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Introduccion

Calidad de vida

Calidad de vida es un concepto vago, dificil de de-
finir y de medir'. Es de naturaleza multidimensio-
nal, ya que abarca no s6lo aspectos relacionados
con enfermedades o tratamientos, sino también
con el desarrollo satisfactorio de las aspiraciones
en todos los 6rdenes. Se podria decir que la cali-
dad de vida supone cualquier cosa que uno pueda
imaginar y que le pueda interesar. Otra condicion
general de la calidad de vida es que se basa en las
percepciones y expectativas de los individuos. Por
ello, no es algo estatico sino dependiente del tiem-
po y que experimenta cambios y refleja las expe-
riencias de la vida.

A pesar de la falta de consenso conceptual, la mayo-
rfa de las mediciones de calidad de vida llevadas a
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cabo coinciden en que éstas deben comprender, al
menos, los siguientes campos? aspectos fisicos, que
incluyen deterioro de funciones, sintomas y dolor
causado por una enfermedad o por su tratamiento;
aspectos psicologicos, que cubren un amplio rango
de estados emocionales y funciones cognitivas e in-
telectuales, y aspectos sociales, que hacen hincapié
en el aislamiento social y en la autoestima asociados
al papel social de las enfermedades cronicas.
Aunque sigue siendo un aspecto discutido, la cali-
dad de vida ha sido definida en el WHO/ILAR
Taskforce Impaired Quality of Life’, celebrado el
Leon (México), como da percepcion de los indivi-
duos sobre su propia posicion en la vida, dentro
del contexto de la cultura y los sistemas de valores
en los que viven, asi como en relacidon con sus me-
tas, expectativas, estindares e intereses». Es decir,
el término calidad de vida representa un amplio
espectro de dimensiones de la experiencia huma-
na, que va de aquellas asociadas con las necesida-
des de la vida, tales como la alimentacion o el
abrigo, hasta las relacionadas con los sentimientos
de satisfaccion o felicidad.

El término «calidad de vida relacionada con la salud»
(CVRS)** se introdujo en los estudios médicos a
causa de que la calidad de vida incluye términos
como ingresos, libertad o medio ambiente que, en si
mismos, no son directamente conceptos de salud.
La CVRS es muy importante en la valoracion de las
enfermedades cronicas. Las medidas fisiologicas
proporcionan informacion a los clinicos, pero mu-
chas veces son de escaso valor para los pacientes.
Por ejemplo, las medidas funcionales que obtene-
mos en diversos pacientes en el laboratorio no se
corresponden con medidas similares realizadas en la
vida diaria. Por otra parte, dos pacientes con la mis-
ma capacidad de movimiento tienen muy diferentes
capacidades funcionales y bienestar emocional. Es-
tas consideraciones explican por qué pacientes, mé-
dicos y gestores sanitarios estin interesados en los
efectos de las intervenciones médicas sobre la CVRS.
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Asi, la calidad de vida relacionada con la salud
puede ser definida como aquella «elacionada con
los aspectos fisicos, emocionales y sociales, e in-
fluida por la enfermedad de un individuo o su tra-
tamiento’. Este es también un concepto de amplio
espectro e incluye actividades como el trabajo, la
diversion y la vida familiar, y considera no sélo la
capacidad para realizar las actividades del rol social
sino también el grado de satisfaccion que produ-
cen. Este es el campo sobre el que se centran los
estudios médicos.

El proposito de la medicion de la calidad de vida
es proporcionar una mejor valoracion de la salud
de los individuos y de las poblaciones, y también
de los beneficios y perjuicios que pueden ocasio-
nar las intervenciones terapéuticas. La calidad de
vida puede ser empleada de muchas formas en la
valoracion de la salud®7#: @) monitorizacion de los
problemas psicosociales de pacientes individuales;
b) valoracion de los problemas de salud en exame-
nes de poblacion; ¢) audits médicos; d) medidas
de desenlace en servicios de salud o en evaluacion
de la investigacion; e) ensayos clinicos, y f) anilisis
de coste-utilidad.

Costes

Aproximadamente 200.000 espafoles mayores de
20 anos padecen artritis reumatoide, una enferme-
dad que cursa con destruccion articular progresiva,
requiere el uso de multiples firmacos por periodos
prolongados y, habitualmente, es causa de pérdida
de capacidad funcional, actividad laboral y deterio-
ro de la calidad y de la esperanza de vida. En los
altimos anos, el impacto concreto de esta enferme-
dad, tanto desde el punto de vista del paciente, en
cuanto a pérdida en calidad y tiempo de vida se re-
fiere, como de la sociedad, en cuanto a coste eco-
noémico y social derivado de la enfermedad y de
sus consecuencias, ha sido y es motivo de estudios
especificos en distintas poblaciones>*'2,

El impacto econdémico generado por los diferentes
problemas de salud constituye en la actualidad un
problema de gran interés debido, en gran medida,
a que los recursos disponibles para hacer frente al
gasto sanitario y social resultan limitados. En gene-
ral, los costes derivados de cualquier problema de
salud pueden clasificarse en directos, indirectos e
intangibles'*!4. Los directos son los que surgen de
la atencidon médica a los pacientes por causa de la
enfermedad e incluyen los gastos derivados de as-
pectos tales como las visitas médicas, los exdmenes
de laboratorio y las pruebas complementarias, los
medicamentos prescritos y sus posibles reacciones
adversas, ingresos hospitalarios y procedimientos
quirargicos, los gastos imputables a comorbilidad o
los de transporte al hospital o centro de salud don-
de son atendidos. Los indirectos incluyen todos los
gastos no médicos que se originan a causa de un
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determinado problema de salud, sobre todo los de-
rivados de la pérdida de actividad laboral por parte
de los pacientes. Por ultimo, existen otros, denomi-
nados costes intangibles, que resultan muy dificiles
de medir y que se relacionan con aspectos tales
como la pérdida de funcion fisica, de salud mental
y de calidad de vida que experimentan los pacien-
tes.

Algunos estudios han evaluado los costes directos,
y en algunos casos también los indirectos, genera-
dos por la artritis reumatoide®%!31>2 Del analisis
de éstos puede deducirse, en primer lugar, que la
cuantia de los costes directos es alta, y aunque la
variabilidad observada entre los diferentes estudios
es muy grande, el costo anual directo por paciente
puede situarse en torno a los 4.000 dolares de
1994. La contribucion de los diferentes aspectos a
la generacion del coste directo total es variable
pero, en todos los estudios, el principal factor lo
constituyen los ingresos hospitalarios, que suponen
entre el 22 y el 69% del coste directo total. Esto va
seguido de los medicamentos prescritos, que pue-
den justificar entre el 20 y el 80% de los costes di-
rectos cuando se incluyen los gastos ocasionados
por la monitorizacidon de posibles efectos adversos
y del tratamiento de la toxicidad atribuible a dichos
farmacos. En la mayoria de los estudios, los costes
indirectos superan con claridad a los directos y, se-
gun los datos de la encuesta de salud de 1989-91
de Estados Unidos', suponen 3.980 millones de
dolares de 1994 anuales, lo que importaria un 45%
del coste total. Todos estos datos reflejan el enor-
me impacto socioeconéomico de la discapacidad y
concuerdan con el hecho de que el principal deter-
minante de los costes de la artritis reumatoide sea
la incapacidad funcional.

Existen diferentes estrategias metodologicas para
llevar a cabo un estudio de costes®'4. Por un lado,
estan las encuestas nacionales de poblacion o en-
cuestas nacionales de salud: en estos casos se tra-
baja con amplias muestras de individuos, obtenidas
de modo aleatorio a partir de poblaciones naciona-
les. Este tipo de estudios tiene la ventaja de que
son muy representativos del conjunto de la comu-
nidad, pero presentan varios inconvenientes. En
primer lugar, estas encuestas suelen ser poco preci-
sas ya que, habitualmente, la enfermedad objeto de
estudio es autodefinida, lo que puede tener como
consecuencia una subestimacion de la verdadera
prevalencia de la enfermedad en la comunidad,
ademas, con frecuencia, las encuestas no se refie-
ren a una enfermedad concreta, sino a grandes
grupos de padecimientos. Por otra parte, las en-
cuestas nacionales de salud suelen estudiar los cos-
tes directos e indirectos generados por una pobla-
cion que padece una determinada enfermedad o
grupo de enfermedades, pero sin discriminar si to-
dos esos costes resultan atribuibles o no a dicho
problema de salud. Otra alternativa para llevar a
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TABLA 1. Distribucion de los pacientes por centros

N Con visita Con 4

Centro basal i

Dasa. visitas
Hospital Central de Asturias 40 32
Hospital Cruces 37 31
Hospital Santa Creu i Sant Pau 35 31
Hospital Palamos 19 11
Hospital Obispo Blanco (Teruel) 29 17
Hospital San Jorge (Huesca) 40 38
Hospital Montecelo 7 0
Hospital Ntra. Sra. de la Candelaria 18 6
Hospital Virgen Macarena 41 40
Instituto Poal 35 16
Total 301 222

cabo una medicidon de costes consiste en la realiza-
cion de estudios clinicos a partir de muestras de
pacientes atendidos en una o varias instituciones.
Estos estudios son menos representativos del con-
junto de la comunidad, ya que tienden a reflejar la
situacion concreta del ambito donde se realizan.
Sin embargo, tienen la ventaja de una mayor preci-
sidbn, ya que permiten conocer con exactitud los
costes generados por una determinada enferme-
dad. Ademads, al posibilitar un seguimiento de los
pacientes, pueden proporcionar datos longitudina-
les. Dentro de este ambito, resulta interesante po-
der conjuntar la estrategia de andlisis de costes con
calidad de vida. Tal estrategia se denomina analisis
de coste-utilidad. Es la estrategia que actualmente
se emplea con mayor frecuencia, ya que permite
conocer cuanto cuesta un desenlace especifico?.

En un estudio piloto, realizado en nuestro medio y
basado en la construccion de escenarios clinicos,
se llevo a cabo una estimacion de los costes direc-
tos generados por la artritis reumatoide (Navarro F,
Ariza-Ariza R, 1997, datos no publicados). Los re-
sultados de este estudio indican que los costes di-
rectos de la artritis reumatoide en nuestro ambito
son bajos, en comparacion con los estimados en
otras areas: alrededor de 6.000 dolares/ano para el
paciente con ingreso quirtrgico y cantidades mu-
cho menores para pacientes sin estancias hospitala-
rias. En un estudio retrospectivo llevado a cabo en
un hospital de la Comunidad Autbnoma de Madrid,
los costes por paciente y afo se estimaron en
10.419 dolares, y los factores predictores del coste
fueron la capacidad funcional medida mediante el
Health Assessment Questionnaire (HAQ) o la inca-
pacidad laboral permanente®’. En dicho estudio los
costes indirectos constituyeron el 30% del total.

Los propositos de este trabajo han sido estimar el cos-
te econémico anual por paciente con artritis reuma-
toide en nuestro pais; estimar, en pacientes espano-
les, el impacto de la artritis reumatoide en las distintas
dimensiones de la calidad de vida, y, finalmente, exa-
minar la relacion entre el coste econémico de la en-
fermedad y la calidad de vida de los pacientes. Pre-
sentamos aqui datos preliminares del estudio.
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TABLA 2. Caracteristicas sociodemograficas
de los pacientes incluidos

Sexo, n (%)

Mujeres 246 (82)
Varones 54 (18)
Edad, media + DE 59 £ 13

Anos de escolaridad, n (%)
0 24 (9)

1-6 (primarios) 32.(12)
7-12 (secundarios) 123 (46)
> 12 (profesionales) 122 (34)
Cobertura sanitaria principal, n (%)
Seguridad Social 291 (99,7
Seguro privado poliza individual 1(0,3)
Cobertura sanitaria secundaria, n (%)
Seguridad Social 1(8,3)
Seguro privado poliza individual 7 (58,3)
Seguro concertado por empresa 4(33,3)
Profesion del paciente (por grupos
del Catdlogo Nacional de Ocupaciones),
n (%)
1. Direccion de empresas y de la 1 (0,3)
administracion publica
2. Técnicos y profesionales 11 (3,8)
cientificos e intelectuales
3. Técnicos y profesionales 5,7
de apoyo
4. Empleados de tipo administrativo 15(5,2)
5. Trabajadores de servicios de 28 (9,7
restauracion, personales, proteccion
y vendedores de los comercios
6. Trabajadores cualificados 11 (3,8)
de agricultura y pesca
7. Artesanos y trabajadores cualificados 24 (8,3)
de las industrias manufactureras,
construccion y mineria, excepto los
operadores de instalaciones
y maquinaria
8. Operadores de instalaciones 11 (3,8)
y maquinaria y montadores
9. Trabajadores no cualificados 13 (4,5)
Amas de casa 141 (48,6)
Jubilados 30 (10,3)

Ingresos mensuales familiares, miles 902 (577-1.247)

de euros, mediana (P, 5)

Material y métodos

Pacientes

Un total de 301 pacientes seleccionados al azar de
entre una muestra de 2.488 candidatos posi-
bles, procedentes de los 10 centros participantes
(tabla 1), fueron incluidos en el estudio tras otorgar
su consentimiento informado. Los pacientes cumpli-
an los criterios de clasificacion del American Colle-
ge of Rheumatology (ACR) para artritis reumatoide,
eran capaces de leer y completar los cuestionarios
de calidad de vida y dieron su consentimiento por
escrito. Las caracteristicas sociodemograficas y
clinicas basales de la muestra se incluyen en las
tablas 2 y 3. Los pacientes fueron seguidos de mane-
ra prospectiva durante un periodo de 12 meses, en
los cuales se realizO una visita basal (V0) y visitas
de seguimiento en el mes 4, 8 y 12 (V1, V2, V3).
En las visitas, un investigador no implicado en la
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TABLA 3. Caracteristicas clinicas basales
de los pacientes

Duracién de la artritis en anos, mediana (P,55) 10 (5-14)

Factor reumatoide positivo (%) 68,6
Artritis reumatoide erosiva (%) 64,6
Disease Activity Score (DAS28) basal, 45+1,5
media + DE
Grado funcional de Steinbrocker (%)
I 44,6
i 27,2
I 20,1
v 8.2
Health Assessment Questionnaire (HAQ), 1,1 (0,3-1,9)
mediana (P, 5)
Calidad de vida, medida por Short
Form-36 (SF-36), mediana (P, -.)
Funcioén fisica 45 (25-70)
Salud general 40 (30-52)
Salud mental 60 (44-80)
Comorbilidad (%)
Hipertension arterial 21,6
Otras enfermedades osteomusculares 15,6
Hiperlipemia 9,3
Diabetes 8,6
Enfermedad cardiovascular® 7,6
Depresion 7,0
Ulcera gastroduodenal (o hernia de hiato) 5,3
EPOC (incluye asma y bronquiectasias) 5,0
Insuficiencia venosa cronica 3,7
Céancer 3,3
Insuficiencia renal cronica 2,0
Otra comorbilidad 11,3

“Incluye cardiopatia isquémica, accidente cerebrovascular,
tromboembolia arterial, arritmia, valvulopatia y miocardiopatia.
EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva cronica.

atencion habitual del paciente recogio los datos so-
ciodemograficos (basal) y de la enfermedad (articu-
laciones inflamadas y dolorosas, rigidez matutina,
dolor y actividad de la enfermedad en escala visual
analogica, factor reumatoide, reactantes de fase
aguda y presencia de erosiones radioldgicas).

Datos de calidad de vida

En cada una de las visitas se aplicaron los siguien-
tes cuestionarios: PECVEC (perfil de calidad de
vida de los enfermos cronicos), HAQ, SF-36 (Short
Form-36), EuroQol y Time Trade Off.

Datos de costes

En las visitas 2, 3 y 4 se recogieron datos de los cos-
tes directos e indirectos correspondientes al periodo
de la visita. Las fuentes de estos datos fueron la pro-
pia historia clinica del enfermo, un diario semanal
llevado por el paciente y una visita estructurada rea-
lizada por el investigador el dia de la visita. En todas
ellas se recogieron los costes directos e indirectos
realizados por el paciente durante el periodo ante-
rior a cada visita. Para la imputacion de los costes se
usaron los costes reales cuando los pacientes los re-
cogian en su diario y, cuando no fue asi, se atribu-
yeron los que aparecian en el Vademécum, en el
Boletin Oficial de la Junta de Andalucia y en la En-
cuesta Nacional de Salarios. Dentro de los costes di-
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Figura 1. Calidad de vida en la artritis reumatoide. D: dolor; FF: fun-
cion fisica; FS: funcion social; PGS: valoracion personal de la salud ge-
neral; RE: rol emocional; RF: rol fisico; SM: salud mental; V: vitalidad.

rectos se consideraron los costes médicos —incluyen-
do las visitas médicas (reumatologo, otros especialis-
tas, médico de atencion primaria y urgencias), visitas
a otros profesionales de la salud, medicamentos, la-
boratorio, estudios radioldgicos e ingresos hospitala-
rios— y los costes no médicos —transporte y ayudas
domiciliarias, incluidas las reformas realizadas en
casa—. Los costes indirectos fueron la pérdida de jor-
nadas laborales y la invalidez.

Analisis estadistico

Se ha realizado analisis descriptivo de los datos.
Queda pendiente el andlisis bivariado y multivaria-
do, cuyos resultados se presentaran en extenso.
Los costes directos e indirectos totales han sido cal-
culados en euros de 2002 para el conjunto de los
pacientes estudiados. Se han calculado los costes
individuales por paciente, y los datos se expresan
como mediana, maximo y minimo.

Resultados

Se presentan resultados preliminares de calidad de
vida y de costes en la artritis reumatoide en la po-
blacion espanola, derivados del anilisis descriptivo.

Calidad de vida

Los pacientes con artritis reumatoide experimentan
un importante deterioro de la calidad de vida rela-
cionada con la salud, con disminucion en las pun-
tuaciones de todas las subescalas del SF-36, con di-
ferencias significativas respecto a la poblacion
general. Las diferencias fueron mayores para las su-
bescalas de dolor y de funcion fisica, cuyos valores
medios estuvieron en torno al 40% de la poblacion
adulta espafnola (fig. 1). Asimismo, las mujeres con
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Figura 2. Calidad de vida (SF-36) segiin la capacidad funcional. D: dolor; FF: funcion fisica; FS: funcion social; PGS: valoracion personal
de la salud en general; RE: rol emocional; RF: rol fisico; SM: salud mental; V: vitalidad.

TABLA 4. Costes totales en la artritis reumatoide
(n =222)

Costes Euros de 2002
Costes directos 879.270
Médicos 706.503
Tratamientos 401.026
Visitas médicas 155.391
Laboratorio y gabinete 84.872
Ingresos hospitalarios 65.214
No médicos 172.767
Ayuda 153.568
Transporte 19.199
Costes indirectos 289.140
Invalidez 215.512
Baja laboral 73.628
Costes totales 1.168.410

artritis reumatoide presentaron valores significativa-
mente mas bajos que los varones en las subescalas
de funcion fisica, vitalidad, rol emocional y salud
mental. El deterioro de la calidad de vida medida
por SF-36 se correlacion6 con pérdida de la fun-
cion fisica medida por el HAQ y con la actividad
de la enfermedad estimada en escala visual analo-
gica. No hubo diferencia significativa entre la cali-
dad de vida en poblacion general y pacientes con
artritis reumatoide con HAQ de 0 (fig. 2).

Costes

De los 301 pacientes incluidos en el estudio, el
74% (222) completd todas las visitas. Los costes,
expresados en euros de 2002, se refieren a este
subgrupo del que se dispone de los datos en las 4
visitas del estudio.
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TABLA 5. Costes por paciente con artritis
reumatoide (euros de 2002)

Costes Mediana Intervalo
Costes directos 2.979 119-24.260
Médicos 2.244 119-21.344
Tratamientos 1.124 10-20.321
Visitas médicas 582 44-5.060
Laboratorio y gabinete 324 59-1.903
Ingresos hospitalarios 714 51-5.320
No médicos 258 1-9.550
Ayuda 488 2-9.381
Transporte 59 1-760
Costes indirectos 2.074 8-19.251
Baja laboral 146 8-12.235
Invalidez 5.367 48-11.226
Coste paciente 3.600 119-29.767

El coste total de los 222 pacientes durante un afio
fue de 1.168.410 euros; los costes directos constitu-
yeron el 75% del total (879.270 euros), y los indi-
rectos, tan solo el 25% restante. El 80% de los cos-
tes directos estuvieron constituidos por los costes
médicos (706.503 euros) y el 20% restante corres-
ponde a los costes no médicos (tabla 4). Los costes
indirectos totales fueron 289.140 euros (73.628 eu-
ros por pérdidas de jornada laboral y 215.512 euros
por invalidez).

Los costes por paciente fueron extremadamente va-
riables, y sus valores no presentaron distribucion
gaussiana (tabla 5). La mediana de coste total por
paciente fue de 3.600 euros (intervalo, 119-29.767).
Los costes directos por paciente fueron de 2.979
euros (119-24.260), y los indirectos, de 2.074 euros
(8-19.250). Dentro de los costes directos, los costes
por medicamentos e ingresos hospitalarios fueron
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TABLA 6. Costes anuales en pacientes con artritis
reumatoide por percentiles

Percentil Costes anuales en euros

1 119

5 523

25 1.825

50 3.599

75 7.295

95 14.648
100 29.767

los mayores componentes, con medianas de 1.124
(10-20.321) y 714 (51-5.320) euros, respectivamen-
te. En la tabla 6 se muestra la distribucion por per-
centiles, y se comprueba que el 25% de los pacien-
tes tiene un coste superior a 7.200 euros anuales.
Extrapolando los datos de nuestro estudio al ambi-
to nacional, los costes anuales globales de 200.000
pacientes con artritis reumatoide son de 1.120 mi-
llones de euros (algo mas de 185.000 millones de
las antiguas pesetas).

Conclusiones

La calidad de vida esta deteriorada de manera im-
portante en la artritis reumatoide. Este deterioro
estd determinado fundamentalmente por el dolor y
las limitaciones en la funcion fisica producidos por
la enfermedad, corroborado por la correlacion exis-
tente entre HAQ y calidad de vida medida por SF-
36. La actividad de la enfermedad es también un
factor condicionante de pérdida de calidad de vida.
Los costes de la artritis reumatoide son elevados,
especialmente los directos; de ellos, los medica-
mentos comportan el mayor gasto. En los costes in-
directos, el mds importante es el impacto de la in-
validez.
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