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Introduccion

No es ninguna novedad el hecho de tener en
cuenta la calidad de vida de los pacientes en
cualquier tipo de enfermedad vy tratamiento.

Ya hace afios gue los oncdlogos se preocu-
pan tanto de la supervivencia como de la cali-
dad de vida de sus enfermos. Durante los (lti-
mos afos es un tema que ha preocupado a los
médicos y a la poblacién en general.

La reumatologfa es uno de los campos don-
de el paciente més sufre el malestar fisico, por-
que la mayorfa de las enfermedades reuméti-
cas dard lugar a enfermos crdnicos con graves
repercusiones personales y sociales.

El concepto de calidad de vida es complejo
y su definicién es distinta a la dada por la OMS
como definicidn de la salud: «La salud es, no
s6lo la ausencia de enfermedad o incapacidad,
sino también un estado fisico, mental y social
de bienestar». La definicién de calidad de vida
podria ser el conjunto de satisfacciones e insa-
tisfacciones percibidas por un individuo relacio-
nadas con su vida en general. Es un concepte
global e individual a la vez, y que implica una
autoevaluacion,

En reumatologia, la medicién de la calidad de
vida tiene tres puntos de interés:

1. Epidemiolégico. Evaluacién de la morbili-
dad y de la repercusién social de las enferme-
dades reumaticas a lo largo del tiempo.

2. Econdmico. El gasto que representa en re-
lacién con los estudios y tratamientos terapéu-
ticos, vy en relacién con el gasto social.

3. Terapéutico. La utilizacién de las escalas
de calidad de vida con criterios de eficacia en
los ensayos terapéutices, permite valorar la efi-
cacia de los tratamientos desde el punto de vista
atil. La prevencion de las enfermedades reuméa-
ticas ocupa un puesto relevante.

Epidemiologia

Hace ya afios gue el estudio de la prevalen-
cia y el problema de la enfermedad reumética
se ha desarrollado en los EE.UU. y en Europa.

Segln varias fuentes recopiladas por la Arthri-
tis Foundation!, en 1982 habfa méas de 36 mi-
llones de personas en los EE.UU. que sufrian
de alguna forma de artritis ¢ enfermedad reu-
matica; trataremos posteriormente sobre la epi-
demiologia de cada enfermedad pero el ndme-
ro de pacientes afectados nos situa frente al
problema diagnéstico y terapéutico de estas en-
fermedades.

Las enfermedades reuméticas forman una pa-
tologia gue incapacita a muchos cada afio pero
mata a pocos si la comparamos con el cancer
o0 con las enfermedades cardiovasculares. Sin
embargo, no existe otro grupc de enfermeda-
des que provogue tanto sufrimiento a tantas per-
sonas durante tanto tiempo.

Segun los datos aportados en el afio 1990 en
Rheumatic Disease Clinics of North America?,
la artrosis es la enfermedad mas frecuente siem-
pre relacionada con la edad. La prevalencia es
dei 5% por debajo de los 35 afios y del 70%
por encima de los 65 afos.

La prevalencia de artritis reumatoide es del
1% vy la incidencia es de 2 a 4 por 10.000 ha-
bitantes adultos.

En el casc de la espondileartritis anguilosan-
te la prevalencia es de 0,17 %.

La gota es la forma més frecuente de afecta-
cién inflamatoria articular en varones de més
de 40 ahos (6,6/1.000 varones y 1/1.000 mu-
jeres).

La fibromialgia genera también un gran nu-
mero de consultas (el 10% de los pacientes que
acuden a una consulta de medicina general y
el 20% de los que acuden a una consulta de
reumatologia).

La osteoporosis es otro gran campo de inva-
lidez y coste. Un 1% de individuos mayores de
75 afos sufre fracturas cada afio.

Un capftulo aparte merece el tema de las lum-
balgias. Segun la misma fuente de un 60 a un
809% de individuos presenta dolor lumbar en al-
gun momento de su vida, por suerte, la mayor
parte no incapacita. La mitad de los pacientes
que acuden al médico mejora en una semana,
y del resto, el 90%, en un mes (independiente-
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mente del tratamiento que hagan). Sélo un 7 %
refieren dolor al cabo de 6 meses; es este 7%
responsable de una gran parte de los costes por
lumbalgia.

Las enfermedades reumaticas en Espafia
constituyen también un problema importante
y han pasado a ser una enfermedad social por
las repercusiones que tienen en los ambitos
familiares y sociales, y por sus costes econdmi-
COS.

El estudio socioldgico sobre el reumatismo en
Espana (REUMATOS 90)3 aporta datos muy in-
teresantes sobre la epidemiologfa de las enfer-
medades reumaticas en nuestro pafs.

El 13% de la poblacién mayor de 15 afios re-
fiere padecer algln tipo de enfermedad reumé-
tica. Esta cifra es directamente proporcional a
la edad, elevandose a un 26 % cuando las res-
puestas provienen de personas de méas de
60 anos; un 22% en personas entre 46 y 60
afhos; un 10% entre las edades de 36 a 45 afios,
y tan sélo un 3% en los més jévenes (16 a 35
anos). La incidencia es superior en mujeres
(15%) que en varones (11%). La prevalencia
de las enfermedades reumédticas es mayor en
jos consultados de menor nivel social, es decir,
gue sobre una poblacién de 29.179.062 indi-
viduos (a partir de 16 afos) resultan 3.700.000
enfermos reumaéticos.

SegUn los médicos entrevistados un 34 % de
la poblacién padece algin tipo de enfermedad
reuméatica (diagnosticada o no).

Més del 67 % de las enfermedades reumati-
cas atendidas es de tipo degenerativo y se con-
sidera que el 75% de los enfermos reumaticos
se encuentra en los grupos de edades entre 46
y 60 afos, y de 60 en adelante.

Los enfermos reumaticos generan el 35% de
las consultas del médico general, el 36 % de las
de medicina interna, el 48% de las de trauma-
tologia y el 53% de las consultas de rehabilita-
cién, aparte de la demanda atendida por el reu-
matélogo.

Costes econémicos

Las enfermedades reumaéticas constituyen
una de las mas importantes causas de absen-
tismo laboral e invalidez permanente.

Segln el estudio REUMATOS 90 el coste eco-
ndmico originado por las enfermedades reumé-
ticas a la Seguridad Social en el ano 1989 as-
cendfa a 508.000 millones de pesetas, cantidad
que supone unos 300.000 millones méas que en
el ano 1980.

Los costes econdmicos se valoran en relacion
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a: a)pensiones de invalidez permanentes;
b) pérdida de cotizaciones a la Seguridad So-
cial; ¢) costes de medicacién, y d) costes sani-
tarios.

Habrfa que considerar, ademds, los costes
que conlleva el estudio del tratamiento de las
enfermedades reumaticas y del dolor, tema que
preocupa, asi mismo, por la dificultad que im-
plica la medicién del dolor* y la aplicacién
de las escalas de calidad de vida en reuma-
tologfa®®,

Terapéutica

La prevencién de las enfermedades reuma-
ticas es un tema importante de cara a una me-
jor calidad de vida de los pacientes reumaticos.
Esta prevencién vendrfa determinada, en pri-
mer lugar, por un buen diagnéstico y, como con-
secuencia de éste, por un correcto tratamien-
to.

La reumatologia siempre ha sido tratada
como una subespecialidad y estd demostrado
que el médico general tiene conocimientos en
el campo de la reumatologia y la mayoria de los
programas de entrenamiento para residentes
son también deficientes en cuanto a esta espe-
cialidad.

Es necesaria la existencia de un especialista
hospital dependiente que ejerza la funcién de
consulta hacia el médico general y, por otro
lado, que ejerza de filtro para evitar la satura-
cién de los servicios de reumatologfa hospitala-
rios.

El otro problema es la falta de coordinacién
entre los diferentes especialistas que tratan al
enfermo (lo que genera repeticién de pruebas
y demoras en la atencién del paciente).

En el estudio realizado en el ano 1990 por
el Dr. Nolla’ se observa el déficit de reumaté-
logos y camas reumatoldgicas en Catalufa (ta-
blas | 'y Ii).

En Cataluna existen 150 especialistas en reu-
matologfa de los gue 128 ejercen su profesién
en Barcelona. La relacién reumatdlogo/habitan-
tes no llega a la propuesta por la Sociedad Ame-
ricana de Reumatologia de un reumatdlogo por
cada 20.000 habitantes. Tampoco en Catalu-
fia el ndmero de camas reumatoldgicas por ha-
bitante llega a esta cifra.

Si consideramos que existen mas de 300 en-
fermedades reuméticas distintas, es légico pen-
sar que la prevencién de estos procesos la abor-
daremos a través de programas de prevencion
especificos para cada grupo o tipo de enferme-
dades reumaticas.
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TABLA
RESULTADOS DEL ESTUDIO SOBRE EL ESTADO DE LA REUMATOLOGIA ASISTENCIAL
EN CATALUNA (TOMADA DE NOLLA, 1990)7. RELACION REUMATOLOGO/HABITANTE
EN LAS 4 PROVINCIAS CATALANAS

Reumatdlogos Habitantes Relacion

Barcelona 128 4.683.170 1/36.587

Tarragona 8 £36.713 1/67.089

Gircna 6 503.826 1/83.971

Lleida 4 354.026 1/88.506
TABLA I}

RESULTADOS DEL ESTUDIO SOBRE EL ESTADO DE LA REUMATOLOGIA
ASISTENCIAL EN CATALUNA
{TOMADA DE NOLLA, 1980)7. RELACION CAMA HOSPITALARIA/HABITANTES
EN LAS 4 PROVINCIAS Y EN EL GLOBAL DE CATALUNA

Camas Habitantes Relacion
Catalufia 80 6.077.735 1/ 75971
Barcelona
Global 74 4.683.170 1/ 63.2885
Capital 47 1.714.3656 1/ 63.286
Resto 27 2.986.815 1/109.956
Lieida 5] 3564.026 11 59.004
Tarragona 0 536.713 —
Girona 0 503.826 —

En el caso de los reumatismos inflamatorios,
la mejor prevencidn es el diagnéstico precoz.
Una enfermedad como la artritis reumatoide ne-
cesita un control desde los primeros sintomas
para intentar evitar sus efectos invalidantes.

En este punto hacemos hincapié en la ade-
cuada formacién reumatolégica de los médicos
de atencién primaria y la educacién sanitaria de
la poblacién en general.

En cuanto a las enfermedades reumaticas de-
generativas existe un importante campo de pre-
vencién: a)diseno ergondmico de lugares de
trabajo y estudio gue faciliten posturas de tra-
bajo correctas; b} educacién de los habitos pos-
turales; ¢) fomentar la gimnasia y los ejercicios
fisicos y, d) prevencion de la obesidad.

En los (ltimos afos los tratamientos desde el
punto de vista farmacolégico de las enfermeda-
des reumaticas han experimentado algunos
cambios.

Las enfermedades reumadticas de tipo infla-
matorio pueden ser tratadas con antiinflamato-
rios no esteroides de vida media larga que con
una sola toma diaria permiten un mejor cum-
plimiento del tratamiento y ofrecen, ademés,
mejor tolerancia y menos efectos secundarios.
En el caso de que la respuesta no sea éptima

se pasa ya a tratamientos de fondo e incluso te-
rapéuticas mas agresivas si €s necesario. En la
artritis reumatoide seria beneficiosa la cura hos-
pitalaria corta y periédica; de momento el défi-
cit de camas reumatolégicas no permite siem-
pre el tratamiento.

En este tipo de enfermedades cada vez se
cuida mds el bienestar del paciente en su am-
biente normal de trabajo o en su entorno fami-
liar. Ademds del tratamientc farmacalégico es
necesaria la educacién a todos los niveles. En
algunos servicios de reumatologfa existe una
unidad de ayuda técnica® al paciente reumati-
co, en la que se le ensefia a convivir con su en-
fermedad desde el punto de vista fisico y psi-
colégico (terapia ocupacional)®.

En el terreno de las enfermedades reumati-
cas degenerativas seguiremos con €l tratamien-
to basado en los hébitos posturales vy la rehabi-
litacién, ayudados en algunos casos con
tratamientos periddicos de AINE. El gran avan-
ce se basa en la aplicacién de la cirugia orto-
pédica o la cirugia sustitutiva articular.

Mencién especial merecen las lumbalgias, ya
gue un 80% de la poblacién ha sufrido al me-
nos un episodio de dolor lumbar durante sus
anos de vida activa. El término lumbalgia es muy
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amplio y abarca desde un problema psicoldgico
con contractura de la musculatura lumbar hasta
una cidtica radicular invalidante por hernia
discal. De todos modos el problema social es
importante porgue es la causa més frecuente de
absentismo laboral'.

Los tratamientos siempre se basaran en la
prevencion, rehabilitacién, reposo, AINE y
cirugfa, si es necesaria.

La rehabilitacion en unos casos complementa
y en otros es el puntal del tratamiento de las
enfermedades reumaticas. Son necesarios mas
centros para atender a los pacientes, pero no
grandes centros, sino otros diseminados que
faciliten ta rehabilitacidn sin grandes
desplazamientos, incluso en algunos casos a
domicilio.

Incidencia social y laboral

En todas las enfermedades reumaticas exis-
te un reconocimiento por parte del paciente de
ser un enfermo crénico, ayudado por |a falta de
comprensién familiar que muchas veces no va-
lora realmente las dimensiones de las dolencias
y las minimiza o exagera. En el dmbito laboral
este problema es aln mas evidente. El pacien-
te no puede desarrollar un determinado traba-
jo, pero podria llevar a cabo otro tipo de activi-
dad con un buen rendimiento. No existen
normativas en cuanto a la readaptacion de los
enfermos €n otro puesto de trabajo, lo que ge-
nera grandes costes y problemas individuales,
por lo que seria necesario adoptar ciertas me-
didas tales como: adaptacion urbanistica de las
ciudades y transportes plblicos; asistentas so-
ciales que ayuden al paciente en sus tareas, y
reinsercién de enfermos reumaticos en pues-
tos de trabajo més adecuados a sus limita-
ciones.

Todo ello requiere un buen entrenamiento psi-
colégica del paciente y muchas veces de la fa-
milia.

Organizaciones de lucha
contra el reumatismo

Existen organizaciones mundiales, regionales
y nacionales gue se ocupan de los problemas
relacionados con las enfermedades reumadticas.

La primera organizacién que se ocupé del
problema de la artritis fue la Liga Internacicnal
contra el Reumatismo, fundada en 1927 como
un pequeno club médico europeo. Durante los
20 anos siguientes se formaron sociedades na-
cionales en un grupo de paises europeos, en
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los EE.UU., Canada4, Argentina, Brasil, México,
Uruguay y Chile. Mas tarde se formd la Liga
Panamericana contra el Reumatismo (PANLAR)
y, en 1947, las sociedades europeas se unie-
ron en la Liga Europea contra el Reumatismo
(EULAR). Las sociedades nacionales que sur-
gieron en Australia, Nueva Zelanda, India, Ja-
pén y Filipinas se unieron en 1a Liga contra el
Reumatismo del Sur de Asia y Area del Pacifi-
co {SEAPAL 1963). Todas ellas estan unidas a
la organizacion «madre» o Liga Internacionai
contra €l Reumatismo (ILAR), con la qgue la OMS
mantiene una estrecha relacién.

Las ligas reumatoldgicas son muy eficaces en
la ayuda al enfermo reumético, promocionan la
educacion sanitaria y las reuniones y asociacio-
nes entre pacientes con los mismos problemas,
para asi apoyarse unos a otres y encontrar so-
luciones globales e individuales (grupes de ayu-
da mutua)'t.

La medicién de la calidad de vida esta en ple-
na evolucion y existen numerosos estudios so-
bre este tema'?#, aun un poco en desorden,
para establecer pardmetros objetivos de medi-
¢ldn y mejorar esta calidad; pero para concluir
vale la pena recordar que en la practica diaria
la medicién de la calidad de vida del paciente
va mas alld de una cifra de VSG o de una co-
lesterolemia, ai paciente poliartritico no le inte-
resa saber que su factor reumatoide ha dismi-
nuido si sigue teniendo dolor. Existe otra relacién
médico-paciente mas intuitiva que se refacio-
na en el terreno psiquico, emocional y social.
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M. VILARDELL: La Dra. Breysse afirma que la
prevalencia de enfermedades reumaticas es
muy alta. Estamos de acuerdo, pero crec que
a veces la enfermedad no estd definida con
criterios bien establecidos, lo que da lugar a
gue pacientes con problemas familiares, per-
sonales e incluso rentistas que no son pacien-
tes reumatoldgicos se cataloguen como tales.
Este es un factor a tener en cuenta al analizar
la prevalencia.

Es llamativo el hecho, de que, por ejemplo,
en la provincia de Girona la mayor parte de
los clientes de los curanderos de la zona sean
pacientes «reumatolégicos».

Y. BREYSSE: Estoy de acuerdo con este comen-
tario, pero algunas de las cifras de prevalen-
cia que ha presentado no correspondian a
nuestro pais, sino a los EE.UU.

G. PERMANYER: Mi intervencién va en el mismo
sentido. Queria preguntarle a la Dra. Breysse
si ha estimado méas o menos la frecuencia del
proceso inverso, es decir, personas que con
una mala calidad de vida, o mal ajuste social
0 psicoldgico, se expresan en forma de sinto-
mas reumaticos no organicos.

Y. BRrevsse: La clasificacién como pacientes
reumatolégicos en las cifras de prevalencia
que ha presentado corrié a cargo de los mé-
dicos. Pero como ya he afirmado antes estoy
de acuerdo en que es muy dificil de valorar.

J. Vicens: El Dr. Vilardell ha mencionado a los
curanderos, Querrfa referirme a otra forma de
practica médica que es la medicina china vy,
en concreto, a los beneficios que puede oca-

sionar la préactica regular de los ejercicios del
Tai-Chi taoista, que es un cuadro de ejercicios
formalizados. En mi experiencia en la asocia-
cién taoista Tai-Chi en Espafa, que ests fe-
derada con otra europea y otra en Canada,
casi el 50% de las personas que practican
este tipo de ejercicios son la gente de la ter-
cera edad con problemas de reumatismo. Es
un tipo de ejercicios que realmente aumenta
la calidad de vida en estos casos.

Y. BREYSSE: No conozco el Tai-Chi, pero estoy

de acuerdo en que cualguier forma de fisio-
terapia, o de ejercicios de recuperacién son
beneficiosos para los pacientes con enferme-
dades reuméticas crénicas, especialmente en
las degenerativas.

Por otra parte, la fisioterapia también ejer-
ce efectos favorables en los pacientes con pro-
blemas psicolégicos ya que les proporciona
cierta desinhibicién y la oportunidad de pen-
sar en otras cosas.

R. EsToPA: La Dra. Breysse ha mencionado el
hecha de que la mayoria de enfermedades
crénicas que se tratan farmacoldgicamente tie-
nen la limitacién de gue justamente los far-
macos lo que no hacen es mejorar la calidad
de vida. Es posible gue la industria farmacéu-
tica dedigue muchas energias a conseguir que
esta palabra magica de calidad de vida se
mezcle con los efectos de los farmacos, pero
la realidad es gue en muchos enfermos croé-
nicos la terapia farmacolégica no se asocia a
una mejoria sustancial de calidad de vida. Esta
se podria mejorar con aspectos mucho mas
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simpdticos, como el detalle de la peluque-
rfa en el Hospital de Vic. Mi impresién es que
en estos momentos la sanidad publica per-
mite que los médicos podamos hacer con-
sumir a los enfermos cantidad de farmacos,
pero no nos dan la oportunidad de utilizar
otro tipo de medidas que podrian mejorar
a nuestros pacientes. ;Por qué esta limita-
cién para emplear todo lo gue no sean far-
macos?

Y. BRevsSE: Esta es una pregunta realmente
dificil de contestar. Lo que si sé es que po-
demos manejar los medicamentos como nos
parezca bien, pero es dificil recetar un bal-
neario para los enfermos reumaticos. Tam-
bién podemos recetar fisioterapia, o pode-
mos recetar unas sesiones de rehabilitacién,
siempre supeditadas a un tiempo determi-
nado.

Tampoco estan cubiertos por la Seguridad
Social los aparatos que suelen necesitar este
tipo de pacientes. Desconozco la razén de
que esto sea asl pero supongo que a la lar-
ga habra una mejora en este aspecto.

M2V, Camps: Creo que podrfamos llegar a
una conclusién, que es decir que la salud
es condicién necesaria, pero no suficiente,
para la calidad de vida. Una persona sana
puede no tener calidad de vida, y en cam-
bio una persona enferma puede tener cali-
dad de vida. ;Por qué?, porque es plena-
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mente auténoma, es decir, es capaz de
tener recursos suficientes para asegurarse
la calidad de vida, pese a la enfermedad que
tiene. Y en este sentido, personalmente, la
calidad de vida ligaria a la autonomia, pero
no en el sentido de capacidad del enfermo
de decidir si acepta una terapia determi-
nada 0 no, sino en el sentido de que el
enfermo es capaz de superar la enferme-
dad.

S. ERILL: Simplemente querfa hacer un co-
mentario, y es que estamos discutiendo so-
bre terapéutica y calidad de vida, y en al-
gin momento casi parecfa que habfa un
reduccionismo, una dicotomia: tratamiento
etiopatogénico —tratamiento sintomatico—.
En cambio, a lo largo de las Ultimas inter-
venciones hemos aprendido que la adapta-
cidn a la vida cotidiana puede ser un extraor-
dinario determinante de calidad de vida (los
apartamentos a los que hacla referencia
Breysse) que el cultivo de la autoimagen (las
pelugueras a las que hacfa referencia Pérez-
Oliva) o que el pacto con el paciente (que
nos comentaba Roca) pueden ser determi-
nantes mayores de la calidad de vida del pa-
ciente. Creo que esto es importante, porque
los tres aspectos son aspectos terapéuticos,
tan de pleno derecho como cualquier farma-
co que se emplee, son de tipo etiopatogéni-
€0 o sintomatico.





