
Actualization acerca del impacto de las 
enfermedades reumaticas sobre la calidad de vida 
en Cuba (Parte II)

Dr. Gil Reyes Llerena.
Especialista de ler. Grado en Medicina Interna
Especialista en 2do. Grado en Reumatologia del CIMEQ
Profesor Auxiliar del Instituto Superior de CienciasMedicas de la Habana.

Dra. Marlene Guibert Toledano
Especialista de 2do. Grado en Reumatologia.
Profesor Instructor del Instituto Superior de Ciencias Medicas de la Habana

Dr. Alfredo A. Hernandez Martinez
Especialista en ler. grado en Medicina Interna 
Especialista en 2do. Grado en Reumatologia
Profesor Asistente del Instituto Superior de Ciencias Medicas de la Habana 
Director del Centro de Investigaciones Medico Quirurgicas (CIMEQ)

INTRODUCCION

Resulta de especial interes darle continuidad a un trabajo ya previamente realizado que constituyd 
motivo de satisfaction para los auloresy por extension a los medicos del pais esforzados por alcanzar 
cada dia un perfeccionamiento superior en el noble empeno de hacer una medicina cualitativamente 
mas avanzada de caras al proximo milenio.

No tememos hacer reiteraciones en conceptos y definiciones ya expresadas; ni en ofrecer datos ya 
conocidos pero actualizados puesto que a la distancia de tres anos su vigencia se hace latente como 
muestra del desarrollo indiscutible de nuestro Sistema National de Salud pese a los obstaculos y 
adversidades desde otros lares impuesta. Estamos en la obligation pues de destacar los nuevos resul- 
tados alcanzados y por consiguiente resulta necesaria esta reedicion actualizada que bien vale la 
pena.

Entre los objetivos y directrices para incrementar la salud cubana para el ano 2000 se encuentra en 
primer a instancia, la disminucion de la mortalidadymorbilidad de las enfermedades no transmisibles 
y otros danos a la salud, que constituyen las causas principales de morbilidady muerte en el adulto.

Es un resultado impresionante exhibir una tasa de mortalidad infantil de 7,2 por mil nacidos vivos al 
cierre de 1997 y que sean mas de 300 000 los ninos a los cuales la Salud Publica Cubana les ha 
salvado la vida. Mantener a toda costa y mejorar la situation de salud alcanzada en cuanto a las 
enfermedades infecciosasy parasitarias, asi como multiples infecciones que se han logrado erradicar
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en nuestro pais, con el desarrollo de multiples y masivas campanas de vacunacion y otras formas de 
intervention en la comunidad La atencion alancicmoy elprograma vigente, garantizan las espectativas 
de vida que hoy ostentamos por encima de 75 anos (1).

Contamos con sano orgullo con un fuerte sistema de atencion primariay gracias al advenimiento del 
medico y la enfermera de la familia como estrategia de atencion primaria, consideramos ha jugado un 
papel de gran importcmcia en los resultados alcanzados. Es indiscutible que nuestro sistema de salud 
posee una gran solidez, una amplia red que abarca todo el palsy cuenta con una avanzada tecnologia.

Todos los esfuerzos realizados por la Revolution en la esfera social y de la salud han propiciado un 
cambio radical en el cuadro de la morbilidady la mortalidad en nuestro medio, en el cual hoy apare- 
cen las enfermedades cronicas no transmisibles como el objetivo estrategicoprioritario para elMinis- 
terio de Salud Piiblica (MINSAP) (2).

Las enfermedades reumaticas se remontan en antigiiedad probablemente hasta los origenes de la 
especie humana aunque evidencias paleopatologicas revelan datos acerca de la existencia de cambios 
osteoartriticos en esqueletos de especies queprecedieron al hombre millones de anos (3)(4)(5).

Estas enfermedades clasifican entre las cronica no transmisibles; afectan a todos los grupos de eda- 
des, etnicos y radicales, y evolucionan a traves de los anos con periodos de agudizacion y remision 
condicionando en el individuo sufrimiento, dolor y minusvalias capaces de causar un marcado dete- 
rioro personal y familiar.

Entre los desenlaces a que conducen estas afecciones, la muerte resulta un evento tardio luego de 
muchos anos de padecimiento. Probablemente otras entidadesy complicaciones sobreanadidas, dan 
al traste con la vida de los sujetos afectados por enfermedades reumaticas. En un estudio realizado en 
el Servicio National de Reumatologia en el cual evolucionamos una serie de pacientes con Artritis 
Reumatoide constatamos un elevado porciento de casos con 15 y mas anos de evolution de su enfer- 
medad (6).

La aplicacion en los iiltimos anos de instruments de medicion como el Health Assesment Questionnaire 
(HAQ) nos hapermitido evaluar con mayor certeza el status funcionaly la discapacidadpresente en 
nuestros pacientes y mejorar las estrategias de intervention para garantizar mejores resultados.

Si consideramos los elementos antes sehalados, al Ministerio de Salud Publica (MINSAP), al Grupo 
National de Reumatologia y a la Sociedad Cubana de la Especialidad, se les impone un reto: Trabajar 
infatigablemente en aras de minimizar el impocto de las Enfermedades Reumaticas sobre la Calidad 
de Vida de los pacientes.

Cuadro # 1. DATOS GENERALES DEL SISTEMA DE SALUD EN CUBA
- La constitution Cubana reconoce el derecho a la atencion medica gratuita para todos los ciuda- 
danos.
La poblacion Cubana rebasa los 11 millones de habitantes. E l 12,6 % esta sobre los 60 anos.
La mortalidad infantil al cierre de 1997fue de 7.2 por cada mil nacidos vivosy mas de 300 000 
ninos salvados por el Sistema National de Salud.
La espectativa de vida es de 75 ̂ ahos.
Cuba cuenta con alrededor de 65 000 medicos distribuidos por todo el pais, lo cual arroja una tasa 
aproximada de 1 x cada 170 habitantes.

13



CALIDAD DE VIDA EINVALIDEZ

Conceptoy definiciones generates. La revision de diversos articulos cientificos publicados por inves- 
tigadores en las areas de la epidemiologia de las enfermedades reumaticas, calidad de vida e invalidez 
entre otros nos ha permitido exponer algunos conceptosy definiciones vigentes.

Se ha establecido que la Artritisy enfermedades musculo esqueleticas relacionadas clasifican como la 
principal causa de morbilidad entre los adultos en paises desarrollados (8). Las consecuencias de las 
enfermedades reumaticas incluyen no solo resultados extremos como la muerte o la resolution de la 
enfermedad (9); sino dano fisico, discapacidad, costos economicos y toxicidad por drogas con la 
invalidez como consecuenciaprobablemente mas importante (10) (11). E l concepto actual de proceso 
invalidante en las enfermedades reumaticas, tiene interacciones con factores de riesgo predisponentes 
y con la calidad de vida.

f  La invalidez causada por las enfermedades reumaticas repercute de manera importante sobre la cali
dad de vida del individuo puesto que disminuye su capacidadfuncional, sus habilidades para desem- 
penar el papel que le corresponde como ser socialy el bienestar que se deriva de estas acciones.

E l concepto de calidad de vida se acepta comunmente como un estado de bienestar total que engloba 
elementos de la esfera biopsicosocial. Incluye no solo es estado fisico, el estado emotional, la capaci
dad de desarrollar un papel personal determinado, las interacciones sociales, la funcion intelectual, 
el status economicoy la forma como el sujeto percibe su estado subjetivo de salud (12)(13)(14).

E l concepto de calidad de vida esta estrechamente relacionado con la definition de salud de la Orga
nization Mundial de la Salud (OMS). Su medicion cuantitativa requiere el uso de instrumentos validos 
y confiables que evaliien el status de salud (14).

En Cuba la ley define como invalidez a la disminucion de la capacidad fisica que impide al trabajador 
continuar laborando o reduce notablemente su capacidad impidiendole desarrollar su empleoy soste- 
nerse econdmicamente (15). Esta condition conlleva a recibir los beneficios de la seguridad social y 
obtener una pension. Sin dudas elnumero de personas con algun tipo de limitation funcional sobrepa- 
sa considerablemente a aquellas definidas como invalidos; luego este concepto abarca una mayor 
dimension con impacto econdmico, social y psicologico causando un serio impedimento a la calidad 
de vida.

La primer a reunion international de la TASKFORCE acerca de calidad de vida y discapacidad gene- 
rada por las enfermedades reumaticas se efectud en Leon, Mexico bajo los auspicios de la Organiza
tion Mundial de la Salud, La Liga International de Asociaciones de Reumatologia (WHO-ILAR) y la 
Federation International de Asociaciones de Enfermedades Musculoesqueleticas (IFSSD) en Sep- 
tiembre de 96.

Esta reunion que agrupo a expertos del mundo en esa area se pronuncid en cuanto a lograr concensus 
en la definiciones de calidad de vida y realizo sus proposiciones y se pronuncid tambien en lo concer- 
niente a discapacidad e impacto de las enfermedades reumaticas, asi como las medidas de interven
tion para minimizarla(7). Como representante en esa conferencia extrajimos una gran experiencia 
que nos ha permitido una mayor y mejor proyeccion en nuestro trabajo en estos iiltimos anos.

14



Revista Cubana de Reumatologia

DEFINICIONPOR CONCENSUS DE LA TASKFORCE SOBRE CALIDAD DE VIDA:

La perception de los individuos sobre su propia position en la vida, dentro del contexto de la cultura 
y los sistemas de valores en los que viven, asi como en relation con sus metas, expectativas, estandares 
e intereses.

E l Grupo National de Reumatologia como organo asesor del Ministerio de Salud Publica (MINSAP), 
tiene basadas sus estrategias de intervention en la comunidad en el area de las enfermedades 
musculoesqueleticas en el trabajo interrelacionado entre los reumatdlogosy los medicos de lafamilia. 
Tiene trazado un Programa Receptor hasta el aho 2000 que pretende conocer la magnitud delproble- 
ma que representan estas enfermedades en el pais, desarrollar al personal tecnico y especializado en 
el manejo integral delpaciente reumatico y desarrollar las tareas de promotion y education de salud 
hacia el 2000 con medidasy un plan de action para disminuir el impedimento a la calidad de vida que 
determinan las enfermedades reumaticas.

La Liga International de Asociaciones de Reumatologia (ILAR) considera que los reumatologos de- 
beriamos asumir la responsabilidad principal en implementation de acciones de prevention de la 
discapacidad causada por las enfermedades musculo esqueleticas y ampliar el enfoque del dano o 
impedimento a la calidad de vida que generan, y con el apoyo de los gobiernos, asociaciones volunta- 
rias privadas, agendas de salud publica entre otras, desarrollar iniciativas de prevention, programas 
de diagnostico temprano, cuidados medicos y servicios de rehabilitation ademas de trabajar para 
modificar habitosy conductas de salud (14).

Cuba clasifica entre lospaises fundadores de la Liga Panamericana contra el Reumatismo (PANLAR) 
como Organization Regional ILAR desde 1944 (15). En 1996 se oficializo como Organization no 
gubernamental la Sociedad Cubana de Reumatologia. Esta agrupacion que cuenta con 125 afiliados, 
trabaja arduamente con el apoyo estatal en liderear el desarrollo de la reumatologia en el pais; la 
formation de profesionales, la elevation del nivel academicoy cientifico de los reumatologos, cono
cer la magnitud del problema que representa la prevalencia e incidencia de estas enfermedades en 
nuestro medio y su impacto real en la comunidady mejorar la calidad de vida de enfermosy familiares 
en concordancia con el espiritu que emana del trabajo que desarrolla la ILAR a nivel mundial.

DATOS RELE VANTES DE LA REUMATOLOGIA

Cuba es un miembro fundador de PANLAR desde 1944. E l Dr. Santamarina fue nuestro primer 
representante.

La Reumatologia es reconocida oficialmente como un area independiente de la medicina inter 
na en 1983.

La Sociedad Cubana de Reumatologia fue oficialmente reconocida en 1996. Fue previamente 
representada por el. Grupo National desde 1985.

Cuba cuenta con 125 reumatologo. Tasa por debajo de 1 x cada 150, 000 habitantes.

La ensehanza post—grado se efectua en seis servicios del pais incluyendo uno de perfil pediatrico. 

La Sociedad Cubana de Reumatologia se asocid como miembro de la IFSSD en 1997.

Existe un programa de desarrollo hasta el ano 2000, el cual ya ha sido cumplido en cuanto a
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formation de especialistas.

Cuba accedid en 1998 a lapresidenciade laAsociacion Centroamericana CaribeAndina (ACCA) 
de Reumatologia.

DOCENCIA EINVESTIGA CIONES

De acuerdo con datos del ultimo censo, la poblacion asciende a 11 millones de habitantes (16). Cuba 
cuenta con un poderoso sistema de salud con una amplia red de servicios medicos en la atencion 
primaria, hospitalaria de 2doy 3er nivel, Institutosy diversos centros de investigation con el soporte 
de MAS DE 65 000 medicos lo que arroja una tasa de 1 x 170 habitantes cifra pro^ia de paises 
desarrollados.

La atencion primaria esta atendida por mas de 22 021 medicos de la familia que le ofrecen cobertura 
a mas de 94% de la poblacion (16).

En el campo de las enfermedades reumaticas se desempenan 125 reumatologos formados a lo largo de 
15 anos en que se initio la docencia post- grado en la especialidad. Se ha senalado que la mayoria de 
los pacientes con artritis estan bajo el cuidado de medicos no reumatologos. (17).

En nuestro pais no ocurre asi puesto que contamos con un especialista por menos de 150 000 habitan
tes, cifra considerada como optima (15) y estan distribuidos por todas las provincias del pais para 
brindarle una adecuada atencion a pacientes con afecciones musculo esqueleticas (18).

La docencia post- grado para reumatologos se realiza en seis servicios acreditados del pais uno de los 
cuales es de perfil pediatrico. La education contiene un concepto mas amplio e incluye los esfuerzos 
encaminados hacia la education de sujetos con afecciones reumaticas. Las campanas de promotion 
radial, televisiva y en la prensa plana son ejemplos de ello asi como la publication de libros por 
autores nacionales. Se realizan talleres dirigidos a los pacientes familiaresy se hacen esfuerzos para 
consumar la edition de folletos instructivos para los pacientes reumaticos. En este empeho es loable el 
esfuerzo que realizan los club de pacientes reumaticos creados en el pais en vinculacion estrecha con 
las instituciones de salud.

Las investigaciones en nuestro pais han dado un salto cuantitativo y cualitativo en diversas areas de la 
epidemiologia clinica, infectologia, inmunologia, artroscopia diagnosticay quirurgica, ensayos clini- 
cos asi como en el uso de interferones, inhibidores de citokinasy anticuerpos monoclonales con fines 
diagnostico terapeuticos.

E l I I  Congreso Cubano fue un magnifico termometro al presentarse trabajos cientificos a modo de 5 
simposium, 30 conferencias, 3 mesas redondasy 247 carteles. Estos trabajos resumen gran parte del 
quehacer investigativos (19).

ATENCION MEDICA ESPECIALIZADA:

El paciente con afecciones reumaticas tiene asegurada la posibilidad de recibir atencion medica gra- 
tuita especializada a lo largo y ancho del pais; que se le realice un diagnostico temprano y oportuno 
asi como que se le imponga un tratamiento adecuado.
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En las acciones de intervention especiftcas se conjuga la labor del reumatdlogo junto a un equipo 
disciplinario de apoyo compuesto por fisiatras rehabilitadores, cirujanos, ortopedicos, artroscopistas 
y psicdlogos. En las areas que no tienen servicio de reumatologia los reumatologos estan integrados a 
los servicios de medicina interna como ocurre en estos paises (15).

E l resultado de las medidas de intervention esta dirigido a tal como desea elpaciente reumatico, se le 
conserve la vida, se le mantenga libre de dolor con funcionamiento normal, toxicidad alas drogas 
minimas y bajos costos (10). En relation con los costos, solamente en estados Unidos (E.U), las 
personas con A.R. incurren en costos por cuidados medicos, los no ingresados dos vecesy los ingresa- 
dos tres veces mas altos que la poblacion general pareada por edad sexo (17).

En el servicio de referenda national para enfermedades reumaticas de Cuba, que cuenta con 100 
camas de realization se realizan alrededor de 2 600 ingresos anuales con una estadia hospitalaria de 
15 - 21 dias (18). Se ha postulado que el efecto de la hospitalization resulta beneficioso en los pacien
tes reumaticos. Estudios controlados senalan de maximo beneficio estadias similares a la nuestra en 
particular en pacientes reumaticos que son ingresados frecueniemente (20).

E l Centro de Investigaciones Medico Quirurgicas (CIMEQ) donde labor an los au tores de este trabajo 
cuenta con camas de hospitalization integradas al servicio de medicina interna; ademas del confort 
que ofrecen las condiciones estructurales y el trato ofrecido a los pacientes, estos reciben atencion 
reumatologica y multidisciplinaria especializada con el apoyo de tecnicos de avanzada en el orden 
diagnostico y terapeutico incluyendo Cirugia Ortopedica. En nuestro servicio de Reumatologia la 
cirugia artroscopica constituye un pilar de avanzada y desarrollo. Los resultados obtenidos con un 
elevado nivel de satisfaction por parte de los pacientes dan fe  de ello. Anualmente impartimos cursos 
post - grados para especialistas nacionalesy de America Latina. Como acciones complementarias se 
ejecutan avanzados programas de rehabilitation integral de los pacientes. En este centro se desarro- 
llan variadas lineas de investigation en el campo de la Reumatologia Clinica, lnmunologiay Ensayos 
Clinicos, gracias a la estrecha vinculacion con el Servicio National de Reumatologia y los Centros de 
Investigation enmarcados en el Polo Cientifico del Oeste de la capital del pais.

La Artroscopia Quirurgica, es un proceder terapeutico de inestimable valor en manos de reumatologos 
en nuestro pais con medida de intervention en el paciente con afection articular de causas ortopedicas 
y reumaticas. Se realizan en el Servicio National unas mil artroscop/as anuales con magnificos resul
tados y sin erogacion monetaria para el paciente. En otros centros de elevado nivel cientifico como el 
Hospital Hermanos Ameijeiras, Hospital Carlos J. Finlay y otros de la Capital y el interior del pais se 
realizan exitosamente estas intervenciones. Estos procederes han contribuido a corregir limitaciones 
funcionales, discapacidades e integrar a la actividad laboraly social a miles de pacientes en Cuba.

En consulta externa del Servicio National de Reumatologia se atienden alrededor de 36 000pacientes 
anuales. En un estudio que realizamos entre pacientes con A.R. tratados con sales de oro como droga 
de segunda linea con el objetivo de evaluar al impacto de esta medida terapeutica de intervention 
subvencionada por el estado cubano; constatamos que los pacientes tenian 7 anos de evolution pro- 
medio de la enfermedady octavo grado de escolaridad. Se les aplico el Health Assesment Questionnaire 
(HAQ) instrumento propuesto para evaluar habilidadfisica en pacientes con A.R. y que cuenta con 8 
areas especiftcas de funciones de la vida diaria (21) (22) (23) y se pudo apreciar que los pacientes con 
HAQ mas elevado correlacionaban con una mayor limitation funcional, menor nivel de education 
menor apego a las consultasy mayor repercusion socioeconomica, comorbilidady anos de evolution 
de la enfermedad. Todas los pacientes confrontaban serias dificultades para la adaptation al proble- 
ma que representaba su enfermedad. Otros investigadores han sehalado correlation entre discapacidad
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y menor nivel educational (24) (25) (261) (27).

La reumatologia pediatrica forma parte de la formation integral de los reumatologos. Constituye una 
importante area de prestation de servicios a la poblacion por parte de los especialistas.

En Cuba existe atesorada una gran experiencia en el campo de las Enfermedades Reumaticas en la 
infancia. Contamos con el trabajo abnegadoy la experiencia de profesores que han dedicado su vida 
en este empehoy han formado a las nuevas generaciones de Reumatologos Cubanos en esta area. Este 
trabajo ha contribuido a disminuir el impacto real de estas afecciones en nuestra poblacion infantil y 
sus posibles consecuencias en la adultez. Resulta obligado en esta nueva edition y al margen de que 
evitamos hacer menciones particulars para no herir la sensibilidad de tantos que se lo merecen; 
resaltar la labor en este trabajo de la Profesor a Gloria Varela, deccma de la Reumatologia Pediatrica 
en Cuba. Consideramos justo este sencillo homenaje y pedimos perdon a su gran modestia.

En los ultimos anos ha habido un incremento a nivel mundial de la reumatologia pediatrica que se ha 
visto reflejado en el establecimiento de grupos de estudio colaborativos asociados con la Task Force 
de la ILAR (15) nuestro pais aspira a insertarse en estos empehos lo cualpuede redundar en una mejor 
atencion al paciente reumatico en edades pedidtricas y minimizar el impacto de afecciones como la 
artritis reumatoide juvenil, fiebre reumatica con sus secuelasy otras entidades que hacen estragos en 
las areas mas pobres en recursos del mundo (15). Los contactos cientificos establecidos y relaciones 
de trabajo con eminentes reumatologos pediatricos de America esperamos que pronto muestren su 
fruto. E l congreso ACC A podria ser una magnifica oportunidad.

Atencion a/ anciano con enfermedades reumaticas.

La creation del Centro International de atencion a pacientes de la tercera edad (CITED) ha constituido 
un acontecimiento relevante en el alza de la atencion especializada del anciano.

E l 12.6% de la poblacion cubana esta por encima de los 60 anos. La expectativa de vida al nacer 
alcanza los 75 anos y se espera que para el ano 2025 los ancianos representen el 21% de la poblacion. 
Estos datos sugieren que las afecciones musculo esqueleticas cuya frecuencia es mayor en estas eda
des (7) (14) tendran una tendencia a aumentary por consiguiente las demandas de recursos economi- 
cos, personal medico y paramedico en las areas que atienden a los ancianos. Los costos directos se 
elevaran, asi como el indice de discapacitados que requeriran apoyo social y gubernamental.

E l pais cuenta con 169 hogares para ancianos con 10 513 camas disponibles (16). Estas son institu- 
ciones fmanciadas por el estado reguladas por un programa de atencion medico social que incluye la 
rehabilitation y realization de actividades integradas entre el anciano y lafamilia. Su creation per mi
te brindarle una esmerada atencion al anciano con algun tipo de discapacidad fisica, motora y/o 
psiquica asi como a problemas de indole social. Cuentan con internistas geriatrasy personal de apoyo 
entrenado para atender al discapacitado.

En un estudio que realizamos en una institution para ancianos, evaluamos 208 pacientes con edad 
promedio de 65 anos. E l 37% de estos tenia alguna enfermedad reumatica y la invalidez asociada 
alcanzaba el 56%. La artropatia degenerativa con afectacion de manos, rodillas, hombrosy columna 
ocupaba el primer lugar.

Entre los esfuerzos que deben realizar los estados, organizations no gubernamentales, asociaciones 
socialesy otras, la atencion al ancianoy en particular al anciano con enfermedades musculo esqueleticas
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debe estiar entre las principales metas.

Segmidad y  Asistencia S&ciai.

La seguridady asistencia social garantiza la protection adecuada al trabajador impedido por edad\ 
invalidez o muerte. Esta protection alcanza a la familia.

La artritis y enfermedades musculo esqueleticas son la principal causa de discapacidad laboral en 
personas entre 18 y 64 anos. Hay datos que sugieren que el 66% de discapaciiados desean volver a 
labor or. Es preciso mejorar el nivel de compression y crear me todos para increment or la participation 
de discapacitados como fuerza de trabajo (28).

En 1993 trabajaban en Cuba 14 380 discapacitados en talleres, locales especializados y a domicilio. 
Los discapacitados tienen acceso a los servicios generates de capacitacion profesional y superacion 
en escuelas especiales. Nuestro pais se une al clamor mundial porque se le preste mayor atencion al 
discapacitado (16).

A l tier re de 1995 en Cuba habia 1 352 165 pensionados lo que representa que uno de cada diez 
habitantes esta protegido por la seguridad social. Por concepto de invalidez el 23.7 % del total antes 
sehaladoy segiin datos del Instituto de Medicina del Trabajo mas del 50% corresponde a las enferme
dades reumaticas que en nuestro medio representa la primer a causa de invalidez (16) (18). En estos 
paises el comportamiento es similar y la A.R. le sigue en importancia a la osteoartritis (29).

En estudios cotiducidos en Estados Unidos entre con A.R. de mas de 10 anos de evolution, entre el 51
-  59 % de los pacientes estaban discapacitados para trabajar (30). Los resultados ofrecidos constitu- 
yen ejemplos del impacto de las enfermedades reumaticas sobre la calidad de vida de los sujetos con 
afectacion musculo esqueleticas.

En un estudio realizado en el Instituto de Medicina del Trabajo se conocio que las enfermedades 
osteomioarticulares y artropatias, fueron las primeras causas de invalidez y de pensiones otorgadas 
por ese concepto por encima de afecciones cardiovasculares y neuropsiquiatricas.

Programa de accidn Cubano para la atencion al discapacitado.
(Selection de aspectos relacionados con la Reumatologia)
E l programa Cubano de atencion al discapacitado se desarrollo en el marco de la promulgation del 
programa de accidn mundial para las personas discapacitadas en la decada del 80. E l gobierno 
Cubano se pronuncid en el analisis de las causa e insistio en el acceso gratuito a la asistencia medica 
(35).

Creation y apoyo al desarrollo de organizations no gubernamentales como la Asociacion de 
Limitados Fisicosy Motores (ACUF1N).

Adquisicion, fabrication y reparation de ortesis, protesisy otros dispositivos de ayuda al 
discapacitado por afecciones musculo esqueleticas.

Elaboration y puesta en vigor de la norma Cubana para la elimination de las barreras arquitec 
tonicas a partir de Enero de 1991.
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Entrega priorizada de vehiculos mot ore sy otros bienes al discapacitado.

Creacion de la Federation Cubana de Deportesy Recreation para discapacitados y realization 
de eventos nacionales e Internationales.

Aplicacion de la Ley de Seguridad Social para el otorgamiento de pensiottes a los discapacitados.

Atencion priorizada al paciente con lim itations e invalidez en servicios publicosy transporta 
cion urbana y rural, serializations, etc.

Desarrollo de campahas de divulgation, promotion y education como medidas de intervention 
comunitarias para disminuir e impacto de la invalidez asociada a la enfermedades reumaticas 
en la poblacion Cubana.

Creation de institutions estatales para atender al paciente con invalidez.

Realization de forums nacionales e internacionales acerca de la atencion al discapacitado y 
reduction del impacto que causan las afecciones que la generan.

Mantenimiento de una basta red de atencion primaria y especializada en reumatologia a lo 
largo de todo el pais y con el apoyo de centros de rehabilitation y reorientation laboral del 
paciente con invalidez.

CONSIDERACIOHES BIOETICAS EN LA PRAoTICA REUMATOLOGtCA 
VINCULADAS A LA CALIDAD DE VIDA.

Resulta insoslayable considerar los aspectos bioeticos que se establecen en la practica de la medicina 
y particularmente en el ejercicio de la reumatologia. Existe un binomio -lnvestigador-paciente reuma- 
tico-indisolublemente relacionado. A diario se realizan ingentes esfuerzos por desarrollar drogas, 
productos quimicos, bioldgicos. etc. capaces de alterar fa\’orablemente el curso clinico evolutivos de 
estas enfermedades cronicas e invalidates y en muchos casos q largo plazos fatales.

Los reumatologos aim no con tamos con drogas cuya eficacia absoluta hay a sido probaday que sean 
capaces de curar o modificar el desenlace de las afecciones reumaticas.

Por consiguiente se justifican los ensayos clinicosy constituyen una piedra angular para el desarrollo 
de medicamentos mas avanzados para el tratamientos de estas entidades (31).

I  Luego resulta etico, realizar investigations biomedicas en seres humanos con animo de obtener 
resultados en el manejo de pacientes con afecciones reumaticas y asi lograr mejorar su calidad de 
Vida?

Debemos detenernos ante esta interrogante para continuar nuestras considerations. Desde media- 
dos del siglo un medico britanico Sir A.B.Hill, profundamente versado en el rigor estadistico promo- 
vio el empleo de instrumentos metodoldgicos mas solidos en la investigation clinica, para establecer 
una relation causa -  efecto.

Se precisa el control de la situation de manera que el investigador puede disecar los efectos de la 
intervention que se desea estudiar, del resto de los eventos que ocurren como resultados de otras 
determinantes. Resulta fundamental para que el experimento cumpla su objetivo de control, que la 
decision de a cual grupo pertenecerd cada uno de los sujetos participates, sea ajena a cualquier 
predisposition o prejuicio del investigador y la mejor manera de lograrlo es mediante el empleo de un 
sistema aleatorio. De aqui surge la necesidad de la ceguera en cuanto a la maniobra experimental y la
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necesidad de evitar los errores sistematicos introducidos de manera inconsciente en el curso de la 
investigation y los no ajeno a la voluntad del investigador violando normas eticas totalmente estable- 
cidas (31).

Luego estamos firmemente convencidos de que la investigation en medicina resulta una necesidad 
para lograr desarrollar esta ciencia y alcanzar resultados terapeuticos en el manejo de afecciones 
entre las cuales destacamos las cronicas no transmisibles, como las de indole reumatica. Asi resultan 
necesarias las investigaciones biomedicas entre pacientes siempre que se cumplan los preceptos inter - 
nacionales establecidos como la Declaration Helsinky (1964), Codigo de Nuremberg (1947) y docu- 
mentos aprobados por la Organization Mundial de la Salud (32). E l problema etico estriba en no 
violentar los preceptos establecidos; los derechos humanos y cumplir estrictamente los principios 
eticos que rigen las investigaciones biomedicas.

En Cuba se han realizado ensayos clinicos en pacientes afectados por enfermedades reumaticas cum- 
pliendo escrupulosamente los principios eticos con el animo de mejorar la calidad de vida de estos 
pacientes (33) (34). E l camino del conocimiento cientifico esta trillado de esfuerzos y dolor, sin em
bargo no ha sido en vano puesto que la medicina todos los dias ayuda a mitigar el sufrimientoy hacer 
mas plena la vida y como objetivo supremo mejorar su calidad.

CONCLUSIOmS Y PROYECCIONES

En la primera parte de estas conclusiones nos cuestiondbamos £ Hacia donde vamos y cuanto nos 
falta por hacer ?. Continuamos imbuidos de la idea de que mucho nos falta por hacer y la inconformi- 
dad aun nos lacera. No obstante miramos con optimismo elpresente, y con mayor seguridady confian- 
za elfuturo. Hemos dado pasos concretosy resulta indudable que hemos avanzado. Hoy es una reali
dad entre otros el primer estudio comunitario COPCORD con un adecuado disenoy con la aplicacion 
de instruments internacionalmente validadosy reconocidos (36)(37)(38). E l fruto de este esfuerzo 
esta proximo a publicarse, ya iniciamos un nuevo estudio comunitario en zona rural para comparar 
los resultados y emprender el trabajo final. Entre los reumatologos del pais se ejecutan nuevosy bien 
disenados protocolos de investigation, se realizan ensayos clinicos, estudios con agentes biologicosy 
van floreciendo algunas publicaciones.

Es necesario continuar trabajando en la busqueda de soluciones para romper las barreras arquitecto- 
nicas que dificultan la dimension movilidad, independencia fisica e integration social para el pacien
te con afecciones reumaticas e invalidez asociada (39).

Cumpliendo escrupulosamente con los principios eticos en las investigaciones, resulta un reto para los 
investigadores lograr mejorar el resultado de entidades como la A.R. desentranando sus mecanismos 
etiopatogenicos, y hallar una terapeutica que sea verdaderamente modificadora del curso y evolution 
de la enfermedad como han sido denominada dichas drogas (40).

Se precisa continuar apoyando las iniciativas como la creation del Club de reumaticos en Cuba con 
un programa de accidn para mejorar la calidad de vida del paciente reumatico.

Establecery desarrollar en el dia del paciente aquejado de enfermedades reumaticas.

Edition defolletos instructivofr complementary en la promotion de salud entre reumaticos.

Se impone desarrollar programas de ayuda, colaboracion e intercambio y desarrollo de lineas de
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investigation en la region de manera que se minimicen las diferencias en cuanto a desarrollo entre 
diferentes estados miembro de PANLAR y por consiguiente entre la atencion que reciben los pacientes 
reumaticos en estas areas. En suma resulta evidente que aiin nos queda mucho por andar en el sendero 
de la lucha contra el flagelo que representan las enfermedades reumaticas y sus consecuencias, pero 
aspiramos con el cumplimiento de las ideas y tareas trazadas obtener excelentes resultados.

Podemos de nuevo afirmar que al final del sendero se observa la luz.
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