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RESUMEN

Introduccion: La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad autoinmune cronica. Debido
a la naturaleza de la enfermedad, la perdida de la capacidad funcional se vuelve inevitable,
afectando la realizacién de las actividades de la vida diaria y generando dependencia de
cuidado, generando alteraciones dentro de la estructura y funcionamiento del sistema
familiar. Para dar sentido a esta investigacion se considera el uso de la teoria de enfermeria

“Modelos de Organizacién Sistémica”.

Objetivo: Analizar el nivel de capacidad funcional de las personas con artritis reumatoide en
relacion al grado de funcionalidad familiar que presentan.

Métodos: Estudio correlaciona, transversal del cual se llevé a cabo un anélisis preliminar, en
donde se evaluaron 70 pacientes de una N=112. Se midi6 la capacidad funcional con el
Health Assessment Questionaire (HAQ), y la funcionalidad familiar con el Cohesion and
Adaptability Assessment Scale Family (FACES- I11). Se utilizo la prueba de Chi Cuadrada
de bondad de ajuste para el analisis de las variables de estudio.
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Resultados: De los 70 participantes, el 90% eran mujeres. La edad media fue de 54.86, y un
tiempo de diagnostico medio de 13.95 afios. En cuanto a la capacidad funcional, el 38.6%
presento discapacidad moderada; el 58.7% refirieron un nivel de funcionalidad familiar en
rango medio, considerado como disfuncionalidad moderada. Se encontrd relacion entre las
variables de estudio, sin embargo la asociacion al momento es no significativa (IC 95%, X?V=
2.6437, p = .181).

Conclusion: La capacidad funcional se relaciona con la funcionalidad familiar, sin embargo

no existe una relacion significativa entre estas variables.
ABSTRACT

Objective: To analyze the level of functional capacity of people with rheumatoid arthritis in

relation to the degree of family functionality they present.

Methods: Correlational, cross-sectional study of which a preliminary analysis was carried
out, where 70 patients of an N = 112 were evaluated. Functional capacity was measured with
the Health Assessment Questionaire (HAQ), and family functionality with the Cohesion and
Adaptability Assessment Scale Family (FACES-III). The Chi Square test of goodness of fit

was used for the analysis of the study variables.

Results: Of the 70 participants, 90% were women. The average age was 54.86, and an
average diagnostic time of 13.95 years. Regarding functional capacity, 38.6% presented
moderate disability; 58.7% reported a level of family functionality in the middle range,
considered as moderate dysfunctionality. Relationship between the study variables was
found, however the association at the moment is not significant (95% CI, X2V = 2.6437,p =
.181).

Conclusion: Functional capacity is related to family functionality, however there is no

significant relationship between these variables.

Palabras clave: Enfermeria, Marco de Organizacion Sistémica, Funcionalidad familiar,

Capacidad funcional.



INTRODUCCION

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad autoinmune considerada crénica, se
caracteriza por una respuesta del sistema que ataca el tejido sinovial, ocasionando de manera
progresiva el edema de las articulaciones®. De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) esta enfermedad afecta aproximadamente al 1-1.5% de la poblacion mundial?,
reportando una incidencia anual de 40 por cada 100,000 personas!; segin la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS), en Latinoamérica existen cerca de 34 millones de personas
que viven con discapacidad permanente, y 140 millones con alguna discapacidad temporal

debido a las diferentes enfermedades reumaticas?.

En México el 1.6% de la poblacion presenta AR, afectando principalmente a personas en
etapa laboral activa y de produccidn, reflejandose en los indices de invalidez laboral y el
aumento en las pensiones por invalidez e impactando sobre la economia familiar, el estilo y
la calidad de vida®. La pérdida de la capacidad laboral se considera relevante, pues entre el
26-60%, al cabo de 10 afios de haber sido diagnosticados se ven obligados a abandonar sus
trabajos, debido en parte a las limitaciones de la movilidad y otras complicaciones, con un

mayor riesgo de mortalidad y de morbilidades asociadas®.

La persona con artritis reumatoide

Se ha considerado que la AR se manifiesta de manera diferente en cada sujeto, pues presenta
distintos patrones de comportamiento clinico, influyendo en diferentes aspectos como el
estilo y la calidad de vida, el rol social, laboral y familiar, asi como el estado psicoldgico y

emocional de los individuos®.

Esta enfermedad presenta multiples complicaciones fisicas®, una de las principales es el dolor
crénico asociado a una discapacidad fisica significativa ocasionada por la presencia de edema
y rigidez de las articulaciones de las extremidades, disminucion de la movilidad® y del rango
articular, asi como pérdida de la fuerza muscular’; estas situaciones limitan la realizacion de
las actividades de la vida diaria (AVD) impactando sobre la capacidad funcional e

independencia de los sujetos, generando una necesidad de cuidado por terceras personas.

Klak et al, destaca que las mujeres presentan una mayor necesidad de apoyo por parte de sus

familiares o cuidadores para realizar actividades, como en el quehacer doméstico, trasladarse,



hacer las compras, cargar objetos pesados, e incluso mantener una adecuada higiene

personal®,

Por lo tanto, se requiere cambiar el paradigma de atencion individual-curativa a una
preventiva-familiar, pues se ha demostrado que las redes sociales y el apoyo familiar mejoran

la percepcion en la calidad de vida, disminuyen la depresion y el dolor fisico®.

El cuidado en la AR

Las personas con enfermedades cronicas viven en extrema vulnerabilidad y requieren de un
cuidado especial, razén por la cual se considera que los cuidadores y/o familiares deben ser
capaces de ofrecer confort en su cuidado, no solamente en una dimensién fisica, sino también
de forma espiritual a través de actitudes, gestos y miradas que demuestren compasion,

empatia y respeto hacia la persona que recibe el cuidado®®.

La atencion que requieren los pacientes con enfermedades cronicas suele tornarse una
actividad demandante para quienes llevan esta responsabilidad, sobre todo con aquellas
personas que presentan alguna limitacion fisica, pues conllevan para el cuidador no
solamente una sobrecarga fisica (tensiobn o enfermedad del cuidador), sino también
psicoldgica (sensacion de soledad, angustia, estrés y depresion) y financiera (debido a los

altos costos que implica el cuidado y tratamiento que estos requieren)™?.

Estas necesidades no pueden ser cubiertas por cualquier persona, por lo que los cuidadores
principales de las personas con AR suelen ser los conyuges, asumiendo la responsabilidad de
satisfacer incluso tareas de autocuidado y asistencia'?. Conforme las necesidades de cuidado
crecen para la persona con AR, las responsabilidades del cuidador aumentan, generando
angustia o presion, por lo que se ven forzados a buscar un cambio de roles, involucrando a
mas integrantes de la familia o buscando ayuda externa a pesar del gasto adicional que esto

implique®. Por lo que este fendmeno podria afectar a la funcionalidad familiar (FF).

El papel de la familia ante la AR

Se dice que al presentarse un proceso de enfermedad en uno de los miembros de la familia,
la dinamica y estructura de dicho sistema vive cambios significativos, pues en algunas
ocasiones los roles y responsabilidades de cada integrante deben ser modificadas 4. Ejemplo

de ello es la adopcidn del rol como cuidador principal, ser el nuevo proveedor cuando uno de



los jefes de familia enferma, o abandonar etapas del desarrollo de manera precipitada (de la
infancia a la adultez precoz). Es por ello que adoptar el rol de cuidador principal, debe ser
un acto voluntario, pues conlleva a importantes cambios en su vida cotidiana, la organizacion

de sus propias actividades, la jornada laboral y otros compromisos sociales*®.

Para el desarrollo de la presente investigacion se toma como referente la teoria de enfermeria
Marco de Organizacion Sistémica, el cual contempla dentro del paradigma la salud familiar,
definiéndolo como un proceso dinamico que, en respuesta a situaciones cambiantes, esta
continuamente intentando nuevas formas de restablecer la congruencia dentro del sistema y
con el medio ambiente!®. Friedemann propone que la familia, como un sistema interactuante,
satisface las necesidades de control de sus miembros sobre su entorno y los guia para
encontrar su lugar en la red de sistemas a través de la espiritualidad, es decir, con el entorno?’.

En esta teoria se contempla los siguientes elementos:

Dimensiones: Individuacion, Coherencia, Cambio de sistema y Mantenimiento del Sistema,

que son las estrategias que permiten alcanzar el bienestar familiar.

Metas: Crecimiento, Control' Estabilidad y Espiritualidad: son las herramientas que

permiten el afrontamiento de las situaciones de la vida diaria.

Los sistemas regulan las condiciones de tiempo, el espacio, la energiay los materiales a través
de las dimensiones del proceso: mantenimiento y cambio de sistema, coherencia e
individuacion. Los primeros dos conducen al objetivo del control, y los Gltimos dos a la
espiritualidad. EI mantenimiento del sistema y la coherencia conllevan a la estabilidad. La

individuacion y el cambio del sistema al crecimiento 628,

El objetivo de esta investigacion es analizar el nivel de capacidad funcional de las personas

con artritis reumatoide en relacién al grado de funcionalidad familiar que presentan.
METODOS

Es un estudio cuantitativo correlacional y transversal, para el cual se considerd un universo
de 450 personas con AR registrados en el area de reumatologia del Instituto Nacional de
Rehabilitacion (INR) Luis Guillermo Ibarra Ibarra, determinando una n= 112 sujetos a través
de la medida de tamafio del efecto. Para la realizacion de un analisis parcial se llevo a cabo

la evaluacién de 70 pacientes que acudieron por atencion médica, los cuales brindaron su



consentimiento de forma escrita para participar. Fueron seleccionados de manera aleatoria
durante los meses de octubre a diciembre de 2019 aquellos pacientes mayores de 18 afios y

con al menos un afio de diagndstico.

El grupo de estudio incluyé 63 mujeres y 7 hombres. Se aplicaron cuestionarios a todos los
pacientes para recopilar datos de caracteristicas sociodemograficos y las variables de interés.
Se utiliz6 la version en espafiol del Health Assessment Questionaire (HAQ) (a= .90) que
evalla la capacidad funcional de las personas con AR. La funcionalidad familiar fue medida
a través de Cohesion and Adaptability Assessment Scale Family (FACES- IIl) (o= .70). Para
los datos sociodemograficos fue creado una ficha de identificacion ex profeso.

El estudio fue aprobado por la Comision de Investigacion de la Universidad de Guanajuato,
asi como por el Departamento de Ensefianza e Investigacion y el Comité de Bioética del INR,

siguiendo los criterios establecidos en la declaracién de Helsinki.

Anélisis estadistico

Los datos sociodemogréaficos fueron presentados con media, desviacion estandar, minimos y
maximos, mientras que para las variables nominales de capacidad funcional y funcionalidad
familiar se utilizaron tablas de contingencia para determinar la Chi Cuadrada de Bondad de

Ajuste.
RESULTADOS

De los 70 participantes, el 90% eran mujeres. La edad media fue de 54.86 £14.849 afios (20-
80), con una mayor prevalencia entre los 50-75 afios (60%); en cuanto a los afios de haber
sido diagnosticados con AR se observa una media de 13.95 + 9.452 (1-40). De acuerdo con
los datos demograficos la religién més practicada es la catdlica (82.6%), el nivel de educacion
primaria y bachillerato presentaron un empate (31.4%), en donde el 65.7% habia completado
dicho grado de estudios. La mayoria se dedican a las actividades del hogar (58.6%), seguido
de los comerciantes (11.4%) (Ver tabla 1).



Tabla 1. Variables Sociodemograficas

VARIABLE

f

Hombre
Sexo

Mujer
Catolica
Cristi
Religion fistiana
Otra

Ninguna
Primaria
Secundaria
Escolaridad Preparatoria
Universidad
Postgrado
Desempleado
Empleado
Ocupacion Profesionista
Comerciante

Ama de casa

7
63

]

]

=1

41

10

10

114

58.6

Fuente: Lopez, D. 2019

Los diferentes grados de discapacidad se
presentaron con mayor frecuencia entre los 51-65
afos de edad, considerandose un mayor grado de
discapacidad a edades méas avanzadas. De
acuerdo a la funcionalidad familiar se observo
que las personas de edades mayores presentan un

nivel de funcionalidad familiar medio.

Al evaluar el nivel de capacidad funcional la
discapacidad moderada se present6 con mayor
frecuencia (total de 38.6%), seguida de un nivel
de discapacidad leve (30%); en cuanto a la
funcionalidad familiar el rango medio fue el mas
reportado (58.7%), lo que corresponde a familias

moderadamente disfuncionales (Ver tabla 2).

Al relacionar ambas variables a través de una tabla de contingencia se observé que aquellas

personas con una funcionalidad familiar en rango medio tienden a presentar un grado de

discapacidad moderado a leve (Ver tabla 3).

Tabla 2. Frecuencia de Capacidad funcional y funcionalidad familia

VARIABLE f %
Sin discapacidad 6 8.6
Discapacidad Leve 21 30
Capacidad Funcional
Discapacidad Moderada 27 38.6
Discapacidad Severa 16 22.9
Extrema 18 25.7
Funcionalidad Familiar Media 41 58.7
Balanceada 11 15.7

Fuente: Lopez, D. 2019

Al realizar la prueba de hipdtesis con Chi cuadrada con los datos obtenidos en esta primera

revision, la relacion entre las variables tuvo una asociacion poco significativa (IC 95%,

X?=2.6437, p=.181), lo que podria estar relacionado con la distribucion y la cantidad de

cuestionarios aplicados hasta el momento, pues las personas encuestadas hasta el momento



han presentado en igual medida, una capacidad funcional leve-moderada y niveles medios de

funcionalidad familiar.

Tabla 3. Relacion de las variables

CAPACIDAD FUNCIONAL FUNCION'AL]])AD FAMILIAR TOTAL
Extrema Media Balanceada
Sin discapacidad 3 2 1 6
Discapacidad leve 2 16 3 21
Discapacidad moderada 6 17 4 27
Discapacidad severa 7 6 3 16
TOTAL 18 41 11 70

Fuente: Lopez, D. 2019

DISCUSION

De acuerdo a los datos demograficos obtenidos en este estudio se encuentra similitud con las
estadisticas presentadas por Prada et al.'® en cuanto a la proporcion de afectacion de acuerdo
al sexo en América Latina, de 8:1 con mayor presencia en las mujeres, y con Cardiel et al®
de 6:1 en México. Con respecto a la edad la media fue de 54.86 afios similar a lo reportado
por Espinosa® quien en una muestra de poblacion veracruzana encontré que la edad media
fue de 55 afios. En este estudio se encontr6 que la media en el tiempo de evolucion de la
enfermedad es de 13.95 afios. La religién que mas practicada fue la catdlica, influenciada por
las creencias religiosas del pais. El grado escolar que tuvo mayor predomino fue el nivel
basico con un 31.4% para la educacion primaria y un 27.1% para la educacion secundaria,
pudiendo relacionarse a la edad de los pacientes y el tiempo de diagndéstico de la enfermedad.
Mas de la mitad de la muestra de este estudio se dedicé a las labores del hogar, esto en

consideracion al sexo y el tiempo de evolucion de la AR.

Con referente a las variables de estudio la mayoria, reportaron una funcionalidad familiar en
rango medio, con esto podria inferirse que al presentar un mayor tiempo de evolucién haya

una percepcion de capacidad funcional como adecuada.

Segun Cotarelo et al.* en un estudio realizado en Cuba, expresan que hubo un mayor nimero
de personas con discapacidad leve (51%) y moderada (37.7%), sin embargo, el 32% eran
menores de 60 afios, favoreciéndoles en la realizacion de las actividades de la vida diaria®.

De forma similar, en este estudio se encontré que el 38.6% presentaban discapacidad



moderada y 30% discapacidad leve, en menores de 60 afios, situacion que puede favorecer

a los individuos con una mejor capacidad funcional a menor edad.

La forma en que la enfermedad se manifieste en cada una de las personas con AR generara
en ellas una gran variedad de necesidades y diferentes limitaciones que requeriran del apoyo
de otros miembros del sistema familiar para ser satisfechos. La salud familiar dependera,
pues, de las habilidades y capacidades con los que cuenten los miembros de la familia para
enfrentar estos cambios y cdmo se adaptaran a esta situacion, permitiéndose hacer ajustes a

la estructura y funcionamiento del sistema.

Con base en el Marco de Organizacion sistémica, Perdomo*® menciona que el nivel de
funcionalidad de una familia es saludable cuando ésta mantiene el bienestar de sus miembros,
en funcion de lograr la congruencia, la estabilidad personal y familiar, y dando respuesta a
las exigencias del entorno en el que se desarrolla. De acuerdo a lo referido por los
participantes encuestados, se sugiere gque el sistema familiar han cumplido con las metas de
control, crecimiento y estabilidad, tomandolas como herramientas que les han permitido
mantener a flote el sistema familiar a través del afrontamiento de la situacion y la adaptacion

para satisfacer las demandas que surgen ante la enfermedad de la persona con AR.

Si bien no se encontrd asociacion significativa en este estudio, no debe de dejarse de lado a
la familia, ya que Fallatah & Edge® destacan que aunque los cuidadores han tenido que
modificar su rutina diaria para adaptarse a las necesidades del familiar que vive el proceso
de enfermedad, se fortalecen los lazos afectivos entre las parejas y hay una mejor

comprensién de los sintomas.

En oposicion a esto, varios autores*'*2! afirman que existe relacion entre los factores
bilogicos, propios de la enfermedad, asi como con la influencia de factores sociales y
familiares, ya que al presentarse el proceso de enfermedad y discapacidad en uno de los
miembros del sistema familiar, deben realizarse ajustes o adaptaciones en cuanto a la
estructura o composicion familiar, pues las formas antiguas de relacionarse se vuelven

insuficientes.

Por lo tanto se puede inferir que la relacion que existe entre las variables de interés se ve

afectada por otras situaciones personales y del entorno familiar; una de ellas pudiera ser el



sexo (mayormente mujeres), el rol que desempefian, la aceptacion de la enfermedad vy la
percepcion que tienen de su estado de salud; este Gltimo podria contraponerse a la percepcion
que tienen otros miembros del sistema familiar, sobre todo en la percepcion del cuidador
principal, asi como por la implicacion de los familiares en el afrontamiento de las situaciones

de vida que se presentan a raiz de la AR.

Lo anterior es una limitante de este estudio, debido a que la funcionalidad familiar fue
calificada a partir de la respuestas de las personas con AR, quienes pudieron haber
sobrevalorado el estado funcional de su familia, por lo que se sugiere que en estudios
posteriores se tendria que incluir la percepcién de la funcionalidad del cuidador principal u
otro miembro del sistema familiar y valorar este fendmeno con los lentes de los determinantes

sociales en salud.

Al respecto Van Tuyl et al.?? refiere que las mujeres con AR perciben un mejoria en la
actividad de la enfermedad conforme a la disminucion o la ausencia de los sintomas
caracteristicos de la enfermedad y el impacto sobre la condicion fisica, lo que las lleva a una
sensacion de normalidad; sin embargo sugiere que este dato debe ser comparado y
estandarizado segun los criterios del Colegio Americano de Reumatologia (ACR) y la Liga
Europea contra el Reumatismo (EULAR); por tal motivo se requiere de estudios cualitativos
para estudiar en primer lugar el afrontamiento de las mujeres ante la AR, las conductas de
salud que practican para mejorar la capacidad funcional, y como es el involucramiento de la
familia en estos procesos o bien, de los significados de la salud en personas con AR y

familiares.

Lo anterior debido a que investigaciones recientes demuestran que la inclusion de las
familias en el cuidado de las enfermedades puede incidir positivamente en la evolucion de la
enfermedad. Coty & Wallston? sefialan que el apoyo social juega un papel importante para
el afrontamiento de la enfermedad, permitiendo la transferencia de comportamientos de
apoyo (emocional o afectivo, y la asistencia fisica o instrumental) asi como la disposicion
para brindar dicho apoyo a través de redes sociales. Sin embargo, si el apoyo ofrecido no
coincide con las necesidades de la persona con AR 0 no se percibe como solidario, puede no

ser beneficioso y contribuir a la disminucion del bienestar.



Alvarez et al.?* manifiestan que este bienestar en las mujeres se relaciona con la percepcion
del funcionamiento familiar, la satisfaccion con la vida y los bajos niveles de depresion y
ansiedad. Refiere también que ante la enfermedad de la mujer, siendo jefas de familia, se
genera una reestructuracion del funcionamiento familiar, respaldado por las redes sociales de

apoyo y experimentando mecanismos de adaptacion al funcionamiento de sus familias.

Con base en estas declaraciones, es necesario que el apoyo que brindan los cuidadores u otros
miembros de la familia, se enfoquen en las necesidades de la persona con AR, y que el

cuidado se centre en mantener el bienestar personal y colectivo.

Matheson et al.?® plantean diferentes estrategias utilizadas por cuidadores principales para
hacer frente a la enfermedad de su familiar; sin embargo enfatizan la necesidad de los mismos
familiares de ser involucrados en la atencién del paciente al acudir a recibir atencién médica,

y ser reconocidos como una importante fuente de apoyo.

Un estudio realizado en China?® acerca de la percepcion de los cuidadores de personas con
AR menciona que estos cuidadores tienden a presentar niveles moderados de sobrecarga y
depresién, en comparacion con los cuidadores de personas con otras enfermedades como los
accidentes cardiovasculares, en donde los indices son mas altos. Ademas, aquellos
cuidadores con menores niveles educativos y con un mayor desconocimiento de la
enfermedad, son quienes suelen presentar mas frecuentemente niveles mayores de sobrecarga
al principio de su funcion como cuidadores. Esto debido a que sus conocimientos son
deficientes y las habilidades son casi nulas, la disminucion de las actividades de

esparcimiento y de interaccion social.

Diversos autores't?’=0 sefialan la importancia de la implicacion de los conyuges y otros
familiares en el cuidado de las personas con AR para favorecer una adecuada calidad de vida,
disminuir el dolor y estimular en ellos la capacidad funcional. Sin embargo, hacen hincapié
en que los profesionales de la salud deben también brindar apoyo e informacién a los
familiares, con la finalidad de alentar la adaptacion al proceso de enfermedad de su familiar,
sin caer en la sobreproteccion o el escepticismo, lograr una buena adherencia terapéutica y

disminuir los niveles de sobrecarga, depresion y estrés en los cuidadores.

CONCLUSION



Al realizar un analisis entre las variables de estudio, aunque hubo relacién entre ellas pero

no se encontrd una asociacion significativa.

Se sugiere realizar estudios cualitativos que incluyan el rol que desempefia la persona con
AR (estado civil y nimero de hijos), el nivel de aceptacion de la enfermedad y la percepcion
que tienen de su estado de salud, asi como la percepcion del nivel de funcionalidad familiar
por parte del cuidador principal u otros miembros del sistema familiar y las estrategias de

afrontamiento con las que cuentan.
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