccion con el estado de salud actual (la
Ultima que aparece en la Tabla 1) puede ser indicativa de la globalidad de
los resultados. El estadistico Chi-Cuadrado para esta variable ofrece un
valor de 33,190 con 10 grados de libertad y una significacion asintotica de
,000 que concluye que existe una relacidn significativa entre la variable de

estar enfermo y la satisfaccién con el estado de salud actual.

3. Discusién

La comparacion entre los sujetos afectados y la muestra de control
pone de manifiesto una discrepancia muy considerable en los diversos
parametros del constructo calidad de vida. Estas diferencias son
significativas tanto con respecto a la calidad de vida considerada de manera
global, como en aquellos aspectos que se enfocan en la percepcién de
sintomas, y en la atribucion de los mismos, es decir, en las explicaciones
que se generan los afectados para explicarselos. Dicha manifestacion es
significativa en 32 de las variables testadas. Se cumplen por lo tanto las
hipotesis del trabajo, y se determina cédmo tras 18 afos de aparicion de la
enfermedad, la necesidad de dotar de apoyo psicosocial a este colectivo es

importante.
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Este trabajo presenta resultados que no dejan lugar a dudas: las
personas afectadas en la comarca Alcoia-Comtat (Comunidad Valenciana,
Espafia) por el denominado Sindrome Ardystil refieren, en promedio, una
satisfaccion muy baja con su vida actual. Ademas informan que los diversos
parametros conformadores del constructo “Calidad de Vida”, han sufrido
importantes disminuciones cuando son considerados retrospectivamente. A
mayor tiempo transcurrido desde la enfermedad aumenta la percepcién de
los cuidados hospitalarios, aumenta la frecuencia e intensidad de los
sintomas relacionados con la enfermedad: dolores de piernas, dolores
articulares, dolores de huesos, mareos, dolores de espalda, dolores de
pecho, dolor de estdmago, nervios, resfriados, escozor en las cicatrices,
dolor dental. Se relacionan los dolores como consecuencia de la
enfermedad. Hay satisfaccién con la dieta empleada, pero existen
problemas para controlar el peso. Disminuye significativamente la
percepcidon de una buena salud. Se puede afirmar que el nivel de energia de
los sujetos ha empeorado. Una ampliacion de esta informacion ha sido
expuesta en Reig-Botella (2010).

Esperamos que la investigacién pueda servir para que los trabajadores
tomen conciencia de lo importante que es prevenir el riesgo laboral, la
proteccion de la seguridad y salud en el trabajo, lo que hara posible una
mejor calidad de vida (Cafiedo, Guerrero, Salman, Cruz y Pérez, 2006). La
prevencion debe ser el objetivo mas importante de la actividad empresarial,
evitando o minimizando las causas de los accidentes y enfermedades
profesionales. Se defiende un enfoque holista e integrado de la salud y la
seguridad en las organizaciones que plantea la necesidad de vincular los
conceptos, filosofias y estrategias de la cultura de seguridad y la cultura

organizacional (Diaz, Isla, Rolo, Villegas, Ramos y Hernandez, 2008).

Unicamente con personas cualificadas y motivadas se puede lograr el
nivel de innovacién, creatividad y compromiso que las organizaciones
necesitan. La prevenciéon y en general la atenciéon a las condiciones de
trabajo, regida por principios éticos, es la mejor manera de lograr la

confianza de los trabajadores, reforzar el liderazgo de los directivos y
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demostrar ante la sociedad el nivel de responsabilidad social asumido en

materia laboral (Reig-Botella y Clemente, 2010).

Esta investigaciéon abre la puerta a otras posteriores, que deben
verificar las propiedades psicométricas del cuestionario utilizado, asi como

seguir realizando un seguimiento de la poblacién afectada.
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Anexo.

Tabla 1

Variables de calidad de vida significativas en la comparacién grupo de afectados vs. grupo control al

95% (*) y al 99% (**)

Valor gl Sig. asintoética

VARIABLES (bilateral)
Alergias constantes generalizadas 13,889 1 ,000**
Atribucién del dolor 16,956 3 ,001**
Combinacién sintomatoldgica 40,091 1 ,000%*
Dolor articular o de huesos 20,455 1 ,000%**
Dolor bronquial 41,089 1 ,000**
Dolor de pecho 26,273 1 ,000**
Dolor dental 41,089 1 ,000%**
Dolor muscular 30,422 1 ,000**
Dolores articulares 37,356 1 ,000%**
Dolores de espalda 33,800 1 ,000%**
Dolores de estémago 37,356 1 ,000**
Dolores de huesos 8,022 1 ,005%*
Dolores de pecho 11,756 1 ,001%*
Dolores de piernas 24,200 1 ,000**
Escozor en las cicatrices 41,089 1 ,000**
Escozor en las cicatrices 40,091 1 ,000%**
Evaluacion aspecto fisico 13,733 2 ,000**
Experiencia de enfermedad 34,571 2 ,000**
Frecuencia de la sintomatologia 25,721 2 ,000%**
Intensidad de manifestacién de la sintomatologia 19,581 2 ,000**
Intensidad del dolor 9,091 1 ,003**
Mareos 37,356 1 ,000%**
Nerviosismo 33,800 1 ,000%**
Nerviosismo 29,455 1 ,000%**
Opinién comparativa de si mismo 19,733 2 ,000%*
Percepcién de sintomatologia 21,044 3 ,000%**
Problemas con la dieta 24,591 2 ,000**
Problemas de sobrepeso 18,120 1 ,000**
Resfriados 37,356 1 ,000**
Satisfaccion con estado de salud actual 33,190 10 ,000**
Sentimiento al compararse con otras personas 17,817 2 ,000%**
Sintomatologia relacionada con la enfermedad 30,422 1 ,000%**
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