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INTRODUCCION

Este estudio se realizo en el Instituto Nacional De Rehabilitacion durante
el periodo del servicio social en el servicio de reumatologia donde son
atendidas las personas con Espondilitis Anquilosante, enfermedad
autoinmune que causa discapacidad ya que se inflaman y anquilosan
las articulaciones lo cual dificulta la realizacién del autocuidado y

actividades cotidianas.

Si bien en México, no se ha profundizado en el estudio de este problema
de salud, es cierto que las personas que la padecen paulatinamente
sufre alteraciones que limitan su movilidad fisica en detrimento de la
integridad emocional de quién la padece y genera problemas laborales

cuando se encuentra en un estadio avanzado.

El trabajo de la profesional de la enfermeria con las personas que
padecen esta enfermedad es fundamental, de su labor depende que
hagan una autoevaluacidon de su corporeidad previo a su padecimiento y
posterior a él, de sus limitaciones, de sus potencialidades y como

desarrollarlas en beneficio de su salud.

Es por esto que este trabajo esta centrado en indagar sobre la
capacidad de agencia de autocuidado de las personas con Espondilitis
Anquilosante por medio de un estudio descriptivo transversal a través
de una de la escala de valoracion de la capacidad de autocuidado de 24
preguntas elaborado por Marjorie Eisenberg y validado al espanol en

1998 por la Dra. Esther Gallegos Cabriales.
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Esta escala se trabajé con 14 personas con Espondilitis Anquilosante que

quisieron participar en el estudio.

Con base en los datos arrojados por las encuestas se obtuvieron los
resultados de las capacidades de autocuidado de cada una de las

personas, los cuales dan pauta a las propuestas que se presentan.

Se propone la realizacién de planes de cuidado impresos especificos
para estas personas con el fin de promover su autocuidado para

mantener su salud, prevenir limitaciones mayores y atender su deficits.
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I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La Espondilitis Anquilosante condiciona la calidad de vida de las
personas afectadas por esta enfermedad. Se desconocen la frecuencia,
la incidencia y la prevalecia en la poblacidn general mexicana. En
cualquier pais, la incidencia y la prevalencia de la espondilitis
anquilosante en la poblacion general dependen de la prevalencia del
factor de histocompatibilidad (HLA-B27). Asi, se estima que entre el 0.5
y el 1.0% de los portadores de este marcador en cualquier pais tienen la
enfermedad (Akkoc y Khan 2006). Teniendo en cuenta estas cifras y el
hecho de que la prevalencia promedio del HLA-B27 en México es del
5%, se estima que el numero de personas con espondilitis anquilosante

en México se encuentra entre 4.160 y 93.600 casos (Mould 2008).

La edad al inicio de la enfermedad, la afeccién de las articulaciones
periféricas y la presencia de entésis periféricas son factores
determinantes del prondstico de espondilitis. Los indices de
discapacidad e invalidez temporal y permanente, asi como el costo de la

enfermedad, son elevados (Pelaez, Burgos, Vazquez 2006).

En la Unidad de investigacion del servicio de reumatologia, del Instituto
Nacional de Rehabilitacién, a las personas con espondilitis anquilosante,
se le realizan una serie de estudios que permiten establecer el nivel de
avance de su enfermedad y sus limitaciones con el objeto de determinar
la terapéutica a seqguir, en este contexto el profesional de enfermeria se
centra en la realizacién de mediciones antropométricas, valoracion sobre
la progresidon de la enfermedad y la capacidad funcional entre otros, sin

que se profundice en las capacidades que tienen las personas para
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autocuidarse y si no lo hacen, indagar cuales son los factores que

condicionan su autocuidado.

II. JUSTIFICACION

La Espondilitis Anquilosante es una enfermedad inflamatoria crénica
degenerativa que causa limitacién funcional y discapacidad en personas
en edad reproductiva lo cual conlleva a una serie de repercusiones:

economicas, fisicas, psicoldgicas y sociales en la persona que la padece.

La agencia de autocuidado (Cavanagh,S.]. 1993) de los adultos se ve
limitada debido a las alteraciones que sufre la columna vertebral, las
articulaciones periféricas, uveitis, alteraciones intestinales, rigidez
corporal matutina relacionada con el descanso, alteracién mecanica de
la funcion respiratoria entre otros, todas estas manifestaciones inciden
en la respuesta humana vy en el afrontamiento hacia su salud y vida,
por ello la valoracion de las capacidades incidird directamente en el tipo
de cuidado que cada persona requiera para asumir la responsabilidad

implicada en el autocuidado.

En el ambito asistencial, la educacion y la promocién de la salud
deberian abarcar todos los niveles de prevencion, desde los consejos
dirigidos a fomentar los habitos de vida saludables hasta las
recomendaciones para la mejora del cumplimiento terapéutico y el
fomento del autocuidado (Nebot 1992).

En la terapia de las personas con problemas reumaticos, la educacién
constituye el punto de partida de toda intervencién, soélo con
conocimientos adecuados sobre su enfermedad, participara activa y

positivamente en el diagndstico y la terapéutica a lo largo del tiempo
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necesario. Esta educacion se debe extender al entorno, especialmente a

la familia, pues ellos pueden contribuir al bienestar de la persona.

Se debe favorecer que la persona conozca y realice actividades para
recuperar la salud y mantenerla, a esto se ha denominado la promocién
del autocuidado; la meta es que adopte conductas positivas y acciones
que permitan controlar su enfermedad y mantener la salud (Calvo
2007).

Se debe ayudar para que la persona conozca y realice actividades para
recuperar la salud y mantenerla, a esto se ha denominado la promocién
del autocuidado; la meta es que adopte conductas positivas y acciones
que permitan controlar su enfermedad y mantener la salud (Calvo
2007).
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III. OBJETIVO
Indagar cual es la capacidad de agencia de autocuidado del adulto con

desviacidn de la salud por espondilitis anquilosante.
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IV. MARCO TEORICO.

a) El autocuidado

Orem (1993), define su modelo del déficit de autocuidado como una
teoria general de enfermeria que se compone de otras tres relacionadas
entre si: Teoria del autocuidado, teoria del déficit de autocuidado y

sistemas de enfermeria.

La teoria del déficit de autocuidado expresa la vision de que los seres
humanos maduros y en proceso de maduraciéon han de desarrollar
capacidades para cuidar de si mismas en sus situaciones ambientales.
Las personas que se ocupan de su autocuidado, tienen la agencia o la
capacidad de actuar intencionadamente para regular los factores que

afectan a su propio funcionamiento y desarrollo (Orem, 1993).

Para Orem (1993), la persona y el entorno son identificados como una
unidad caracterizada por intercambios ser persona-entorno y por el

impacto de uno sobre el otro.

En la practica de enfermeria la teoria del déficit de autocuidado guia a
las enfermeras para valorar la demanda de autocuidado terapéutico de
las personas, en la determinacion del sistema de enfermeria que se
requiere para que la persona cubra sus requisitos de autocuidado y en la
realizacion de guias de acciones a través de las cuales se cubran los
componentes de la demanda de cuidados; asi como en la realizacidon de

observaciones criticas sobre los primeros contactos con la persona

16

—
—



cuidada para determinar la evidencia de que estd funcionando el

sistema de enfermeria planeado.

El autocuidado permanente es esencial para la vida, la salud y el
bienestar personal, de ahi que las enfermeras deben asegurar su
provisidn continuada cuando las personas estan bajo su cuidado.

Orem en su teoria propone que existen:

v' Requisitos de autocuidado universales
v' De desarrollo

v De desviacion a la salud

Los requisitos de autocuidado universales satisfacen necesidades (Orem,
1993): de agua, aire, alimentos, eliminacidn/excrecidén, actividad y
reposo prevencidon de peligros, soledad e interaccidén social, promocién
del funcionamiento y desarrollo humano, mismas que aluden a las

necesidades basicas, de relacion e impulso de las personas.

Los requisitos de desarrollo, garantizan el crecimiento y desarrollo
normal, desde la concepcidn hasta la senectud y el enfrentar situaciones
gque pueden afectarlo como: Privacién educacional, problemas de
adaptacion social, pérdida de seres queridos, de posesiones o de la
seguridad laboral, cambio de residencia a un lugar desconocido, mala
salud o incapacidad y enfermedad terminal, lo que hace suponer que las
personas que sufren espondilitis anquilosante pueden presentar déficit
en sus requisito de desarrollo, dado las limitantes que este problema le

ocasionan.

Los requisitos de desviacion a la salud, llevan a la persona a Buscar

asistencia médica segura, seguir una terapia medicamentosa, aceptar
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una nueva imagen corporal y los cuidados necesarios para fortalecer el
autoconcepto y a prender a vivir con la enfermedad; situacion evidente

en las personas que padecen espondilitis anquilosante.

La demanda de autocuidado terapéutico es la cantidad y el tipo de
acciones o actividades que la persona deberia realizar para alcanzar
requisitos de autocuidado, si la demanda es superior a la capacidad de

la persona surge el déficit de autocuidado.
O

Edad, sexo, estado de salud, orientacién sociocultural, sistema familiar,
patrén de vida, factores ambientales y disponibilidad de recursos son
factores que afectan las capacidades de autocuidado de las personas a
los cuales Orem llamé factores de condicionamiento basico, mismos que
seran considerados para el presente estudio debido a que es importante
identificar cual o cuales factores estan determinando las capacidades de
autocuidado en las personas que sufren de espondilitis anquilosante
(Orem, 1993).

Agencia (capacidad) de autocuidado

Orem usa la palabra “agente” para referirse a la persona que realmente
proporciona los cuidados o realiza alguna accion especifica (Orem 1991).
Cuando los individuos realizan su propio cuidado se les considera
agentes de autocuidado. La capacidad de los individuos para participar

en su propio cuidado recibe el nombre de agencia de autocuidado.

Se considera que los individuos que saben como satisfacer sus propias
necesidades de salud tienen una agencia de autocuidado desarrollada

capaz de satisfacer sus propios requerimientos.
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La agencia de autocuidado es definida por Orem (1993) como la
“compleja capacidad desarrollada que permite, a los adultos vy
adolescentes en proceso de maduracion, discernir los factores que
deben ser controlados o tratados para regular su propio funcionamiento
y desarrollo, para decidir lo que puede y deberia hacerse con respecto a
la regulacién, para exponer los componentes de su demanda de
autocuidado terapéutico (requisitos de autocuidado) y finalmente, para
realizar las actividades de cuidado determinadas para cubrir sus propias
necesidades a lo largo del tiempo” ( Orem 1993 ), en este proyecto, se
utiliza el término capacidad, en vez de agencia con fines de que se
clarifique las implicaciones que tiene dicha capacidad para favorecer un

cuidado personal 6ptimo.

La capacidad de autocuidado de las personas, varia con respecto a su
desarrollo desde la infancia hasta la senectud por las siguientes
situaciones: el estado de salud, factores atribuidos a la educacién y con
las experiencias vitales en la medida en que permitan el aprendizaje,
las influencias culturales y el uso de recursos en la vida diaria, también
esta condicionada por factores que afectan su desarrollo y su

operatividad.

La capacidad de autocuidado puede estudiarse en relacién con las
potencialidades de la persona como ser integral, racional, bioldgico y
emocional, que entran en juego cuando ésta realiza algun tipo de accion
incluyendo sus habilidades y conocimientos sobre su salud para

ocuparse de una gama de acciones concretas.

Los tipos de habilidades para tener una capacidad de autocuidado que

han sido desarrolladas por Orem (1993) y el Grupo de la Conferencia de
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Desarrollo de Enfermeria - NDCG (Nursing Development Conference

Group) son:

e las capacidades fundamentales y disposicion de autocuidado.
Consisten en habilidades basicas del individuo como la sensacidn,

percepcidon, memoria y orientacion.

e Los componentes de poder (capacidades que lo facilitan) son
capacidades especificas que se relacionan con la habilidad de la persona
para comprometerse en el autocuidado, la valoracion de la salud,

energia y conocimiento del autocuidado.

e Capacidades para operaciones de autocuidado, son las habilidades de

la persona mas inmediatas (Donohue, 1994).

Algunas de las caracteristicas para ser participante creativo en el
autocuidado es la comprensién de los acontecimientos del entorno, una
actitud reflexiva sobre los pensamientos saludables que se dan por si
mismo en la persona, escuchar, escribir las reflexiones que escucha o
gue se hace de si misma y realizar una continua auto evaluacion sobre

sus habitos y las necesidades de cambio (Donohue J. 1994)

El arte de la enfermeria incluye hacer una determinacién global de las
razones por las que las personas pueden ser ayudadas a través de la
enfermeria. Un aspecto importante de su determinacidén es diagnosticar
las habilidades de una persona para su autocuidado ahora o en el
futuro y apreciar estas habilidades en relacién con la demanda de

autocuidado terapéutico de la persona.
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Si se carece de una valoracidén concreta de la agencia de autocuidado,

las enfermeras no estaran preparadas para:

1) Emitir juicios sobre el déficit existente o proyectado y las razones de
Su existencia;
2) Seleccionar métodos de ayuda validos y fidedignos; o..

3) Prescribir o disefiar sistemas de enfermeria.

El autocuidado es realizado en gran medida como un habito, pero las
personas que no han pensado que en el rol de cuidarse asi mismo
pueden necesitar ayuda para constituirse como agentes de autocuidado
a fin de comprender los valores con los que sus habitos les
comprometen y para apreciar la adecuacion de sus habilidades. (Orem,
1993).

Requisitos de autocuidado

Otro aspecto importante dentro de la teoria en cuestidon, son los
requisitos de autocuidado, entendidos como un consejo formulado y
expreso sobre las acciones que se deben llevar a cabo y son para la
regulacion del funcionamiento y desarrollo humano, ya sea de manera
continua o bajo circunstancias y condiciones especificas.

Un requisito de autocuidado formulado comprende:

* El factor que se debe controlar para que se mantenga un cierto
aspecto del funcionamiento y desarrollo humano en las normas
compatibles con la vida, la salud y el bienestar personal.

* La naturaleza de la accién requerida.

Los requisitos de autocuidado formulados y expresados representan los

objetivos del cuidado, son las razones por las que se emplea el
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autocuidado y expresan los resultados deseados, (los objetivos del

autocuidado).

Se identifican tres tipos de requisitos de autocuidado: universales, del

desarrollo y de desviacion a la salud.

Requisitos de autocuidado universales (Cavanagh 1993)

Los objetivos requeridos universalmente que deben alcanzar mediante el
autocuidado o el cuidado dependiente tienen sus origenes en lo que se
conoce y lo que se valida o lo que esta en proceso de ser validado sobre
la integridad estructural y funcional humana en las diferentes etapas del
circulo vital. Son comunes a todos los seres humanos de acuerdo a su
edad, estado del desarrollo, factores ambientales y otros, estan
asociados a los procesos vitales, al mantenimiento de la integridad de la
estructura y funcionamiento humanos y al bienestar general. Se

proponen ocho requisitos para todas las personas, estos son:

El mantenimiento de un aporte de aire, suficiente.

El mantenimiento de un aporte de agua suficiente.

El mantenimiento de un aporte de alimentos suficientes.

La provisién de cuidado asociado con los procesos de eliminacidn.

El mantenimiento de un equilibrio entre la actividad y el descanso.

A o

El mantenimiento de un equilibrio entre la interaccion social y la

soledad.

7. La prevencidon de peligros para la vida, el funcionamiento y el
bienestar humano.

8. La promocién del funcionamiento humano y el desarrollo en los

grupos sociales de acuerdo con el potencial humano, las

limitaciones humanas conocidas y el deseo humano de ser normal.
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La normalidad se define como aquello que es esencialmente humano y
es acorde con las caracteristicas genéticas y constitucionales y con el

talento de las personas.

Requisitos de autocuidado de desarrollo

Los requisitos de autocuidado de desarrollo son expresiones
especializadas de los requisitos universales que han sido particularizadas
para los procesos de desarrollo, o son nuevos requisitos derivados de

una condicién (p. ej., el embarazo).

Los requisitos de desarrollo promueven los procesos de la vida y la
madurez, previenen las condiciones que eliminan la madurez o las que
mitigan esos efectos. Hay dos tipos de requisitos de autocuidado del

desarrollo; el tipo 2 tiene dos subtipos (Cavanagh 1993).

1. Crear y mantener las condiciones que apoyen los procesos vitales y
promuevan los procesos de desarrollo, esto es, el progreso humano
hacia niveles mas altos de organizacidon de las estructuras humanas y

hacia la maduracién durante:

a) los estados intrauterinos de la vida y el proceso del nacimiento
b) la etapa de vida neonatal

c) la infancia

d) la adolescencia

e) la edad adulta

f) el embarazo

2. Provision de cuidados asociados a los efectos de las condiciones que

pueden afectar adversamente el desarrollo humano.
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Subtipo 2.1: Provisién de cuidados para prevenir efectos negativos en

tales condiciones.

Subtipo 2.2: Provisidn de cuidados para mitigar o superar los efectos
negativos existentes en tales condiciones

Entre las condiciones se incluyen:

a) Deprivacion educacional

b) Problemas de adaptacion social

c) Fracaso de una individualizacidon saludable

d) Pérdida de familiares, amigos y asociados

e) Pérdida de posesiones y seguridad laboral

f) Cambio brusco de residencia, a un entorno desconocido
g) Problemas asociados con la posicion

h) Mala salud o incapacidad

i) Condiciones de vida opresiva

j) Enfermedad terminal y muerte inminente

Requisitos de autocuidado en caso de desviacion de salud

Estos requisitos existen para aquellas personas que estan enfermas o
sufren alguna lesion, con formas especificas de estados o trastornos
patoldgicos, incluidos los defectos y las discapacidades y para los
individuos que estan sometidos a un diagndstico y tratamiento médico.
Las caracteristicas de la desviacion de la salud como condiciones que se
expanden a lo largo del tiempo determinan los tipos de exigencias de
cuidado que precisan las personas, ya que conviven con los efectos de

estados patoldgicos y viven mientras duran.
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La enfermedad o lesion no sdlo afecta a una estructura especifica y a los
mecanismos psicoldgicos o fisioldgicos, sino también al funcionamiento
humano integrado; cuando el funcionamiento integrado se ve
profundamente afectado (retraso mental grave, autismo, estado de
coma), los poderes desarrollados o en desarrollo de aquellas personas
se ven gravemente deteriorados de manera temporal o permanente. En
estados anormales de salud, los requisitos de autocuidado surgen del
estado de la enfermedad y de las medidas usadas en su diagndstico o

tratamiento.

Las medidas tomadas para cubrir las necesidades de cuidado cuando
falla la salud tienen que ser componentes activos de los sistemas de
autocuidado o de cuidados dependientes de la persona. La complejidad
del autocuidado o del cuidado dependiente aumenta segun las

necesidades que deben ser cubiertas en plazos de tiempo determinados.

Hay seis categorias de requisitos de desviacién de la salud(Cavanagh
1993).

1. Buscar y asegurar la ayuda médica adecuada en caso de
exposicion a agentes bioldgicos o fisicos o a condiciones
ambientales asociadas con enfermedades humanas.

2. Tener conciencia de los efectos y resultados de estados de
enfermedad, incluyendo los efectos del desarrollo.

3. Llevar a cabo efectivamente las medidas diagnosticas,
terapéuticas y de rehabilitacién preescritas, dirigida s a prevenir
tipos especificos de enfermedades, o a la regulacién del
funcionamiento humano integral, a la correccién de deformidades

y anomalias o a la compensacidon de incapacidades.
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4. Prestar atencién o regular los efectos de las medidas de los
cuidados prescritas por el médico que producen malestar o
deterioro, incluyendo los efectos sobre el desarrollo.

5. Modificar el autoconcepto (y la autoimagen) para aceptarse uno
mismo como ser humano con un estado de salud particular y
necesitado de formas especificas de cuidados a la salud.

6. Aprender a vivir con los efectos de las condiciones, estados de
enfermedad y con los efectos de las medidas de diagnostico y
tratamiento meédico, con un estilo de vida que fomente el

desarrollo personal continuado.

Demanda de autocuidado terapéutico

Las demandas de cuidados aparecen por distintas circunstancias que se
dan a lo largo de ese proceso, o simplemente para promover una
existencia de calidad. Cuando la enfermera coopera con los individuos,
proporcionandoles cuidados, sus creencias y valores determinan, en
gran medida, las caracteristicas de la relacién terapéutica que se
establezca. Junto a ella, el marco de referencia que haya adoptado
(Duran 1999).

El nombre de demanda de autocuidado terapéutico fue introducido por
el Nursing Devolopmen Conference Group en 1970 y es utilizado para
referirse a la cantidad y el tipo de autocuidado que las personas
deberian de realizar o han realizado para si mismas dentro de un marco
temporal. La demanda de autocuidado terapéutico es un calculo en un
momento especifico de grupos de acciones que se cree tienen fiabilidad
en el control de los factores que afectan al funcionamiento y desarrollo
humano. El célculo esta basado en los datos sobre los individuos y sus

situaciones vitales (Cely, Espinosa, Mateus, 2008).
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Los factores que demandan una accién reguladora y son expresados
como requisitos de autocuidado estan asociados con la edad y el sexo
de los individuos, su estado de salud y desarrollo y sus patrones de vida
estas caracteristicas distintivas entre los hombres, mujeres y nifos,
junto con otras caracteristicas, se llaman, dentro del contexto de la
teoria de enfermeria sobre el déficit de autocuidado, factores

condicionantes basicos (Cely, Espinosa, Mateus, 2008).

Factores condicionantes basicos

Los factores internos o externos a los individuos que afectan a sus
capacidades para ocuparse de si mismos, afectan a la tipo y cantidad
de autocuidados requeridos, se denominan factores condicionantes
basicos. Fueron enumerados a principios de la década de los 70 por el
Nursing Development Conference Group.

Entre los factores se incluyen:

Edad.

Sexo.

Estado de desarrollo.
Estado de salud.

Orientacion sociocultural.

A o

Factores del sistema de cuidado de salud; por ejemplo,

diagnhostico medico y modalidades del tratamiento.

7. Factores del sistema familiar.

8. Patrén de vida, incluyendo las actividades en las que se ocupa
regularmente.

9. Factores ambientales.

10.Disponibilidad y adecuacién de los recursos.

27

—
—



Los factores identificados condicionan de diversa manera las demandas
de autocuidado terapéuticos. Algunos, como la edad, el sexo y el estado
de desarrollo, asi como los factores del entorno fisico, afectan el grado
en el que deberia de satisfacerse u requisito de autocuidado universal o

del desarrollo.

Déficit de autocuidado

El termino déficit de autocuidado se refiere a la relacion entre la
capacidad y la demanda de autocuidado terapéutico de los individuos en
los que las capacidades, debido a las limitaciones existentes, no son
suficientes para satisfacer los componentes de sus demandas
terapéuticas. Esta asociado con los tipos de componentes que forman la
demanda de autocuidado terapéutico y con el nUmero y variedad de las

limitaciones que se tengan.

Los déficits de autocuidado se identifican como completos o parciales.
Un déficit de autocuidado completo significa que no hay capacidad de

satisfacer la demanda de autocuidado.

El déficit parcial puede ser extenso o puede limitarse a una incapacidad
de satisfacer uno o varios requisitos dentro de la demanda de cuidado

terapéutico.

El déficit debe contemplarse como la relacidén entre las habilidades de un
individuo y las demandas que se le hacen; en si mismo no es un
trastorno, aun que el individuo también puede tener problemas fisicos y

psicoldgicos.

Agencia de cuidado dependiente
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Orem (1993) reconoce que hay situaciones en que las personas cuidan
unas de otras sin que esto implique directamente cuidados de
enfermeria este concepto se denomina agencia de autocuidado
dependiente. En esencia es la capacidad de algunas personas maduras
de reconocer que otras (como los nifios, adolescentes o adultos con
limitaciones relacionadas con la salud) tienen requisitos de autocuidado
a los que no pueden responder por si mismos, y satisfacerlos total o

parcialmente (Orem 1993).

El énfasis esta en satisfacer o modificar los requisitos de auto cuidado
universales, del desarrollo o de la desviacion de la salud. Orem (1993)
describe al individuo que proporciona cuidados a otros con el fin de
satisfacer sus necesidades de autocuidado como agente de cuidado
dependiente; en las situaciones en la que la enfermera proporciona

cuidados, usa la agencia de enfermeria.

El desarrollo de la agencia de autocuidado dependiente por los
individuos generalmente es una respuesta a las necesidades de los
miembros de la familia o amigos para ayudarles en su continuo
autocuidado. La agencia dependiente se desarrolla para satisfacer las
necesidades conocidas, existentes y, a veces, en proceso de aparicion,

de las personas a las que hay que ayudar o cuidar.

Sistemas de enfermeria

La teoria de los sistemas de enfermeria es el componente organizativo
esencial de la teoria de enfermeria del déficit de autocuidado porque
establece la forma de cuidado de enfermeria y la relacion entre las

propiedades de la persona y la enfermera.
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Los sistemas de enfermeria son formados a través del ejercicio
deliberado de las capacidades especializadas de enfermeria dentro del
contexto de su situacién interpersonal con personas con déficit
derivados de su salud o asociados con ella para la produccién de
cuidados continuados, efectivos y completos para si mismas o para las
personas que dependen de ellas, a fin de asegurar que las demandas de
autocuidado terapéutico son conocidas y satisfechas, y que se protege la

agencia de autocuidado o se regula las de desarrollo(Orem, 1993).

Los sistemas de enfermeria pueden ser formados para los individuos,
para personas que constituyen una unidad de cuidado dependiente, para
grupos cuyos miembros tienen demandas de autocuidado terapéutico
con componentes similares o que tienen limitaciones similares para
ocuparse de ellos mismos, para familias, o para otras unidades

multipersonales.

El disefio de un sistema de enfermeria incluye los siguientes objetivos
(Orem 19993):

* Crear un sistema de relaciones para satisfacer los requerimientos
de autocuidado en el presente y futuro.

» Especificar el momento y duracion del contacto enfermera
persona, y las razones para el.

 Identificar las contribuciones de la enfermera y la persona en la

satisfaccion de la demanda de autocuidado.

Orem considera que existen tres tipos de sistemas de enfermeria:
totalmente compensatorio, parcialmente compensatorio y de soporte

educativo.
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Totalmente compensatorio. Es el tipo de sistema requerido cuando la
enfermera realiza el principal papel compensatorio para la persona que
cuida. Con frecuencia es incapaz de satisfacer sus propios requisitos de
autocuidado universal y la enfermera debe de hacerse cargo hasta el
momento en el que la persona pueda reanudar su propio cuidado o

hasta que haya aprendido a adaptarse a cualquier incapacidad.

Parcialmente compensatorio. Este tipo de sistema de enfermeria no
requiere la misma amplitud e intensidad de la intervencidon de
enfermeria que el sistema totalmente compensatorio (Orem 1991). La
enfermera debe de actuar con un papel compensatorio y la persona
cuidada estd mucho mas implicada en su propio cuidado en términos de

toma de decisiones y accion.

De apoyo/ educacion. Este sistema de enfermeria sera apropiado para la
persona que es capaz de realizar las acciones necesarias para el
autocuidado y puede aprender a adaptarse a nuevas condiciones, pero
actualmente necesita ayuda de enfermeria; a veces esto puede
simplificar simplemente alentarlo (Orem 1991). Generalmente el papel
de la enfermera se limita a ayudar a tomar decisiones y a comunicar
conocimientos y habilidades. Este sistema puede requerir que la
enfermera ensefie a la persona, o que modifique el entorno para ayudar
al aprendizaje, quiza reduciendo las distracciones innecesarias. La
enfermera puede tener el papel de constructora si solo se requiere
informacion periddica o actualizacion. El objetivo de la enfermera en
este sistema de enfermeria es regular la comunicacion y el desarrollo de
las capacidades de autocuidado, mientras que la persona cuida de si

misma.
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Esquema 1

Sistemas de enfermeriavy rol de la persona cuidada y enfermera
Rol del paciente Sistemas de enfermeria Funcion de enfermeria

*compensar las

Totalmente e — incapacidades para el

compensatorio autocuidado
* Apoyar y proteger
* Toma de decisiones

* Cultivar las
capacidades existentes

* Realizar algunas “Satisfacer los

medidas de requerimientos de
autocuidado Parcialmente autocuidado

* Aceptar la — Compensatorio — “Continuar aprendiendo
ayuda del equipo y desarrollar

de enfermeria capacidades de

autocuidado

* Realizar algunas

medidas de -
autocuidado para Ayudar a tomar

SiEsciene I De apoyoleducativo decisiones.
—ii * Ayudar al paciente a
aprender
* Actualizar la
informacién brindada

* Compensar
cualquier
limitacion de
autocuidado

* Brindar la ayuda
necesaria

Después de adoptar un sistema particular o parte de un sistema, la
enfermera esta en disposicion de decidir cdmo lograr mejor los objetivos

de cuidado con la persona.

b). Espondilitis Anquilosante

La espondilitis anquilosante es una enfermedad inflamatoria de la
columna vertebral que afecta, generalmente, a personas entre la
segunda y cuarta década de la vida. Se caracteriza por la aparicién de
dolor lumbar de caracteristicas inflamatorias, que despierta durante el
reposo nocturno, asociado a rigidez espinal matutina, y acompanado, en

ocasiones, de artritis y entesitis. Su prevalencia se estima entre el 0,05
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y el 0,25% de la poblacion. Afecta mas a va- rones que a mujeres en
una proporcién 5:1. Los cuidados enfermeros, en esta enfermedad,
pueden ser muy importantes para facilitar el autocuidado y su
afrontamiento y deberian estar centrados en programas estructurados

de Educacién para la Salud dirigidos especificamente a estos enfermos.

Se considera que la afeccidn de las entesis es la base histopatoldgica de
las espondiloartropatias. Las entesis son las areas anatdmicas en donde
los tendones, fascias y ligamentos se insertan a los huesos. La
inflamacién de las entesis (entesitis), a menudo en relacién con tejido
sinovial cercano (tendosinovitis, bursitis y artritis), es la responsable de

todas las manifestaciones de la enfermedad.

Es una enfermedad reumatica crénica de etiologia desconocida que
afecta predominantemente al esqueleto axial: pelvis, columna vertebral

y torax.

El término Espondilitis Anquilosante proviene del griego spondylos-
vértebra- y ankylos-rigidez o fusién articular, que hace referencia a la
soldadura y fusidon que ocasionalmente se produce entre las vértebras,
como consecuencia final de la inflamaciéon mantenida. Como resultado
final se produce una pérdida de la movilidad de la columna, acompafnada

de importante discapacidad.

El dolor y la limitacidon funcional dificultan la realizacion de actividades
de la vida diaria basicas, asi como la actividad laboral y el descanso
nocturno Estos factores ocasionan importantes consecuencias
personales, familiares, econdmicas y sociales para el enfermo. (De la
Torre 2008).
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Manifestaciones extra articulares y complicaciones (De la Torre 2008).
Uveitis anterior

Un 25-40% de los pacientes padecen episodios de “0ojo rojo” debido a la
inflamacién de distintas estructuras del globo ocular, sobre todo en el
iris y de forma ocasional en la conjuntiva. Son unilaterales y curan en

dias o semanas.

Enfermedad pulmonar
La inflamacién y posterior fusion de las articulaciones costovertebrales
comporta una reduccién de los movimientos de la caja toracica y

alteraciones ventilatorias restrictivas.

Enfermedad intestinal
Ademas de la asociacion con la colitis ulcerosa o la enfermedad de

Crohn, se ha observado inflamacion intestinal.

Manejo del régimen terapéutico

El objetivo fundamental del régimen terapéutico es iniciar de manera
precoz un tratamiento adecuado con el fin de reducir el dolor y la rigidez
articular, prevenir la anquilosis y, por lo tanto, la limitacién funcional y
la deformidad. El tratamiento de la EA se basa fundamentalmente en el
uso de farmacos antiinflamatorios no esteroideos (AINE’s) y el ejercicio
fisico, con una eficacia demostrada sobre todo en el control de los

sintomas vertebrales.

Se dispone, también, de farmacos modificadores de la enfermedad,
como la salazopirina y de terapias bioldgicas. La educacidn sanitaria y la
cirugia en casos seleccionados forman parte también del tratamiento
(Sanmart 2004).
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c). Educacién para la salud dirigida a las personas con Espondilitis

Anquilosante.

Los programas de educacién son considerados como parte esencial del
tratamiento no farmacoldgico en personas con Espondilitis Anquilosante,

los objetivos son:

v'Dar a conocer la enfermedad y su manejo,
v'Promover actitudes positivas en relacion a la enfermedad.

v Aumentar la auto-eficacia y el autocuidado del enfermo.

Se recomienda la inclusién de los siguientes temas: normas para la
proteccion y el cuidado de la columna vertebral, actividad fisica

recomendada, manejo farmacoldgico y no farmacoldgico del dolor.

Normas para la proteccion y el cuidado de la columna vertebral:

El mantenimiento de una postura correcta durante el trabajo y el
descanso diurno y nocturno es fundamental para contrarrestar posibles
alteraciones de la columna vertebral. El colchdn debe ser duro. No es
recomendable el uso de corsés o fajas para inmovilizar y sujetar la

columna.

Actividad fisica:

La realizacién de ejercicio fisico que incluya ejercicios especificos de
espalda mejora el dolor, la rigidez, la funcién y la calidad de vida de los
pacientes con EA (Elyan y Khan 2006). Si es posible, se recomienda la
asistencia inicial a sesiones de rehabilitacion o fisioterapia para el
aprendizaje de ejercicios adecuados para la persona con el fin de que

éste mantenga la realizaciéon regular de los mismos. La practica de
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ejercicio fisico que favorezca la extension de la espalda y la movilidad

articular en hombros y caderas, es también recomendable.

El mejor tipo de deporte para personas con espondilitis anquilosante es
la natacién puesto que permite ejercitar de forma armonica vy
equilibrada los musculos y articulaciones de la espalda susceptibles de
lesionarse por la enfermedad. Ademas, la realizacién de ejercicios de
estiramiento mejora la movilidad y la expansién toracica. Durante
periodos de agudizacion inflamatoria, se interrumpira la realizacion de
ejercicio fisico, incidiendo, mas que nunca, en la adopcién de posturas
correctas. Se recomienda también el abandono del habito del tabaco,
por el riesgo afadido que supone para el desarrollo de alteraciones

severas de la funcién respiratoria.

Manejo farmacoldgico y no farmacolégico del dolor.

Hidroterapia: La realizacion regular de ejercicios en el agua facilita la
movilizacién articular puesto que las articulaciones no se encuentran
sometidas a carga y permite mantener la movilidad y la funcion fisica

durante un tiempo prolongado.

Ultrasonidos: Su objetivo es reducir la inflamacién y el dolor articular.
Aplicacion de frio/calor: ambos reducen el dolor, la inflamacién y la
rigidez. Pueden aplicarse bien por medio de bolsas de frio o calor,
duchas o bafos con agua caliente (temperatura del agua entre 24 °C y
28 °C).

AINE’S: Se recomendara su uso como farmacos sintomaticos.
Ayudas técnicas: Debido a la dificultad para movilizar el esqueleto axial,
algunos pacientes pueden precisar de ayudas técnicas que faciliten su

aseo y vestimenta diaria, ademas de modificaciones en su entorno
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laboral.

La auto-administracion de cuestionarios especificos es la mejor
alternativa para evaluar cambios en la progresién de la enfermedad de
pacientes con EA. Existen diferentes tipos de cuestionarios, en funcién

de la variable de resultado a estudio (Calin 1995)

Valoracion de la actividad de la enfermedad:

BASDAI (Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index). Es un
cuestionario compuesto por seis items referidas a cinco sintomas
fundamentales en la EA: fatiga, dolor axial, dolor articular y presencia

de tumefaccidn, entesitis, rigidez matutina.

Valoracion de la funcion fisica:

BASFI (Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index). Se trata de un
cuestionario compuesto por ocho items relacionados con el estado
funcional mas dos items relacionados con la capacidad de manejo para

la realizacion de actividades de la vida diaria basicas.

Valoracion de salud general:

BAS-G (Bath Ankylosing Spondylitis Global Score) (Calin 1995). ElI
objetivo de esta valoracién es conocer el efecto de la enfermedad en la
calidad de vida del paciente durante la Ultima semana y durante los

ultimos 6 meses en una escala de 0 (muy bien) a 10 (muy mal).

Artritis y entesitis:

La afectacion axial y la periférica de la EA deben medirse por separado.
El recuento articular debe incluir 28 articulaciones. La evaluacion de la
presencia de entesopatia es mas complicada y recae esencialmente en

el dolor evocado a la palpacion. Sobre las entesis, el MASES (Maastricht
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Ankylosing Spondylitis Enthesitis Scale), que incluye 13 entesis
valoradas. (Heuft 2003)

La ecografia es un instrumento Util para medir entesitis activa, pero su
utilizacion en la practica diaria no esta generalizada. Es un método
practico, barato y capaz de detectar entesopatia donde la exploracidon no
llega, pero tiene una escasa reproducibilidad interobservador. (Heuft
2003)

Movilidad vertebral:

El grupo ASAS ha incluido dentro del conjunto minimo la distancia
occipucio-pared, la expansion toracica (Viitanen 1995) el indice de
Schober modificado (Mol 1974) la flexion lateral de la columna y/o el
BASMI (Bath Ankylosing Spondylitis Metrology Index)(Jenkinson 1994)
un indice validado que incluye la medicién de la rotacidon cervical, la
distancia occipuciopared, la flexion lateral de la columna, la flexion
lumbar y la distancia intermaleolar (que reflejan afectacién axial

segmentaria).

La ecografia es un instrumento Util para medir entesitis activa, pero su
utilizacion en la practica diaria no esta generalizada. Es un método
practico, barato y capaz de detectar entesopatia donde la exploracidon no
llega, pero tiene una escasa reproducibilidad interobservador. (Heuft
2003).

Segun un estudio realizado en la universidad Rey Juan Carlos en Madrid
Espafia (2006) sobre la Relacion entre movilidad, funcionalidad y

calidad de vida en pacientes con espondilitis anquilosante.
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La calidad de vida no parece estar relacionada con la pérdida de
movilidad que presentan las personas con espondilitis anquilosante, la
funcionalidad y el indice de actividad si se relacionan con la percepcion
de su calidad de vida, a mayor funcionalidad, mejor calidad de vida, y
viceversa. La movilidad también se asocia con la funcionalidad y la
actividad: a menor movilidad, menor funcionalidad, y viceversa
(Fernandez, Alonso y Miangolarra 2006).

IV.- MATERIAL Y METODOS

El disefio metodoldgico utilizado en esta investigacién fue de abordaje

cuantitativo, de tipo descriptivo y de corte transversal.

La poblacién de este estudio fueron las personas con Espondilitis
Anquilosante que asisten al servicio de Reumatologia del Instituto
Nacional de Rehabilitacién en el periodo de septiembre 2010 a agosto
del 2011.

El tamafio de la muestra correspondid a 14, siendo la totalidad de las
personas que asisten al servicio de reumatologia dispuestas a participar

en el estudio.

Criterios de inclusidn: Las personas participantes en esta investigacion

reunian los siguientes criterios:

* Personas diagnosticadas con espondilitis
* Pertenecientes al servicio de reumatologia
* Personas que fueran mayores de edad

* Personas que aceptaran participar

Descripcidn del instrumento para la obtencion de la informacion:
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Para la obtencidon de la informacion se aplicod la escala de valoracién de
la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,

traducida y validada en espanol por Esther Gallegos en 1998.

La escala se compone de 24 items con un formato de respuesta de cinco
alternativas tipo likert, donde el numero uno (nunca) significa el valor
mas bajo de capacidad de agencia de autocuidado y el cinco (siempre)
el valor mas alto. Cada persona puede obtener un puntaje que va de 24

a 120 puntos con una confiabilidad de 70%.

Los 24 items se agrupan en cinco categorias las cuales hacen referencia
a la valoracion en cuanto a actividad y reposo, interaccidon social,
alimentacidon, bienestar personal, promocidon y funcionamiento del
desarrollo personal (Anexo 2) para finalmente obtener el resultado de la
evaluacién donde se encuentran tres niveles de resultado: capacidad de
agencia de autocuidado ALTA con un puntaje entre 120 y 97 puntos,
una capacidad de agencia de autocuidado MEDIA con un puntaje entre
96 y 49 puntos, una capacidad de agencia de autocuidado BAJA con un

puntaje entre 48 y 1 punto.

Aspectos Eticos

Para el desarrollo de esta investigacidn se solicito aprobacion del jefe del
servicio de reumatologia. Posteriormente se explicd a las personas el
objetivo y propdsitos de dicho trabajo, finalmente se entregd un
consentimiento informado (anexo 1) en el cual se preservaba la

privacidad de los datos personales de dicha poblacion a estudiar.
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V.- RESULTADOS

Marco de analisis y resultados

Para el anadlisis de los resultados se realiz6 un conteo y tabulacién
manual de las encuestas de la escala de la capacidad de agencia de
autocuidado para personas con Espondilitis anquilosante, aplicada en el
Instituto Nacional De Rehabilitacion en el periodo comprendido entre
Agosto del 2010 vy Junio del 2011.

Después de obtener los resultados numéricos, se realizé por medio del
programa Exel las graficas correspondientes a los datos de la encuesta
con su propio analisis, entre ellos se incluyeron Ilas variables
sociodemograficas (edad, sexo y antecedentes heredofamiliares), la
capacidad de agencia de autocuidado en la totalidad de la muestra y las

cinco categorias evaluadas en la misma.
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a). Variables Sociodemograficas.

Tabla 1.
Variables socio demograficas (Edad, Sexo, Estado civil, Ocupacién y

Antecedentes heredofamiliares)

VARIABLES PARTICIPANTES PORCENTAJES
EDAD ADULTO JOVEN 12 85.7%
18- 40 afos
ADULTO MEDIO 2 14.3%
41- 65 afnos
SEXO MASCULINO 10 71.5 %
FEMENINO 4 8.5%
ESTADO CIVIL SOLTERO 8 57.1%
CASADO 5 35.7%
UNION LIBRE 1 7.2%
(2]




OCUPACION ASALARIADO 5 35.7%
PROFESIONISTA POR 1 7.2%
SU CUENTA
14.2%
DESEMPLEADO 2
ESTUDIANTE 3 21.5%
HOGAR 2 14.2%
JUBILADO 1 7.2%
ANTECEDENTES NO 9 64.3%
HEREDOFAMILIARES
SI 5 35.7%
TIPO Artritis
Reumatoide

Fuente: Encuesta aplicada a 14 participantes.

La tabla N© 1 muestra la distribucion de la poblacion estudiada de

acuerdo con las variables sociodemograficas de la siguiente manera:

Grafica No.1

Edad

Fuente: Fuente: Cuadro 1 Variables socio demograficas

024 afios
@25 afos
@26 afios
028 afios
@29 afios
O35 afios
M 38 afios
040 afos
W41 afios
@68 arios
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Edad. La muestra refleja que la edad de los participantes en un
85.7% corresponden a la clasificacion de adulto joven y un 14.3%
corresponden a adultos medios, lo que resulta preocupante ya que
esta enfermedad afecta mayoritariamente a jovenes que estan en
etapa de preparacién y construccion de su futuro profesional y
laboral asi como el desarrollo pleno de su personalidad, por tanto

sus expectativas personales y laborales se ven limitadas.

Grafica No. 2

Sexo

EMasculino
@ Femenino

20% 400 600/ .
° 80%

e
100%

Fuente: Cuadro 1 Variables socio demograficas.

Sexo. Muestra que la poblacion analizada con respecto al sexo,
estd formada en su mayoria por el sexo masculino con 10
participantes equivalente al 71.1%, contra 4 participantes del sexo
femenino equivalente a 28.5%. esto indica que al considerar al

A\

sexo masculino como “el sexo fuerte” ven lastimada su
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autoestima, lo mismo ocurre en las mujeres que sienten que se
limita su actividad cotidiana.

Grafica No.3
Estadocivil
10
|
‘!
|
5 -
‘!
1“ _ i o
soltero ua———”"‘“"w-——»»____\; ' /
casado T -/

union libre

Fuente: Cuadro 1 Variables socio demograficas

Estado civil. Muestra que 8 de los participantes correspondientes a un
35.7% de la poblacién estudiada es soltera con relacion al estado civil lo
gue se puede relacionar con la corta edad de la poblacién estudiada, ya
que 8 de los participantes son menores de treinta afios, 5 de los
participantes se encontraron casados, esto perteneciente a un 35.7% de
la poblacién y 1 participante perteneciente a un 7.2% de la poblacién
vivia en unidn libre, en cuanto a la categoria de viudo y divorciado no se
obtuvo muestra en la poblacion de estudio, esta situacidon refleja que

una buena parte poseen una responsabilidad al interior de su familia

agregandose al padecimiento que presentan.

Grafica 4

Ocupacion
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Fuente: Cuadro 1 Variables socio demograficas

- Ocupacién. La muestra segun su ocupacién, refleja que el 35.7%
(5 participantes) son asalariados, un 21.5% de la muestra, 3
participantes son estudiantes, 2 participantes, correspondientes a
un 14.2% se dedican al hogar, y con un 7.2% correspondiente a 1
participante se encuentra a la categoria de jubilado y profesionista

por su cuenta respectivamente.

Grafica N© 5.

Antecedentes Heredofamiliares

Fuente: Cuadro 1 Variables socio demograficas
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- Antecedentes heredofamiliares. Refleja que la mayoria de la
muestra perteneciente a un 64.3% no tienen antecedentes
heredofamiliares esto correspondiente a 9 participantes, por el
contrario los pacientes que tienen antecedentes heredofamiliares
se mostraron con un 35.7% correspondiente a 5 personas con

antecedentes de Artritis Reumatoide por parte de su abuela.

B). Andlisis de la capacidad de agencia de autocuidado
- Capacidad de agencia de autocuidado del total de la muestra
Grafica N©° 6.
Capacidad de Agencia de Autocuidado

Alta

Media

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis
anquilosante. Octubre 2010

Como se observa en la grafica anterior el analisis general de la
capacidad de autocuidado de la poblacién participante en el estudio,
mostrd similitud entre la capacidad de agencia de autocuidado alta vy
media, con 7 participantes respetivamente y ninguno se reporta en la
capacidad baja.

A simple vista pareciera que las personas que acuden al servicio de
reumatologia del instituto Nacional de Rehabilitacidon poseen la suficiente
capacidad de autocuidado para atender los problemas que surgen de su

padecimiento, sin embargo al revisar las categorias establecidas en la
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escala de valoracion (Eisenberg y Evers, 1993) las manifestaciones son
diferentes, mismas que se presentan a continuacidn:

Capacidad de Autocuidado por categorias

-Interaccion Social (Preguntas 12 y 22).
Estas hacen referencia a la red de apoyo con las que cuentan las

personas con Espondilitis Anquilosante.
Grafica N© 7

Ayuda por parte de amigos

Nunca

Raravez

Siempre

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010

La grafica muestra que 9 personas siempre y a menudo buscan ayuda
de sus amigos los cuales son de mucho tiempo atras y a quienes
recurren cuando necesitan ayuda; a veces y nunca recurren a sus
amigos lo que hace pensar que no lo hacen ya sea porque se aislan
socialmente al saber la enfermedad que tienen y no tienen la confianza
de externar lo que les pasa con sus amigos 0 son personas que ho han

cultivado la amistad con personas fuera de su familia.

Grafica N© 8

Busqueda de ayuda por incapacidad
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Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

La grafica anterior denota que 5 personas refieren que rara vez y a
veces buscan ayuda si se encuentran en situacidén de incapacidad debido
a su enfermedad, 2 personas lo hacen a menudo y 7 buscan ayuda en
caso de incapacidad, esta situacion denota que no todas las personas
gue padecen espondilitis anquilosante no estan seguras de tener una

red de apoyo que le sustente en situaciones criticas.

La categoria de interaccién social mostré que la mitad del grupo
estudiado buscan apoyo en la red conformada por amigos o familiares
quienes conocen sobre su estado de salud y pueden aportar de forma
positiva en su proceso salud- enfermedad, lo cual ayuda a tener una
capacidad de agencia de autocuidado alta, sin embargo la otra mitad de
la poblacidon cuenta con una red de apoyo débil, porque no pide ayuda
en caso de discapacidad y tampoco involucra a los amigos y familiares lo

gue hace que su capacidad de agencia de autocuidado esté disminuida.
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Por tal razon existen factores modificantes de la interaccidon social, los
cuales pueden ser positivos o negativos; como ejemplo alguno de los
factores que contribuyen a que a que exista una buena interaccion social
es contar con amigos y/o familiares que puedan brindarles apoyo en

situaciones dificiles.

Otro factor modificable de la interaccion social es la etapa de la
enfermedad por la cual este cursando la persona. En etapas iniciales hay
factores que influyen negativamente como el temor, la negacién y el
desconocimiento de la enfermedad. Posteriormente la auto aceptacion
del individuo proporciona que este se interese en buscar ayuda lo cual

beneficiara su capacidad de autocuidado.

- BIENESTAR PERSONAL
(Se obtuvo mediante las preguntas 2,4,5,7,8,14,15,16,17,19,21 y 23

de la escala de apreciacion de autocuidado Anexo 2)

Esta categoria incluye el mayor niumero de preguntas de la encuesta
conformada por 12 items es decir el (50%) de la encuesta a los que la
autora Esther Gallegos le da mas importancia.

En general esta categoria evalla la integridad de conocimientos acerca
de su enfermedad, deteccidon de cambios corporales, comodidad, higiene

y proceso de la enfermedad.

Grafica N°© 9

Verificacidn de formas para el mantenimiento de la salud
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Rara vez

A veces

A menudo

Siempre

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

Esta grafica muestra que solo 2 participantes siempre verifican si las
formas habituales que practican para mantener su salud son buenas, 3
personas rara vez verifican formas de mantenimiento de la salud, 4
participantes a veces lo hacen y 5 personas a menudo revisan si las
formas habituales que practican para el mantenimiento de su salud son

buenas.

Grafica N°© 10

Acciones necesarias para mantener limpio el alrededor
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Rara vez

A veces

A menudo

Siempre

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Otubre 2010.

La grafica 10 muestra que nunca, rara vez y a menudo dos personas
respectivamente hacen lo necesario para mantener limpio su alrededor,
3 participantes a veces y 5 personas siempre realizan lo necesario para

mantener limpio su alrededor.

Grafica N°© 11

Acciones para el mantenimiento de la salud en primer lugar

10

Ser
Nunca Rara vez
Aveces

A menudo

Siempre

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

La grafica anterior muestra que 6 personas a veces, ponen en primer

lugar lo que necesitan hacer para mantenerse con salud si llegara a ser
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necesario, 5 personas siempre ponen en primer lugar lo que necesitan
hacer para mantener su salud y 3 personas lo hacen a veces.

Grafica 12

Busqueda de mejores formas para el cuidado de la salud

10

. B )

Nunca T — i
Rara vez —
aravez  aveces —]

A menudo

Siempre
Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,

traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

La grafica 12 refleja que 6 personas siempre practican busqueda de
mejores formas de cuidar su salud. 2 participantes lo hacen a veces, 2

rara vez y cuatro a menudo buscan mejores formas de cuidar su salud.

Grafica N© 13

Frecuencia con la que se bafia
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10

Nunca Seri
eries
Rara vez A veces

A menudo

Siempre

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

La grafica anterior refleja que 10 personas mantienen su limpieza a
través de establecer cambios en la frecuencia con la que se banan, 3

participantes la realizan a menudo, 1 persona lo hace a veces.

Grafica N°© 14

Explicacién de dudas en la blusqueda de informacién

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.
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La grafica 14 muestra que 10 participantes siempre piden explicacidon de
lo que no entienden cuando obtienen informacidon sobre su salud, 3
personas lo hacen a veces, 1 participante a menudo pide explicacién

sobre la informacidén obtenida.

Grafica N© 15

Revisidn de cambios corporales

Siempre

A menudo

A veces

Rara vez

Nunca

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

Esta grafica muestra que 6 personas siempre revisan su cuerpo para
observar algun cambio, 4 participantes a veces lo revisan, 2
participantes a menudo lo hacen y 1 persona rara vez y hunca

respectivamente revisan su cuerpo para detectar si hay algun cambio.

Grafica N°© 16
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Cambio de habitos para el mantenimiento de la salud

Siempre

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010

La grafica 16 indica que 6 participantes de los encuestados siempre han
sido capaces de cambiar habitos que tenian muy arraigados con tal de
mejorar su salud, 5 personas a menudo, 2 personas a veces y 1 persona
nunca, han sido capaces de cambiar habitos que tenian muy arraigados

con tal de mejorar su salud.

Grafica N© 17
Orientacion sobre efectos

secundarios

A menudo

Siempre

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.
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Esta grafica refleja que 5 encuestados siempre cuentan con una persona
gue les brinda informacion sobre efectos secundarios cuando tienen que
tomar un medicamento nuevo, 3 participantes rara vez cuentan con
esta informacion y 2 pacientes nunca, a menudo y a veces
respectivamente cuentan con una persona que les brinda informacién

sobre los efectos secundarios.

Grafica N© 18

Capacidad para evaluar practicas del mantenimiento de la salud

O s

Siempre

@

A menudo

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

La grafica refleja que 8 personas a veces realizan evaluaciones de las
practicas que llevan a cabo para el mantenimiento de su salud, 4

participantes lo hacen a menudo y sélo 2 personas lo hacen siempre
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Grafica N© 19

En caso de afectacidon de la salud consigue informacidén sobre qué hacer

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,

traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis
anquilosante. Octubre 2010.

La grafica N° 19 muestra que 6 personas siempre consiguen informacién
sobre qué hacer en caso de ver afectada su salud, 5 participantes a

menudo consigue informacion, 2 personas lo hacen a veces y un
paciente rara vez lo hace.

Grafica N° 20

Dedicacion de tiempo propio

Siempre
A menudo
Aveces
Raravez
Nunca

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,

traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis
anquilosante. Octubre 2010.
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La grafica N° 20 muestra que 5 personas siempre pueden dedicar
tiempo para ellas, 4 participantes a menudo lo dedican, 3 personas a
veces lo hacen y 1 persona nunca y rara vez respectivamente pueden

dedicar tiempo para ellas.

Analisis por categorias de la capacidad de agencia de

autocuidado
Grafica No. 21

Interaccion social

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

La categoria de interaccién social mostré que 9 personas tienen alta
interaccion es decir siempre buscan apoyo en la red conformada por
amigos o familiares quienes conocen sobre su estado de salud y pueden
aportar de forma positiva en su proceso salud- enfermedad, lo cual
ayuda a tener una capacidad de agencia de autocuidado Alta, sin

embargo 2 personas tienen baja interaccién, de tal manera que su red
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de apoyo es débil, porque no pide ayuda en caso de discapacidad y
tampoco involucra a los amigos y familiares lo que hace que su

capacidad de agencia de autocuidado esté disminuida.

Grafica No. 22

Bienestar personal

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

Esta categoria evallia la integridad en conocimientos acerca de la
enfermedad, proceso de la mismas, deteccién temprana de cambios en

el organismo, higiene y comodidad.

Se observa una capacidad de agencia de autocuidado alta en 9 personas
con relacion al bienestar personal, es decir cumplen con los parametros
que indican un buen manejo del estado de salud y han aprendido a

conocer los cambios propios de la enfermedad. 5 personas cuentan con
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una capacidad de agencia de autocuidado media lo que indica que
existen deficiencias en algunos de los parametros evaluados en esta

categoria.

Grafica No. 23

Actividad y reposo

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

La grafica muestra la capacidad de agencia de autocuidado media de 9
personas en relacidén a la actividad y reposo, lo cual indica que dentro
de sus actividad diarias puede que no tenga periodos de descanso 6 que
lo fomenten mas que la actividad fisica, o visceversa, lo cula impide que
se tenga una agencia de autocuidado alta.minetra que 5 personas
tuvieron una capacidad de autocuidado alta, lo que refleja un equilibrio

entre la actividad y el reposo.
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Grafica No. 24

Capacidad de agencia de autocuidado

M Seriesl

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,

traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis
anquilosante. Otubre 2010.

En esta grafica se observa una capacidad de agencia de autocuidado
media con relacion al consumo adecuado de alimentos (12), es decir

qgue no siempre tienen una ingesta de alimentos balanceada.
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Grafica No.25

Promocién del funcionamiento y desarrollo personal

Fuente: Escala de valoracion de la capacidad de autocuidado desarrollada por Isenberg y Evers en 1993,
traducida y validada en espafiol por Esther Gallegos en 1998.Aplicada a 14 personas con espondilitis

anquilosante. Octubre 2010.

Esta grafica muestra la capacidad de agencia de autocuidado alta en 8
personas lo que sugiere que la poblacion de estuido tiene gran
compromiso frente al cuidado de ellos mismos, de su entorno y han
aprendido a controlar el efecto de la enfermedad y un buen estado de
animo, ademas de cuidar el entorno propio y el de su familia, lo que
disminuye el grado de discapacidad. Cinco personas no cuentan con los
parametros adecudaos del mantenimiento del funcionamiento vy
desarrollo personal, por lo cual puede poner en riesgo su integridad

fisica.
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VI.- CONCLUSIONES

El fomento del autocuidado en personas con Espondilitis Anquilosante es
vital para retardar la deformidad y la limitacion funcional que genera,
por lo tanto conocer la capacidad de agencia de autocuidado permite a
la enfermera proponer las intervenciones que requiere la persona y
crear una experiencia de aprendizaje interactiva utilizando Ia
ensefianza, la asesoria de acciones que modifiquen sus conductas en pro
del bienestar de las personas, brindar informaciéon acerca de los
servicios que tienen para el mantenimiento de su salud.

De esta manera la persona podra participar activamente en su

autocuidado y el mantenimiento de su salud.

Las personas con EA y sus familias deben estar al tanto de que la
enfermedad puede afectar la vida cotidiana. Los padres, los maestros,
amigos y familiares pueden ayudar a planear las metas y actividades
educacionales apropiadas con el fin de mantener una rutina de lo mas

normal que se pueda.

Las personas con EA pueden tener problemas para relacionarse con

otras, pueden necesitar ayuda para aprender a manejar el "ser
diferentes" sobre todo cuando presentan limitaciones fisicas; para
manejar el estrés que le ocasionan las cosas especiales que deben hacer
(tales como interrumpir actividades para elongarse, o tomar la
medicacidon durante el horario escolar o laboral), por lo que es necesaria
una orientacidn especial para sobrellevar los cambios que la enfermedad

propicia.
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La fatiga (o cansancio) puede ser un factor importante. En particular,
puede influir en las habilidades de |la persona para hacer las tareas de la
vida diaria. La atencion cuidadosa en un esquema equilibrado de escuela
o trabajo, ejercicios y descanso puede ayudar a tratar y mejorar el

cansancio.

La EA es un desorden cronico. Puede durar afios, con periodos de
remision y periodos de recaidas, puede persistir hasta la adultez, el
autocuidado esta dirigido a evitar la pérdida de la funcién y preservar

las articulaciones sanas.

La mayoria de las personas con EA no estan significativamente
discapacitadas y pueden continuar llevando vidas productivas, es por
eso que la atencién de la persona debe realizarse por medio de un
equipo multidisciplinar, en el que cada profesional tenga un rol definido
e integrado, lo que permite obtener mejores consecuencias de salud,
resultando muy eficaz en la conservacion de la funcion y la

productividad de estas personas.

La actividad de enfermeria debe estar encaminadas a proporcionar a la
persona un cuidado holistica, de tal forma que se promueva el
autocuidado, teniendo en cuenta no sélo la enfermedad, sino también el
distrés psicoldgico, las relaciones familiares y sociales, y la problematica

laboral.

Es conveniente establecer una red de atencidn, estableciendo un enlace
y referencia con otros profesionales para la deteccidén de problemas y su
derivacion precoz a otros profesionales y a su vez, para poner en
conocimiento a la persona que padece esta enfermedad, la existencia de

asociaciones u organismos de potencial ayuda.
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La escala de valoracion del autocuidado elaborado por M. Eisenberg
permite tener un conocimiento especifico de las manifestaciones de
autocuidado de cada una de las personas que participaron en la
investigacién y que acuden para su atencidon al Instituto Nacional de

Rehabilitacion.
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VII.- PROPUESTAS

Los cuidados enfermeros en personas con Espondilitis Anquilosante,
deben estar encaminados a favorecer el autocuidado. En este sentido
se propone la elaboracion de programas de Educacién para la Salud
dirigidos especificamente a:

Reducir el dolor, prevenir la anquilosis a través de la realizacion de
ejercicio fisico, alentar el apego al tratamiento farmacoldgico y
favorecer una terapéutica psicoldgica que contribuya a disminuir la
discapacidad que genera este padecimiento.

Diagnosticar la enfermedad en una fase mas temprana. Ya que un
diagnostico a tiempo ayudaria a determinar el sistema de enfermeria
gue la persona necesita, permitiria la planeacion de las terapias que la
persona debe realizar para que de esa manera también prevenir muchas
de las secuelas, fundamentalmente la deformidad de las articulaciones y

su soldadura.
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ANEXO1

CONSENTIMIENTO INFORMADO DIRIGIDO
A LA PERSONA CON ESPONDILITIS ANQUILOSANTE

FECHA

Yo identificado con numero

de registro del Instituto Nacional de Rehabilitacion

acepto participar voluntariamente en el estudio realizado por la pasante de
enfermeria de la Escuela Nacional de Enfermeria de la Universidad Nacional
Auténoma de México, por medio del cual se valorara la Capacidad de Agencia de
Autocuidado de las personas afectadas con Espondilitis Anquilosante, con el
conocimiento que los datos personales producto de esta investigacion no seran

publicados y se mantendran en estricta confidencialidad

Firma del enfermo

Testigo

Nalleli Jiménez R.
Responsable
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ANEXO 2

ENCUESTA PARA EVALUAR LA CAPACIDAD DE AGENCIA DE
AUTOCUIDADO.

DATOS DEMOGRAFICOS.

A continuacion encontrara una solicitud de informacién la cual es necesaria para el
analisis de los resultados de esta investigacion.

Agradezco llenar completamente esta solicitud teniendo en cuenta Ia
confidencialidad de la informacion.

1.- Nombre

2.- Fecha de nacimiento

3.- Direccion del Hogar

4.- Estado y ciudad de residencia

5.- Estado y ciudad de nacimiento

6.- Teléfono

7.- Sexo 1. Masculino

2. Femenino
8.- Estado Civil. 0. Soltero(a) 1.Casado(a) 2. Viudo(a)
3. Unién libre 4. Divorciado(a)

9.- Afios de educacion 123456 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 >17

10.- Ocupacién actual. 0. Asalariado 1. Comercio Informal
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2. Profesionista por su cuenta 3. Agricultor
4. Desempleado 5. Estudiante 6. Hogar

7. Jubilado
11.- Familiares con enfermedades reumaticas 0. No 1. Si
12.-1. AR 2. LEG 3. EA 4. Psoriasis 5. Otra
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Escala de valoracién de agencia de autocuidado

Desarrollada por Isenberg y Evers en 1993, traducida y validada en espafiol por
Esther Gallegos en1998
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