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RESUMEN

Introduccion: La artritis reumatoide es una enfermedad inflamatoria cronica de
origen desconocido caracterizada por poli artritis simétrica y periférica. Constituye
la modalidad mas frecuente entre las artritis inflamatorias crénicas y suele
ocasionar dafo articular y discapacidad fisica. La artritis reumatoide a escala
mundial afecta 0.5 a 1% en adultos. En México, se estima una prevalencia del 1.6%;
mas prevalente en mujeres con una relacion de 6:1y afecta principalmente al grupo
etario con mayor capacidad laboral y productiva, lo que se ve reflejado en altos
indices de discapacidad laboral y pension por invalidez que generan un alto impacto
en la economia, sin mencionar la disminucion en la calidad de vida de los pacientes.
Objetivo: Evaluar la repercusiéon familiar en pacientes con artritis reumatoide del
servicio de reumatologia del Hospital General Raymundo Abarca Alarcon.

Método: Se realizd un estudio observacional descriptivo y transversal en 88
pacientes con diagnostico de artritis reumatoide que acuden a su cita programada
de la consulta externa del servicio de reumatologia del Hospital General Raymundo
Abarca Alarcon durante el periodo del 01 de enero al 30 de junio de 2017. Los
instrumentos de evaluacion aplicados al paciente y familiares, fueron el Test de
percepcion del funcionamiento familiar e Instrumento de repercusion familiar (IRFA).
Resultados: Existe mayor prevalencia de la enfermedad en mujeres que en
hombres con una razén de 9:1. El grupo etario mas afectado fue de 40-59 afos con
46 pacientes (52.3%). El 38.6% de las familias fueron funcionales. En relacion a la
repercusion familiar el 59.1% de las familias presentaron una repercusion elevada.
En el area socioeconémica el 47.7 % tuvo repercusion elevada. En el area socio-
psicoldgica tuvo repercusion elevada el 56.8%. El funcionamiento familiar manifesto
repercusion elevada en un 50 %. En el 44.3% de los pacientes percibieron una
repercusion moderada en su estado de salud. Con relacion al tiempo de evolucion
encontramos 37.5% tuvieron < 5 afos de padecer AR. De los 88 pacientes
estudiados, los que tienen menos de 5 afios de evolucion con artritis reumatoide
presentaron en un 75.8% una repercusion elevada.

Conclusiones: Existen afectaciones en el funcionamiento familiar y hay una relacion
directamente proporcional entre el tiempo de evolucion de la enfermedad y el grado
de repercusion familiar en los pacientes con artritis reumatoide.

Palabras clave: artritis reumatoide, funcionalidad familiar, repercusion familiar.



ABSTRACT

Introduction: Rheumatoid arthritis is a chronic inflammatory disease of unknown
origin characterized by symmetric and peripheral poly arthritis. It is the most frequent
modality among chronic inflammatory arthritis and usually causes joint damage and
physical disability. Rheumatoid arthritis worldwide affects 0.5 to 1% in adults. In
Mexico, a prevalence of 1.6% is estimated; most prevalent in women with a ratio of
6: 1 and mainly affects the age group with greater labor and productive capacity,
which is reflected in high rates of disability and disability disability that generate a
high impact on the economy, not to mention the decrease in the quality of life of the
patients.

Objective: To evaluate the family repercussion in patients with rheumatoid arthritis
in the rheumatology service of the Raymundo Abarca Alarcén General Hospital.
Method: A descriptive and cross-sectional observational study was conducted in 88
patients diagnosed with rheumatoid arthritis who attended their scheduled
appointment in the external consultation of the rheumatology service of the General
Hospital Raymundo Abarca Alarcén during the period from January 1 to June 30,
2017. The assessment instruments applied to the patient and family members were
the Family Function Perception Test and the Family Impact Instrument (IRFA).
Results: There is a higher prevalence of the disease in women than in men with a
ratio of 9: 1. The most affected age group was 40-59 years old with 46 patients
(562.3%). 38.6% of the families were functional. In relation to the family impact,
59.1% of families had a high impact. In the socioeconomic area, 47.7% had a high
impact. In the socio-psychological area, 56.8% had a high impact. Family
functioning showed a high impact of 50%. In 44.3% of the patients, they perceived
a moderate repercussion in their state of health. Regarding the time of evolution, we
found 37.5% had <5 years of suffering from RA. Of the 88 patients studied, those
with less than 5 years of evolution with rheumatoid arthritis had a high impact in
75.8%.

Conclusions: There are impairments in family functioning and there is a directly
proportional relationship between the time of evolution of the disease and the
degree of family impact in patients with rheumatoid arthritis.

Key words: rheumatoid arthritis, family functionality, family repercussion.
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1.- Marco teérico.

La artritis reumatoide (AR, rheumatoid arthritis) es una enfermedad inflamatoria crénica
de origen desconocido caracterizada por poli artritis simétrica y periférica. Constituye
la modalidad mas frecuente entre las artritis inflamatorias cronicas y suele ocasionar
dafo articular y discapacidad fisica. Se trata de un trastorno de orden general
sistémico y por ello la AR puede acompanarse de diversas manifestaciones extra
articulares, como fatiga, ndédulos subcutaneos, afectacién pulmonar, pericarditis,

neuropatia periférica, vasculitis y anomalias hematologicas.

Hoy en dia se acepta que los anticuerpos séricos contra péptidos citrulinados ciclicos
(anti-CCP, antibodies to cyclic citrullinated peptides) constituyen un biomarcador util
de importancia diagnostica y pronostica. Los progresos en ecografia y resonancia
magnética han ampliado la capacidad del clinico para detectar inflamacion y

destruccion articulares en la RA.

Sobre la etiologia de la AR existen varias teorias, estos conocimientos incompletos de
las vias desencadenantes de la enfermedad siguen siendo una barrera importante en

la curacion y la prevencion.

Sin embargo, el avance se puede atribuir a los mayores recursos terapéuticos y la
adopcidén de la intervencion terapéutica temprana. Las modificaciones en los
tratamientos obligan a nuevas actitudes de los médicos de atencion primaria, es decir,
envio oportuno de sujetos con artritis inflamatoria a un especialista reumatoélogo, para
el diagndstico inmediato y el comienzo del tratamiento. Sdlo si se sigue tal plan, los

pacientes obtendran los mejores resultados.

A semejanza de otras muchas enfermedades auto inmunitarias, la artritis reumatoide
(AR) afecta con mayor frecuencia a mujeres que a varones, con una proporcion de 2
a 3:1. Como dato interesante, los datos de investigaciones de artritis reumatoide en
algunos paises de Latinoamérica y Africa indican un predominio todavia mayor de la
enfermedad en mujeres, en comparacion con varones, con proporciones de 6 a 8:1.
Ante dicha preponderancia del género femenino, se han planteado teorias que
explican la participacion posible del estrégeno en la patogenia de la enfermedad.

Muchas de las teorias se orientan a la participacion de los estrogenos para intensificar
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la respuesta inmunitaria. Por ejemplo, algunas investigaciones experimentales han
indicado que el estrégeno estimula la produccién del factor de necrosis tumoral (TNF),

una citosina importante en la patogenia de la AR.

La artritis reumatoide a escala mundial afecta 0.5 a 1% de la poblacién de adultos. Hay
pruebas de que en decenios recientes ha disminuido la incidencia global de AR en
tanto que no ha cambiado la prevalencia, porque los sujetos con la enfermedad viven
mas tiempo. La incidencia y la prevalencia de AR varian con la localizacion geografica,
en sentido global y en algunos grupos étnicos dentro de un pais. Por ejemplo, en
algunos estudios, las tribus estadounidenses nativas Yakima, Pima y Chippewa
muestran tasas de prevalencia cercanas a 7%. A diferencia de ello, muchos estudios
poblacionales de Africa y Asia indican tasas de prevalencia de AR menores, en limites
de 0.2a0.4%. ™

En México, se estima que la AR tiene una prevalencia del 1,6%® y afecta
principalmente al grupo etario con mayor capacidad laboral y productiva, lo que se ve
reflejado en altos indices de discapacidad laboral y pension por invalidez que generan
un alto impacto en la economia, sin mencionar la disminucion en la calidad de vida de

los pacientes. )

Se estima que el costo médico directo en doélares de la AR en México es de $2.334, y
el gasto de bolsillo de paciente es de $610. Se ha encontrado que el 15% del ingreso
familiar se destina a gastos por AR, lo que se llega a considerar como gastos
catastréficos en la economia familiar. ») El costo médico directo anual por AR se estima
en $5.944. ©)

Un tratamiento adecuado y oportuno aumenta la probabilidad de limitar la progresion
del dafo articular y, consecuentemente, mejorar la funcionalidad y la calidad de vida
del paciente y disminuir el impacto socioeconédmico que genera. Por eso, en México
existe la necesidad de adaptar y difundir las recomendaciones sobre el tratamiento de
la AR con base en las situaciones de la compleja realidad del sistema de salud

mexicano.



En 2009, con la finalidad de mostrar la evidencia cientifica mas actualizada y que
ayudara a realizar una evaluacion y un diagnostico oportunos, asi como orientar y
estandarizar un tratamiento tanto farmacologico como no farmacoldgicos efectivos
basados en las mejores y mas recientes evidencias cientificas, fue elaborada una Guia
de Practica Clinica de Diagnéstico y Tratamiento de la Artritis Reumatoide del Adulto

en México ©

Septiembre 8 de 2012: se decidié adoptar como base la Guia Canadiense del
tratamiento de la AR, por ser una guia que resume las diferentes guias publicadas

sobre el manejo de la AR (1 ®)

La AR es una enfermedad autoinmune crénica que afecta al 1,6% de los adultos
mexicanos y es mas prevalente en mujeres, con una relacién de 6:1. © Si no se
diagnostica de manera temprana ni se trata de manera oportuna puede llevar a la
discapacidad, a la disminucién de la calidad y la esperanza de vida, y puede producir
elevados costos para el paciente, su familia y la sociedad. ("9 El conocimiento de su
fisiopatogenia ha producido un notable y continuo desarrollo farmacolégico en los
ultimos 15 afnos. Ello obliga a las sociedades médicas a revisar y actualizar
periodicamente, de una manera critica, el lugar que dichas opciones terapéuticas

deberian tener en las decisiones médicas.

Las guias ofrecen al médico las evidencias actuales para proponer un tratamiento
optimo y mas racional. El Colegio Mexicano de Reumatologia, consciente de la
necesidad de actualizar sus guias, presentan nueva informacion en forma de
recomendaciones que incluyen a los ultimos medicamentos aprobados para esta
indicacién y contextualiza su empleo tomando en cuenta la realidad del sistema de
salud mexicano. Se analizan posibles barreras de implementacion que pudiesen ser
utiles para identificar limitaciones y tratar de optimizar el tratamiento de esta

enfermedad.

El grupo de trabajo enfatiza la importancia del diagnéstico temprano y el tratamiento
oportuno e identifica serias limitaciones que impiden que esos 2 conceptos sean una

realidad en México. (1)



De la misma forma reconoce la relevancia del tratamiento por el médico reumatdlogo
con un objetivo que debe ser la remision o al menos un estado de bajo nivel de
actividad clinica. ('2) Reconocemos la importancia del manejo integral de la AR, pero
esta guia se enfoca en el tratamiento farmacoldgico, lo que pudiese ser una de sus

limitantes.
Criterios de clasificacion de la artritis reumatoide Calificacion
Afectacion de articulaciones

Una articulacion grande (hombro, codo, cadera, rodilla o tobillo) 0
2-10 articulaciones grandes 1

1-3 articulaciones pequefias (MCP, PIP, IP del pulgar, MTP, carpos) 2
4-10 articulaciones pequenas 3
>10 articulaciones (como minimo 1 articulacién pequefia) 5

Analisis serologicos

Negatividad de FR y de ACPA
Nivel positivo bajo de FR o de anticuerpos contra CCP (<3 veces el ULN) 2
Positividad grande de FR o de anticuerpos contra CCP (>3 veces el ULN) 3

Reactivos de fase aguda

PCR y VSG normales 0
PCR y VSG anormales 1

Duracion de los sintomas

<6 semanas 0

26 semanas 1
Nota: Los criterios presentes intentan clasificar a los pacientes recién diagnosticados
que tienen como minimo una articulacion con sinovitis clinica definida que no se puede

explicar por otra enfermedad. (13) (14) (15)

Esta enfermedad suele provocar crisis en la vida de las personas y producir un impacto
psicoemocional profundo en el paciente y alteran notablemente las relaciones
familiares. La conducta de la familia ante la enfermedad croénica resulta decisiva para

optimizar la salud, el bienestar y la calidad de vida del enfermo. (6)



En la mayoria de los pacientes el curso de la enfermedad es progresivo. El
empeoramiento de su salud a consecuencia de la destruccion articular, ocasiona un
deterioro funcional importante, que afecta el estado psicolégico y una pérdida
considerable de la calidad de vida. Motivo por el cual es necesario una intervenciéon

interdisciplinaria en el seguimiento de estos pacientes. (17:18)

En 2013 Cotarelo Méndez Ana Maria y colaboradores evaluaron la capacidad funcional
y la repercusion familiar con un estudio descriptivo y transversal en 53 pacientes
dispensarizados con el diagndstico de AR, Los instrumentos de evaluacion se
aplicaron al paciente y a un familiar en el hogar, fue solicitado previamente

consentimiento informado de aprobacion de participar en la investigacion.

Para evaluar el impacto que tuvieron los diferentes eventos en la salud familiar se
utilizé el IRFA (Instrumento de repercusion familiar) que consta de 20 items,
distribuidos por areas que evaluan variables especificas. Se realizé suma natural de
los valores numeéricos circulados y se obtuvo un puntaje para cada area estudiada y la
suma de la puntuacion total de todos los items para la repercusion global en la salud
familiar. Segun la respuesta del consenso familiar se circulé el numero de acuerdo al
grado en que el evento produjo cambios en la familia y se sefialé en forma positiva o

negativa; favorable (+) o desfavorable (-). Las areas estudiadas fueron: (1)

Socio econdmico: Recursos econdmicos, espacio habitacional.

Socio psicoldgico: Integracion social, participacion social, modo de vida familiar,
convivencia social, planes y proyectos filiares.

Funcionamiento familiar: Comunicacion Familiar, Afectividad, Cohesién, Armonia 'y

Roles.

Estado de salud: Estado de Salud individual.

La repercusion familiar fue clasificada en diferentes niveles:
No repercusion (0-20 puntos): El evento no ha exigido cambios a la familia en su
dinamica interna y en el modo de vida familiar.

Repercusion leve (21-40 puntos): Muy pocos cambios.

Repercusion moderada (41-60 puntos): Algunos cambios.



Repercusion elevada (61-80 puntos): Muchos cambios y modificaciones.

Repercusion severa (81 y mas puntos): Gran cantidad de cambios y modificaciones

importantes

Repercusion favorable: La familia evalua o considera que los cambios y
modificaciones realizadas, o el hecho de no haber ocurrido cambios son favorables

para el sistema familiar.

Repercusion desfavorable: Los cambios y modificaciones realizadas, o el hecho de

no haber ocurrido cambios, son desfavorables para el sistema familiar. (1)

La mayoria de la poblacion estudiada 94,3 % correspondio al sexo femenino y el grupo
que predominé se encontré entre los 60 a 79 afios con el 47,2 %. Resultados similares
a los obtenidos en otros estudios, con acuerdo general que la incidencia de AR puede
aumentar durante la vida hasta los 85 afios y que es el doble en las mujeres con

respecto a los hombres. (20.21.22)

Existio repercusion en casi todas las familias, reportandose la mas elevada en el 39.6%

y severa 26.4 %, solo el 7,5 % no presento repercusion.

Herrera, (23 destaca que cada familia reacciona ante los eventos familiares de forma
unica y particular, ya que el mismo evento puede repercutir de modo muy diferente en

una familia y otra, o en un momento u otro.

Elimpacto en la salud familiar depende, de la habilidad y capacidad que tenga la familia
para enfrentar los cambios, realizar los ajustes necesarios, en pro de adaptacion a la
nueva situacion y a la capacidad de abrirse como sistema, permitiendo la relacién de
sus miembros con otros subsistemas, aceptando ayuda a la solucion de sus
problemas, de otras personas, grupos o instituciones. Esto se demuestra al reportarse
diferentes niveles de repercusién familiar ante la presencia de un adulto con AR.

Mas de la mitad de las familias evaluaron la repercusién de la AR en un miembro del
nucleo familiar de forma global como favorable (64,2 %). Al hacer el analisis de las que
tuvieron una repercusion desfavorable (35,8 %), vemos que se caracterizaron por

aspectos que hacian vulnerable su salud como: familias pequenas, presencia de otros



eventos paranormativos (problemas econdmicos, conflictos en las relaciones entre los

miembros, entre otros.).

Teniendo en cuenta los diferentes niveles de impacto y el significado favorable o
desfavorable que la familia le asigno al evento, consideramos que la AR en el adulto
puede reflejar diferentes niveles de afectacion o repercusiéon familiar, también puede
ser un riesgo para la salud de la familia y en algunas puede no representar un problema
de salud, sino por el contrario, lograr una evolucién a partir de los cambios o

transformaciones necesarios para el desarrollo de la misma

El area socioecondémica tuvo repercusion elevada en el mayor porcentaje (39,6 %),
siguiendo moderada (26,4 %). El area socio-psicolégica también tuvo repercusion
elevada (37,7 %) y severa (30,2 %). El funcionamiento familiar se manifest6 afectado,
ya que reporto repercusion elevada en un 35,8 %, asi como moderada y severa en un
26,4 %. En cuanto al estado de salud el mayor porcentaje fue repercusion elevada
(39,6 %) y severa (28,3 %). Estos resultados evidencian que el curso y evolucion de la
AR en un miembro de la familia también afecta con determinada intensidad al grupo

familiar.

En la esfera socioecondmica el principal aspecto que se afectd, fue la dificultad en
recursos economicos de la familia para afrontar el evento, ya que la AR tiene un
impacto socioecondmico muy grande y se deriva tanto de los costos directos como
indirectos. Esta enfermedad genera no solo incapacidad temporal, sino también
permanente, recibiendo subsidios por invalidez, lo cual produce un impacto negativo
en las familias, por el dafio econémico que se produce, lo que puede generar una crisis

por desorganizacion.

Con estos resultados, coincidimos con otros estudios, donde se describe que el
contexto econdmico estd muy ligado a la vida de la familia, siendo uno de los
estresantes familiares mas frecuentes. La mayoria de las investigaciones demuestran
que la enfermedad tiene una gran repercusion econémica y provoca un considerable

consumo de recursos sanitarios y sociales. 4



En la esfera socio-psicolégica los principales aspectos que se afectaron negativamente
fueron los dafios en la esfera psicolégica de los pacientes, ya que presentaron
limitaciones en su participacion e interaccion social, asi como, una percepcién mala o
regular del estado de salud. De manera general puede decirse que las variables que
mas impactaron fueron la participacion social de los pacientes con AR y el modo de

vida familiar. 2

Se evidenciaron afectaciones en la capacidad funcional y el estado de salud, que,
asociado a la presencia de dolor, contribuy6 a una desfavorable calidad de vida de los
pacientes, los cuales no contaron con un manejo adecuado de su enfermedad y sus

familias presentaron una gran repercusion en las areas estudiadas. (2%

La familia

Segun el diccionario de la Real Academia Espanola (RAE), familia es bien un “grupo
de personas emparentadas entre si que viven juntas”, o bien, el “conjunto de
ascendientes, descendientes, colaterales y afines de un linaje” (RAE, 2001.Esto hace
que, en sintonia con algunos de los autores mas destacados de nuestro pais en este
campo (Arranz, 2004; Lopez, 2008; Musitu y Caba 2001; Palacios y Rodrigo, 1998)
definamos la familia como: la unidon de personas, que experimentan fuertes
sentimientos de pertenencia, dependencia, intimidad y reciprocidad y que comparten

un proyecto de vida duradero en el tiempo y conectado con multiples ambientes. 25

Segun esta definicidn, los rasgos mas esenciales de una familia son los que menos se
pueden observar a simple vista (Palacios y Rodrigo, 1998). Lo que mejor define a una
familia son los sentimientos, metas, valores y proyectos de vida que comparten sus
miembros mas que el numero de personas que la componen, los lazos de
consanguinidad o los roles que desempefian cada una de ellas. La médula de la familia
estd compuesta de suefios e ilusiones compartidos mas que de legalismos. En
concreto, podemos destacar cuatro aspectos fundamentales que deben ser cuidados
y enriquecidos por los miembros de la familia a lo largo de toda su existencia (Palacios
y Rodrigo, 1998): primero, la interdependencia, comunicacién e intimidad de los
adultos; segundo, la dependencia duradera entre quien cuida y educa y, quien es
cuidado y educado; tercero, el compromiso personal que permanece en el tiempo entre
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sus miembros; y, cuarto, la existencia de limites, normas, supervision y exigencias que

el funcionamiento familiar requiere. (2%

La fortaleza de un proyecto a largo plazo dependera, entre otros aspectos, del manejo
con el que enfrentamos determinados desafios, como puede ser el mero paso del
tiempo. Este implica la necesidad de adaptacién a los cambios normativos y no
normativos que acontecen en todos los miembros de la familia, los cuales evolucionan
fisica y emocionalmente tanto por su propia madurez como por el cambio en la

jerarquia de necesidades o deseos. (2%

No solo el afecto y las metas comunes de los miembros son suficientes para que la
familia funcione. El establecimiento de limites, normas y exigencias entre los propios
adultos y, principalmente, hacia los miembros mas jovenes es requisito imprescindible
para gestionar la convivencia y crear un espacio de entendimiento y respeto. La
existencia de normas facilita la organizacién de la dinamica cotidiana, y por ello, el
funcionamiento eficaz de todo el sistema. Pero lo mas importante, es que el
establecimiento de limites en la familia favorece el control de los comportamientos
inadecuados y estimula la aparicion de mecanismos de autorregulacion, germen del
desarrollo del autocontrol en el nifio. Las normas, como las exigencias de madurez,
seran elementos imprescindibles para el desarrollo de la autonomia, la responsabilidad
y el aprendizaje de conductas adaptativas al entorno social: respetar al otro, instaurar

conductas adecuadas de expresidn, comunicacion, higiene, etc. ()

Si el estado de salud es un factor determinante de la calidad de vida, esta determina
igualmente el estado de salud. Si la buena salud es importante para gozar de la vida,

disfrutar de esta es importante para mantener una buena salud (%)

En el caso especifico de las enfermedades reumaticas, afectan a mas de un tercio de
la poblacién sin distincion de edad, raza o sexo, cuyo tratamiento, fuera de ser costoso
y complejo, condenan al individuo a vivir con dolor y minusvalia, siendo responsables
de la mayoria de las bajas laborales, por lo que constituyen uno de los principales
problemas de salud ?7) entre ellas, la AR se ha convertido en un flagelo que afecta la
poblacion mundial y, a pesar de su alta presentacién, las causas que la generan aun

son desconocidas: la falta de deteccion, diagndstico y tratamiento oportuno acarrea
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problemas funcionales que afectan el desarrollo fisico, psicolégico y social de los

pacientes, es decir, su calidad de vida. (28

En 1948 la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) defini6 a la salud como “el
completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no sélo la ausencia de
enfermedad”, desde entonces el término ha evolucionado, desde una definicidn
conceptual, hasta valoraciones objetivas, las cuales, a través de cuestionarios o
instrumentos especificos se crean escalas e indices que permiten medir las

dimensiones que conforman el estado de salud. (2%

En la actualidad, la salud de una persona se evalua mas alla de sus aspectos fisicos
y se tiene en cuenta su contexto social y salud mental.®%) De esta manera, la practica
meédica tiene como objetivo preservar la calidad de vida a través de la prevencion y el
tratamiento de las enfermedades. En este sentido, las personas con enfermedades o
padecimientos crénicos requieren una valoracién respecto a la mejoria o al deterioro
de su estado fisico y de su calidad de vida,®") consistiendo esta ultima como la
sensacion de bienestar que puede ser experimentada por las personas y que
representa la suma de las sensaciones subjetivas y personales de “sentirse bien”. Dos
personas con el mismo estado de salud tienen diferente percepcion personal de su
salud, la cual pude ser influida por su ambito social, autoestima y la capacidad para

comprender sus limitaciones y discapacidades. (32 (33)

En su origen el concepto de calidad de vida sobreviene del hecho que los crecimientos
economicos producian resultados negativos sobre otras particularidades de las
necesidades humanas y que, por lo tanto, era necesario considerar estas nuevas
caracteristicas cuando se valoran los aspectos sociales y econdmicos que se
fundamentaban casi exclusivamente en el incremento de los bienes materiales o
monetarios, y relegaban los efectos que tenian sobre la calidad ambiental o la

identidad de los individuos. @4

La nocidén de la calidad de vida, aparece entonces, en los debates publicos en torno al
medio ambiente y al deterioro de las condiciones de vida urbana, segun lo sefala
Aristegui en el afio 1998, y es durante la década de los afos cincuenta e inicios de los

sesenta, cuando empieza el interés por conocer el bienestar humano y la preocupacién
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por las consecuencias de la industrializacion de la sociedad, apareciendo entonces la
inquietud de estimar esta realidad a través de hechos objetivos, promoviendo en las
ciencias sociales, el desarrollo de indicadores sociales estadisticos, que permitan

medir datos y acontecimientos relacionados al bienestar social de una poblacion. %)

El concepto de calidad de vida debe de construirse entonces con base a la
cotidianidad, que no dé espacio a prejuicios que nieguen la participacién activa del que
vive; debe sobresalir un enlace globalizante intersubjetivo que es la vida como idea
fundamental del poder ser, del existir, pero la valoracion de la calidad de vida es
contemplada por el que vive con respecto a donde vive; con este cimiento, la calidad
de vida es plural y no singular, en el sentido que la cualificacion de la sensacién de
existir la crea la persona con sus numerosas apreciaciones concebidas por su historia

ontoldgica. (%6)

No existe una definicion unica respecto a lo que es calidad de vida, varios autores
utilizan diferentes definiciones implicitas, pero no las explicitan. En general se refieren
a una facultad que tiene una persona para experimentar situaciones y condiciones de
su ambiente dependiendo de las interpretaciones y valoraciones que hace de los
aspectos objetivos de su entorno. La calidad de vida se considera que es una
combinacion de elementos objetivos y de la evaluacion individual de dichos elementos.
Calidad de vida objetiva y calidad de vida percibida son dos unidades de factores que
interactuan. La calidad de vida seria subjetiva y objetiva; seria una propiedad de la

persona mas que del ambiente en el cual se mueve.

Varias definiciones sobre calidad de vida prevalecen, entre las cuales se pueden

mencionar las siguientes:

“Es un indicador multidimensional del bienestar material y espiritual del hombre en
un marco social y cultural determinado” (Quintero, 1992).

“Por definicidn, la calidad de vida es la sensacion subjetiva de bienestar del
individuo” (Chaturvedi, 1991).

“Calidad de vida es la evaluacién subjetiva del caracter bueno o satisfactorio de la

vida como un todo” (Szalai, 1980).
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“Calidad de vida es una medida compuesta de bienestar fisico, mental y social, tal
como la percibe cada individuo y cada grupo, y de felicidad, satisfaccion y

recompensa” (Levy y Anderson, 1980).

Ardila propone una definicidn mas integradora, que incluye segun el autor todos los

aspectos relevantes, y es la siguiente:

“Calidad de vida es un estado de satisfaccion general, derivado de la realizacion de
las potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es
una sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicologico y social. Incluye como
aspectos subjetivos la intimidad, la expresion emocional, la seguridad percibida, la
productividad personal y la salud objetiva. Como aspectos objetivos el bienestar fisico

y social y con la comunidad y la salud objetivamente percibida”. 37

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) trata de medir el
impacto de la salud y de la enfermedad en la calidad de vida de una persona. Es un
concepto que abarca varios aspectos, tales como la salud, el estado de salud, el estado
funcional y la calidad de vida, y aglomera elementos tanto propios (fisicos y mentales)
como externos al individuo, que interactuan con él pudiendo modificar su estado de
salud. Por lo tanto, la CVRS se puede definir como la evaluacion de los efectos de la
enfermedad y su tratamiento que ocasionan en la vida cotidiana de las personas. La
calidad de vida en general toma en consideracién elementos equivalentes a los
considerados en la CVRS, no obstante, el énfasis es mayor sobre la satisfaccion en
las areas psicosociales, en cambio en la CVRS es sobre el impacto que produce el

estado de salud sobre la vida de las personas. (38)

Hay una ascendente importancia en evaluar la perspectiva del paciente y de su familia;
ya no es suficiente preservar la vida o mantener la enfermedad inactiva; los recursos
de salud deben servir para mejorar la calidad de vida; la CVRS se esta erigiendo como

la variable mas importante para evaluar la respuesta a nuevas terapias. (9

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que

afectan a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son
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dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son

problemas para participar en situaciones vitales. 9

Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccion
entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en

la que vive ¢1)

Mas de 600 millones de personas, o sea aproximadamente el 10 % de la poblacion
mundial, presenta una u otra forma de discapacidad “2- Se puede definir como la
pérdida o la disminucion de una habilidad habitual humana o normal, que dificulta a
través del tiempo su desempefio en una sociedad y su realizacién personal. Se dice

que dificultad, pero no impide. 43

La discapacidad en las Américas es un tema complejo, de enorme repercusion social
y econdmica, pero del que se carece de datos fehacientes. Los estudios estadisticos
son escasos, estan desactualizados y son poco precisos; Las tendencias actuales
senalan un aumento cada vez mayor de las enfermedades no transmisibles y por

causas externas. (44)

Ha sido considerada como una problematica que tiene consecuencias, familiares y
sociales que llevan a la exclusioén social. En un estudio realizado por la presidencia de
la republica en nueve ciudades, se encontré que el 9,6% de las personas con
discapacidad se encuentran en necesidades basicas insatisfechas, el 55% de los

hogares viven con salarios minimos y el 57,6 no tiene acceso a los servicios de salud.
(45)

En la artritis reumatoide la progresion de la enfermedad produce fuertes dolores y una
reduccion progresiva de la movilidad, es una enfermedad crénica con curso clinico
variable que condiciona una limitacion fisica y emocional temporal, y frecuentemente
permanente, incluso desde etapas muy tempranas afectando la productividad del

individuo y su posibilidad de independencia econémica. (46)

La enfermedad impacta la funcionalidad de los pacientes en distintas formas. En

etapas tempranas predominan el dolor, la limitacién funcional y la fatiga, los cuales se
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asocian al proceso inflamatorio. En etapas mas avanzadas la inflamacion persistente
se traduce en alteraciones estructurales que eventualmente llevan a la destruccion,
deformidad y disfuncion articular. La calidad de vida esta determinada por la actividad
de la enfermedad, la capacidad funcional y otros factores indirectos como: depresion,
comorbilidades, el impacto de la AR en las esferas familiares, afectivas y laborales.
Ademas de lo anterior, los eventos adversos de la medicacidon empobrecen el nivel de

bienestar de los pacientes. 47

Esta calidad de vida, no se ha profundizado en los aspectos mas intimos y subjetivos
de como llevan los pacientes su enfermedad crénica, su afrontamiento y resiliencia
que han tenido que llevar a lo largo de toda su enfermedad, y mas aun por la
experiencia personal de mas de 15 afos en tratar a personas con esta patologia, que
en su mayoria son mujeres, los sentimientos de soledad y baja autoestima, asociada
a depresioén de diferentes grados, aspectos importantes a evaluar, pero que han sido

estudiadas muy escasamente y nunca de una manera holistica. 48

En etapas iniciales, la evaluacion de la eficacia terapéutica en AR se enfocé en el
impacto que los tratamientos tenian sobre medidas de actividad inflamatoria de la
enfermedad (dolor, recuento de articulaciones dolorosas e inflamadas, fatiga,
reactantes de fase aguda, etc.), asumiendo que su mejoria tendria repercusion directa
sobre otras esferas. Posteriormente se incluyé la evaluacién de la capacidad funcional
y el Health Assessment Questionnaire Disability Index (HAQ-DI) se convirti
usualmente en un estandar. De manera mas reciente se incorpordé la evaluacion de la
calidad de vida como parte de toda una tendencia en la clinimetria (medicién clinica)
moderna, asi como también el estudio radiografico evaluando la progresién del dafo
articular, los cuales se han convertido en marcadores mas precisos para definir

objetivos terapéuticos de una manera mas sistematizada. 9

La artritis reumatoide sobre el individuo esta relacionada a la discapacidad y pérdida
de la calidad de vida, asi como el impacto econémico de las personas afectadas, sus
familias y cuidadores. Puede existir ademas un elevado costo para la sociedad en
términos de pérdida de la productividad laboral de los individuos afectados y sus

cuidadores o familiares.
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A nivel mundial existen numerosos estudios sobre la carga econdmica, pérdida de la
productividad laboral y calidad de vida en pacientes con AR, que han privilegiado
valoraciones economicas, aplicado cuestionarios y escalas estandarizadas, y
estudiado hechos reales, asi como fragmentacion de la realidad, analisis estadisticos

de los datos para un intento de alcance y generalizacion de los resultados. 9

Marco legal
Ley general de salud

La presente ley reglamenta el derecho a la proteccion de la salud que tiene toda
persona en los términos del articulo 4° de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos, establece las bases y modalidades para el acceso a los servicios
de salud y la concurrencia de la Federacion y las entidades federativas en materia de
salubridad general. Es de aplicacion en toda la Republica y sus disposiciones son de

orden publico e interés social.

Guia de practica clinica (GPC)

Diagndstico y tratamiento de artritis reumatoide del adulto ISBN: 978-607-7790-77-8
IMSS-195-08

El diagnostico y tratamiento oportuno de la Artritis Reumatoide, incrementa la
probabilidad de controlar el proceso inflamatorio, limitar la progresién del daino, mejorar
la calidad de vida, la funcionalidad y la pronta reincorporacion a la vida productiva y
social del paciente, por lo que se debe dar prioridad a la atencién eficiente e integral

del paciente con enfermedad reumatica.
2.- Planteamiento del problema

La Artritis Reumatoide (AR) es una enfermedad inflamatoria, crénica, autoinmune,
caracterizada por la proliferacion excesiva de la membrana sinovial; provoca la
destruccion del cartilago articular, estructuras peri articulares y en fases avanzadas

origina deformidades y anquilosis. En cada individuo se manifiesta de forma variable,
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con distintos patrones de comportamiento clinico y repercusion en los aspectos
somaticos, psicolégicos y sociales afectando la calidad de vida del individuo; por lo
que con llevan a un seguimiento a largo plazo, cumplimiento terapéutico y

modificaciones en el estilo de vida.

Es la mas comun de las artropatias inflamatorias, con una prevalencia mundial del 0.3
al 1 %.de la poblacion. La pérdida de la capacidad laboral en estos enfermos tiene una
especial trascendencia ya que cerca de la mitad de los casos se inician durante la edad
laboral; entre el 26 y el 60 % de ellos en el transcurso de 10 afos, se ven obligados a
abandonar su trabajo. Se estima en un 0,5 % la prevalencia en la poblacién

latinoamericana.

Esta enfermedad suele provocar crisis en la vida de las personas y producir un impacto
psicoemocional profundo en el paciente y alteran notablemente las relaciones
familiares. La conducta de la familia ante la enfermedad cronica resulta decisiva para

optimizar la salud, el bienestar y la calidad de vida del enfermo.

En la mayoria de los pacientes el curso de la enfermedad es progresivo. El
empeoramiento de su salud a consecuencia de la destruccion articular, ocasiona un
deterioro funcional importante, que afecta el estado psicolégico y una pérdida
considerable de la calidad de vida. Motivo por el cual es necesario una intervencion

interdisciplinaria en el seguimiento de estos pacientes.

La familia no sélo es una agrupacion social, sino que es ademas la encargada de
proporcionar los roles que cada individuo debe asumir. En nuestro medio, la familia es
fuente de intercambios, donde se cimienta el desarrollo emocional del individuo, una
identidad propia y el sentido de pertenencia a la sociedad. Cualquier acontecimiento
positivo o negativo de uno de los individuos que la conforma afecta necesariamente al

resto de la institucion familiar.

Por su caracter crénico y oscilante, con periodos de remisidén y exacerbacion, la AR
puede actuar negativamente afectando la estructura y funcionamiento de la familia. La
convivencia con la persona que sufre AR implica estar sometido a altas cargas de

estrés, debido a sus crisis de dolor severo e impredecible, discapacidad, progresién
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incierta de la enfermedad y continuos cuidados médicos. La AR tiene un impacto
importante, pues el paciente requiere progresivamente no sélo carifio y afecto sino
también ayuda fisica para llevar a cabo actividades de la vida diaria cuando la

capacidad funcional declina.

El soporte social es el mecanismo por el cual las relaciones con quienes rodean al
paciente promueven el bienestar psicoldgico y previenen alteraciones negativas en la
salud, principalmente al enfrentarse a situaciones de estrés. Se ha establecido que las
personas que cuentan con una buena red de apoyo social son algo mas proclives a
adaptarse bien a la enfermedad crénica, con incremento en su calidad de vida. Una
red de soporte social amplia es un factor protector para los pacientes con
enfermedades reumaticas, ya que disminuye la incapacidad fisica y el riesgo de

padecer depresion.

Ademas, protege contra el estrés generado por la enfermedad y capacita al paciente
para reevaluar la situacion y adaptarse mejor a ella, ayudandole a desarrollar
respuestas de afrontamiento efectivas y a crear un estado mental positivo. Sin
embargo, en la AR este recurso se ve reducido y, en los casos de relaciones de
interacciones sociales negativas, podria ser perjudicial: por un lado, los pacientes
pueden ser victimizados por sus familiares, criticados y aislados; por otro, los propios
pacientes pueden rechazar los intentos de apoyo por parte de sus familiares,

aumentando los niveles de depresion.

Teniendo en cuenta que la AR es una enfermedad grave con un gran impacto
individual, familiar y social, elevada incidencia y discapacidad, decidimos realizar este
estudio con el objetivo de evaluar la repercusion familiar que esta enfermedad produce

en los pacientes que la padecen.

17



3. Justificacion

La Artritis Reumatoide es una enfermedad cronica de larga evolucion que ha sido
considerada como una causa importante de morbilidad y una de las causas mas
frecuentes de discapacidad crénica. Este padecimiento genera un impacto negativo
y de desequilibrio en el individuo, la familia y la sociedad. Una de las variables mas
importantes para evaluar a un paciente con este padecimiento es la repercusion de

las complicaciones en la realizacion de tareas basicas.

La dinamica familiar es un proceso que puede ser afectado por situaciones, que
introducen cambios en su estructura y funcionamiento, con hechos generadores de
estrés, como una enfermedad incapacitante en un miembro de la familia, lo cual
tiene expresion particular en cada familia en dependencia de su historia, propia
dinamica, significacién que asigna al evento y recursos que cuenta para hacerle
frente. En este caso las tareas que debe desarrollar la familia, son de

enfrentamiento que derivan de las llamadas crisis no transitorias o paranormativas.

Cada familia reacciona ante los eventos familiares de forma unica y particular, ya
que el mismo evento puede repercutir de modo muy diferente en una familia y otra,
0 en un momento u otro. El impacto en la salud familiar depende, de la habilidad y
capacidad que tenga la familia para enfrentar los cambios, realizar los ajustes
necesarios, en pro de adaptacion a la nueva situacion y a la capacidad de abrirse
como sistema, permitiendo la relacion de sus miembros con otros subsistemas,
aceptando ayuda a la solucidn de sus problemas, de otras personas, grupos o

instituciones.

18



4.- Objetivos

Objetivo general: Evaluar la repercusiéon familiar en pacientes con artritis reumatoide

del servicio de reumatologia del Hospital general Raymundo Abarca Alarcon.

Objetivos especificos: Relatar la repercusion familiar que esta enfermedad produce
en los pacientes que la padecen.

Clasificar a los pacientes segun grupo de edad, escolaridad, ocupacion, indice de
masa corporal y relacidén de pareja

Definir a las familias segun su funcionamiento familiar.

Identificar la repercusion familiar de los pacientes de acuerdo al tiempo de evolucién
de la enfermedad.

5.- Hipotesis

Existe relacion entre el tiempo de evolucion y la repercusion familiar en pacientes con

artritis reumatoide del Hospital General Raymundo Abarca Alarcon.
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6.- Metodologia
Tipo y diseiio de estudio: Se realizd un estudio observacional descriptivo y
transversal

Poblacion, lugar y tiempo de estudio: pacientes con artritis reumatoide, que acuden
durante el periodo del 01 de enero al 30 de junio del 2017 a la consulta externa del
hospital general de Chilpancingo Dr. Raymundo Abarca Alarcén”, con tipo de muestra

no probabilistico.

Tipo de muestra, tamafno de muestra y seleccién de la poblacion: El universo de
estudio fue una muestra no probabilistica, seleccionada por conveniencia, cuya
informacion fue obtenida al realizar la entrevista a 88 pacientes y familiares que

acudieron a la consulta externa del Hospital General Raymundo Abarca Alarcon.

Criterios de seleccion:

La participacién en el estudio fue voluntaria, para la cual se solicita al paciente su

autorizacion mediante consentimiento informado.

Criterios de inclusion:
Participacion voluntaria
Masculino o femenino de entre 18 y 90 afios
Pacientes con el diagndstico de artritis reumatoide
Ser paciente de la consulta externa del Hospital General de Chilpancingo

Que el familiar tenga entre 18 y 65 afios de edad y que conviva en el hogar del

paciente de modo tal, que conozca su dinamica familiar.

Criterios de exclusion:
Paciente el cual no haya firmado el consentimiento informado
Masculino o femenino menor a 18 afos de edad y mayor a 91 afios de edad
Paciente que no cuente con el diagnostico de artritis reumatoide

No ser paciente de la consulta externa del Hospital General de Chilpancingo

Familiar del paciente que presente alguna limitacion mental que no pueda brindar
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informacion para el desarrollo de la investigacion.

Criterios de eliminacién:
Pacientes que con tengan encuestas con datos incompletos

Personas hospitalizadas o en cualquier circunstancia de orden fisico o social que

hiciera imposible la recoleccion fiable de la informacion

Pacientes embarazadas

Método: Se realizé un cuestionario a 88 pacientes con artritis reumatoide que acuden
a su cita programada de la consulta externa del servicio de reumatologia del Hospital
General Raymundo Abarca Alarcén durante el periodo de enero a junio de 2017 (anexo
1). Se les hara la invitacioén para participar en el estudio, explicandoles el objetivo del

trabajo de investigacion y con previa firma del consentimiento informado.

Técnica de Investigacion:

La técnica de investigacion fue de manera directa, mediante la aplicacién del
cuestionario Test de percepcién del funcionamiento familiar e Instrumento IRFA, a los
pacientes seleccionados por conveniencia y aplicando a los criterios de inclusion,

exclusion y eliminacion.

Ademas, un consentimiento informado (anexo 2) donde el paciente y el familiar

reflejaron su aprobacién de participar en la investigacion.
Instrumento de recoleccion
Test de percepcion del funcionamiento familiar (FF-SIL) (anexo 4).

Instrumento validado en Cuba, por Isabel Louro-Bernal y colaboradores, en la década
de los 90, el cual es de bajo costo y de facil comprension, que sera aplicado al familiar
del paciente con artritis reumatoide, para evaluar el funcionamiento familiar a partir de

la percepcién de que tiene de la familia y las categorias a evaluar son:

Cohesion items 1y 8 Armonia items 2y 13
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Comunicacion items 5y 11 Adaptabilidad items 6 y 10
Afectividad items 4 y 14 Roles items 3y 9
Permeabilidad items 7y 12

Instrumento IRFA (anexo 5)

Instrumento elaborado por la Lic. Patricia Herrera Santi y colaboradores en el 2002,

para evaluar el impacto que tienen los diferentes eventos en la salud familiar.

El instrumento consta de 20 items, distribuidos por areas que evaluan variables
especificas como la socioecondémica, que a su vez evalua las variables, recursos
socioecondmicos, que son las posibilidades econdmicas y materiales con que cuenta
la familia, y el espacio habitacional, que son los espacios o locales que conforman la

vivienda, donde se desarrolla la vida familiar.

Contempla también el area sociopsicologica, donde se evaluan las variables de la
integracion social, en la cual esta la incorporacién al estudio y al trabajo de los
miembros de la familia. La participacion social, que se relaciona con las actividades
sociales y recreativas en que participa la familia; el modo de vida familiar, al que se
integra el conjunto de formas tipicas de actividad que realizan los integrantes de la
familia; la convivencia social, que no es otra cosa que la relacion de la familia con otros
elementos de la sociedad como son los vecinos y la comunidad; asi como también los
planes y proyectos familiares, que son los proyectos de vida futuros que se ha

planteado la familia

El area del funcionamiento familiar es aquella que evalua las variables de la
comunicacién familiar, que brinda la posibilidad de transmitir mensajes entre los
miembros del grupo familiar; la afectividad, que es la capacidad de los miembros de
vivenciar y mostrar sentimientos y emociones unos a otros; la cohesion, dada por la
union fisica y emocional al enfrentar diferentes situaciones y en la toma de decisiones

de las tareas cotidianas; la armonia, que es la correspondencia entre los intereses y
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necesidades individuales con los de la familia, en un equilibrio emocional positivo; asi

como también los roles, que son las tareas y funciones que realiza la familia.

Otra area contemplada en el IRFA es el estado de salud que evalua la variable
conocida como estado de salud individual, que se refiere a la presencia de afecciones,
procesos patoldgicos o la ausencia de enfermedad en los miembros de la familia. Los
cuestionarios se aplicaran a los pacientes mediante el interrogatorio. Con un tiempo

aproximado de 30 minutos para realizarlo.
Analisis Estadistico:

Se selecciond a los pacientes de manera no probabilistica y por conveniencia, se
acudié al consultorio numero 4 de la consulta externa del Hospital General Raymundo
Abarca Alarcén, turno matutino, donde se les explicé a detalle la importancia del
estudio, asi como de que se respetaria en todo momento la confidencialidad, ademas
de ser aclaradas todas sus dudas sobre sobre la investigacion, se les invito a participar
en el mismo y se llevé a cabo la firma del consentimiento informado. Se realiza la
entrevista completando la informacién en el instrumento de recoleccion de la
informacion, los cuales se capturaron en el software Excel y posteriormente los datos

finales se vaciaron en el programa estadistico SPSS versién 19.

Los resultados se presentan en cuadros, graficas, los cuales se describieron mediante
medidas de uso frecuente en epidemiologia (porcentajes, tasas, razones,
proporciones); se analizan los resultados con medidas de tendencia central (media,

mediana y moda) y medidas de dispersion (rango, desviacion estandar y varianza).

Limitaciones metodolégicas
Sesgos de memoria del entrevistado:

Que el entrevistado haya padecido deterioro cognitivo degenerativo; que al realizar el
interrogatorio para recabar informacién no haya recordado datos exactos o reales y
haya proporcionado respuestas erroneas que pudieron sesgar los resultados de la

investigacion.
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Sesgo de la estructura del instrumento de recoleccion de la informacion:

Como se utilizé un cuestionario ya disefiado por los investigadores, existe la posibilidad

de que no se hayan contemplado variables de importancia para esta investigacién o

bien que no sea completamente entendible por los pacientes que participaron en el

estudio.

Sesgo de respuesta del entrevistado:

Que el entrevistado haya mentido por conveniencia propia en los interrogatorios para

el expediente clinico

Variables: Tabla 1.

Cuantitativa

Tiempo que ha vivido
una persona.

Afos cumplidos que
refiere la participante.

20-39 afos

Cuestionario

Discreta 40-59 afio disefiado
Edad en afios 60-79 anos
cumplidos
>80 afos
R=
Interviniente Totalidad de Condicién organica, Femenino Cuestionario
o caracteristicas masculino o femenino . o
Cualitativa reproductivas de de los pacientes Masculino disefiado
nominal estrgctura, func_lones,
fenotipo y genotipo que
diferencian hombres de
mujeres
Analfabeta
Variable Espacio de tiempo en Expresa el nivel Primaria Cuestionario
cualitativa que dura la ensefianza | escolar alcanzado Secundaria o
ordinal Preparatoria disefiado
politémica Licenciatura
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Ama de casa

Variable Actividad a la que una Expresé su condicion c . Cuestionario
cualitativa persona se dedica en de ocupacion social ampesino o
nominal un determinado tiempo: Estudiante disefiado
Oficio
Profesional
Peso bajo
Interviniente Masa corporal Clasificacion del peso Normo peso Cuestionario
o calculada mediante la de acuerdo al IMC o
Cualitativa formula de quetelet segun la OMS Sobrepeso disefiado
2
Ordinal (pesoftalla®) Obesidad |
Obesidad Il
obesidad lll
Variable Es un vinculo | Reflejé la estabilidad Estable Cuestionario
cualitativa sentimental de tipo | o node la relacion de o
nominal romantico que une a | pareja No estable disefiado
dicotémica dos personas
Familia
Expresa la dinamica de Funcional: 70 a
Variable cuanti- | |as relaciones entre los | Condiciona el ajuste 57 puntos Cuestionario
cualitativa, miembros de la familia | de la familia al medio o
politdmica social y el bienestar Familia disefiado
subjetivo de sus Moderadamente
integrantes Funcional: 56 a
43 puntos.
Familia
Disfuncional: 42
a 28 puntos
Familia
Severamente
Disfuncional: 27
a 14 puntos
No Repercusion
) ) ) L ) (0-20 puntos): ] ]
Variable cuanti- | Expresa el impacto que | Exigiéndole reajustes, Cuestionario
cualitativa, tiene el evento vital que | cambios o Repercusion o
politémica atraviesa la familia modificaciones en su leve (21-40 disefiado
dindmica interna y puntos)

modo de vida, que
pueden favorecer la
salud o dificultarla

Repercusion
moderada (41-
60 puntos)

Repercusion
elevada (61-80
puntos)
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Repercusion
severa (81y
mas puntos)

Anos Cuestionario

Interviniente Tiempo transcurrido Tiempo transcurrido < 5 afos disefiado

cuantitativa entre el diagnostico de entre el diagnoéstico ~

Discret la enfermedad y la de la enfermedad y la 6-10 anos
|Scre a .z Yl .z e

evaluacion clinica evaluacion clinica 11-15 afios

16-20 afios

>20 afos

Consideraciones éticas

Para la construccion del documento de tesis, asi como en todo el proceso investigativo
se cumplieron los siguientes principios éticos y se tuvieron en cuenta las normas
nacionales e internacionales establecidas en el Codigo de Nuremberg y la Declaracion

de Helsinki tal como se indica a continuacion:

Normas éticas sobre experimentacion en seres humanos. El Cédigo de Nuremberg fue
publicado el 20 de agosto de 1947, como producto del juicio de Niremberg (agosto
1945 a octubre 1946), en el que, junto con la jerarquia nazi, resultaron condenados
varios medicos por gravisimos atropellos a los derechos humanos. Dicho texto tiene el
merito de ser el primer documento que planted explicitamente la obligacion de solicitar

el Consentimiento Informado, expresion de la autonomia del paciente.

Consentimiento informado: la documentaciéon del consentimiento informado se hizo
siguiendo los lineamientos CIOMS para garantizar la comprension, el lenguaje y la

forma de presentarlo a los participantes.

Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial: Principios éticos para las
investigaciones médicas en seres humanos Adoptada por la 182 Asamblea Médica
Mundial, Helsinki, Finlandia, junio 1964 y enmendada por la 292 Asamblea Médica
Mundial, Tokio, Japdn, octubre 31 1975 352 Asamblea Médica Mundial, Venecia, Italia,
octubre 1983 412 Asamblea Médica Mundial, Hong Kong, septiembre 1989 482
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Asamblea General Somerset West, Sudafrica, octubre 1996 522 Asamblea General,
Edimburgo, Escocia, octubre 2000, Nota de Clarificacion del Parrafo 29, agregada por
la Asamblea General de la AMM, Washington 2002, Nota de Clarificacion del Parrafo
30, agregada por la Asamblea General de la AMM, Tokio 2004, 592 Asamblea General,
Seul, Corea, octubre 2008.

Veracidad. Se vel6 porque tanto el documento como el cumplimiento de las fases

planteadas en el estudio no faltaran a la verdad
Fidelidad: En el cumplimiento de los compromisos adquiridos en la formacién como

investigador que se reflejaron en la rigurosidad de la aplicacion de las fases del

proceso investigativo que para el logro cabal de los objetivos planteados.

Reciprocidad: Se entregaron a los participantes del estudio una pieza de comunicacion
que permitio la divulgacion de actividades que fomenten el auto ayuda de las personas
con AR. Este producto concreto se ofreci6 como una herramienta de educacion en

medio fisico.

Respeto a la Autonomia: Se consideré6 como elemento fundamental la participacion
voluntaria de las personas y la libertad de los participantes en retirarse en cualquier
momento de la entrevista. Asi mismo el respeto por las decisiones y la
autodeterminacion de los individuos frente a su participacion. Se informé claramente
que su decision de participar o no, no condicionaba el acceso libre a los servicios de

salud.

Beneficencia: el principio de beneficencia se plante6 como un compromiso del

investigador que se hizo visible en todo el proceso investigativo propuesto.

Justicia: este principio se consider6 en el sentido de garantizar la confidencialidad de
la informacion obtenida, la preservacion de la intimidad de las personas; asi como en

la seleccion cuidadosa de los participantes.

Cumplimiento de los requisitos de propiedad intelectual: se cumplié de forma completa

con los requisitos de propiedad intelectual vigentes. La honradez intelectual se
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garantizé a través del cumplimiento de las normas indicadas por el programa de

doctorado para la realizacion de citas de autor y referencias bibliograficas.

Validez y merito cientifico: teniendo en cuenta los lineamientos de Fawcett para
argumentar la validez y el mérito de la propuesta de investigacion, se present6 la

significancia tedrica, social y disciplinar del fenémeno de investigacion.

Justificaciéon ética del estudio: la propuesta de investigaciéon no atenta contra ningun

principio ético de investigacién ni de la profesion.

Conflicto de interés: en este apartado, el investigador manifiesta publicamente no tener
interés alguno personal ni econémico que afecte el debido proceso investigativo. El
juicio profesional fue imparcial y se trabajé de forma honesta e imparcial para cumplir

los objetivos de la investigacion de forma transparente.
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7.- Resultados

Los resultados en relacion al género, el mayor porcentaje correspondio al femenino,

con un total de 84 (95%), por 4 (5%) del masculino, para una razén de 9:1.

GRAFICA 1.- GENERO

MASCULINO
5%

FEMENINO
MASCULINO

FEMENINO
95%

Fuente: Cédula de recoleccién de datos

N: 88 pacientes
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El grupo de edad mas frecuente en este estudio fue de 40-59 anos, con 46 (52.3%)
pacientes, seguido del de 20-39 afios con 26 (29.5%), 60-79 afios 13 (14.8%) y el
menos frecuente de mas de 80 afos con 3 (3.4%). Las medidas de tendencia central
son: La mediana fue de 45 y la moda de 35 afnos respectivamente; con relacion a las
medidas de dispersion, se tiene que la desviacion estandar fue de 11.3 anos, siendo

la edad minima de 23 y la maxima de 81afios.

GRAFICA 2.- EDAD

60%
50%
40%
30%
20%

10% 14.8%

3.4%
0%

=20-39 ANOS  =40-59 ANOS 60-79 ANOS 80 Y MAS ANOS

N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccién de datos
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En relacién a la escolaridad se encontré6 que 38 (43.2%) pacientes cursaron con

primaria, con secundaria 22 (25%), analfabeta 12 (13.6%) y preparatoria y licenciatura

con 8 (9.1%).

GRAFICA 3.- ESCOLARIDAD

LICENCIATURA
9.1%

PREPARATORIA
9.1%

SECUNDARIA
25%

B ANALFABETA  ® PRIMARIA SECUNDARIA

Fuente: Cédula de recoleccion de datos

ANALFABETA
13.6%

PRIMARIA
43.2%

PREPARATORIA  m LICENCIATURA

N: 88 pacientes
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De acuerdo a su ocupacion social la mas frecuente en este estudio fue de ama de casa

con 72 (81.8%) pacientes, oficio con 9 (10.2%), profesional 3 (3.4%) y los menos

frecuentes campesinos 2 (2.3%) y estudiante 2 (2.3%).

GRAFICA 4.- OCUPACION

90%

81.8%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%
2.3%

0%

= AMA DE CASA = CAMPESINO

Fuente: Cédula de recolecciéon de datos

2.3%

= ESTUDIANTE

10.2%
3.4%

OFICIO = PROFESIONAL
N: 88 pacientes
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En cuanto al indice de Masa Corporal (IMC) encontramos con peso normal 36 (41%),
32 (36.3%) pacientes con sobrepeso, 10 (11.3%) con obesidad grado |, 7 (8%)

obesidad grado Il y con un muy bajo porcentaje 3 (3.4%) de pacientes consideradas

con obesidad grado Il

GRAFICA 5.- IMC

45%
41%

40%
36.3%
35%
30%
25%
20%
15%
11.4%
10%

5%

0%
NORMAL SOBREPESO OBESIDAD Gl

Fuente: Cédula de recoleccion de datos

7.9%

OBESIDAD Gl

3.4%

OBESIDAD aGlll

N: 88 pacientes
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El 26.1% de pacientes no presentaba una pareja sexual estable, solamente 65
pacientes que corresponde al 73.9% del total, fueron las que reportaron tener una

estabilidad de pareja sexual.

GRAFICA 6.- SUBSISTEMA CONYUGAL

NO ESTABLE
26.1%

ESTABLE
73.9%%

ESTABLE = NO ESTABLE
N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccion de datos
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En el 38.6% de las familias estudiadas presentaron una dinamica funcional, el 36.4%
una dindmica moderadamente funcional, el 23.9% disfuncional y el 1.1% fueron

evaluadas como severamente disfuncional.

GRAFICA 7.- FUNCIONALIDAD FAMILIAR

SEVERAMENTE
DISFUNCIONAL
1.1%

DISFUNCIONAL
23.9%

FUNCIONAL
38.6%

MODERADAMENTE
FUNCIONAL
36.4%

= FUNCIONAL MODERADAMENTE FUNCIONAL DISFUNCIONAL SEVERAMENTE DISFUNCIONAL

N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccién de datos/ Instrumento FFSIL
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La mayoria de las familias hubo cierta repercusion ante el evento vital no esperado,
encontrandose el mayor porcentaje con una repercusion elevada con 59.1%,
siguiéndole la repercusiéon moderada con un 22,7%, repercusion severa con 14.8%,

repercusion leve en un 2.3% y sin repercusion con el 1.1%.

GRAFICA 8.- REPERCUSION FAMILIAR

REPERCUSION LEVE

NO REPERCUSION 2.3%
1.1%

REPERCUSION SEVERA REPERCUSION
14.8% MODERADA
22.7%

REPERCUSION
ELEVADA 59.1%

N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccion de datos/ Instrumento IRFA
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Mas de la mitad de las familias estudiadas evaluaron la repercusion familiar como
favorable, reflejando un 96.6% y el 3.4% de las familias consideraron como

desfavorable la repercusion familiar.

GRAFICA 9.- REPERCUSION FAVORABLE/DESFAVORABLE

DESFAVORABLE
3.4%

FAVORABLE
96.6%
FAVORABLE DESFAVORABLE
N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccion de datos/ Instrumento IRFA
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En el area socioecondmica la repercusion elevada se observo el mayor porcentaje con

un 47.7%, en el area sociopsicoldgica encontramos una repercusion elevada con un

56.8%, el funcionamiento familiar reporté repercusién elevada en un 50% y en cuanto

al area del estado de salud el mayor porcentaje correspondid a la repercusion

moderada 44.3%.

TABLA 2.- AREAS DE LA REPERCUSION FAMILIAR

AREA SOCIO AREA SOCIO | FUNCIONAMIENTO | AREA ESTADO DE
REPERCUSION FAMILIAR ECONOMICA PSICOLOGICA FAMILIAR SALUD
NO REPERCUSION 3 3.40% 1 1.10% 1 1.10% 6 6.80%
REPERCUSION LEVE 7 8% 3 3.40% 5 5.70% 4 4.60%
REPERCUSION
MODERADA 25 28.40% | 20 | 22.70% 13 14.80% 39 44.30%
REPERCUSION ELEVADA 42 47.70% | 50 | 56.80% 44 50% 36 40.90%
REPERCUSION SEVERA 11 12.50% | 14 16% 25 28.40% 3 3.40%

Fuente: Cédula de recoleccién de datos/ Instrumento IRFA
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En el area socioecondémica la repercusion elevada reflejé el mayor porcentaje con un
47.7%, repercusion moderada con 28.4%, repercusion severa con 12.5%, repercusion

leve con 8% y 3.4% sin repercusion.

GRAFICA 10.- AREA SOCIOECONOMICA

NO REPERCUSION

3.4%
REPERCUSION LEVE
. 8%
REPERCUSION SEVERA
12.5%
REPERCUSION
MODERADA
28.4%
REPERCUSION
ELEVADA 47.7%
NO REPERCUSION REPERCUSION LEVE = REPERCUSION MODERADA

= REPERCUSION ELEVADA = REPERCUSION SEVERA . .
N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccion de datos/ Instrumento IRFA
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Encontramos que en el area socio psicoldgica la repercusion elevada reflejé el mayor
porcentaje con un 56.8%, seguido de la repercusién moderada con 22.7%, repercusion

severa con 16%, repercusion leve con 3.4% y finalmente con un 1.1% sin repercusion.

GRAFICA 11.- AREA SOCIO PSICOLOGICA

NO REPERCUSION REPERCUSION LEVE
1.1% 3.4%
REPERCUSION
SEVERA )
16% REPERCUSION
MODERADA
22.7%

REPERCUSION
ELEVADA 56.8%

= NO REPERCUSION = REPERCUSION LEVE REPERCUSION MODERADA

= REPERCUSION ELEVADA = REPERCUSION SEVERA . .
N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccion de datos/ Instrumento IRFA
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Observamos que en el funcionamiento familiar la repercusion elevada reflejo el mayor
porcentaje con un 50%, seguido de la repercusién severa con 28.4%, repercusion
moderada con 14.8%, repercusion leve con 5.7% y finalmente con un 1.1% sin

repercusion.

GRAFICA 12.- AREA FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

NO REPERCUSION

1.1% REPERCUSION LEVE

5.7%

REPERCUSION SEVERA REPERCUSION
28.4% MODERADA
14.8%
REPERCUSION
ELEVADA
50%
NO REPERCUSION REPERCUSION LEVE = REPERCUSION MODERADA
= REPERCUSION ELEVADA = REPERCUSION SEVERA N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccién de datos/ Instrumento IRFA
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Por ultimo, el area del estado de salud que intervienen en la repercusion familiar,

encontramos que la repercusion moderada reflejé el mayor porcentaje con un 44.3%,

seguido de la repercusion elevada con 40.9%, repercusion leve con 4.6%, repercusion

severa con 3.4% y finalmente con un 6.8% sin repercusion.

GRAFICA 13.- AREA ESTADO DE SALUD

REPERCUSION SEVERA NO REPERCUSION
3.4% 6.8%
REPERCUSION LEVE
4.6%
REPERCUSION
ELEVADA
40.9%
REPERCUSION
MODERADA
44.3%
= NO REPERCUSION = REPERCUSION LEVE REPERCUSION MODERADA
= REPERCUSION ELEVADA = REPERCUSION SEVERA . N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccién de datos/ Instrumento IRFA
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De los pacientes estudiados, 33 (37.5%) tuvieron un tiempo de diagnostico de AR de
<5 afos, 22 ( 25%) pacientes con en un tiempo de evoluciéon de 6 a 10 afios, 15 (17%)
pacientes con tiempo de evolucion de 11 a 15 anos, 10 (11.4%) con un tiempo de
evolucion de 16 a 20 anos y finalmente, con un tiempo de evolucién mayor a 21 afos,

8 paciente que representan el 9.1%.

GRAFICA 14.- TIEMPO DE EVOLUCION

40% 37.5%

35%
30%
25%

20%

17%

15%
11.4%

9.1%

10%

5%

0%
E0-5ANOS =6-10ANOS  =11-15 ANOS 16-20 ANOS =21 Y MAS ANOS
N: 88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccién de datos
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De los pacientes estudiados, podemos comparar que de los que tienen menos de 5
afios de evolucién de la artritis reumatoide el 75.8% presentaron una repercusion
elevada, seguido de 12.1% con una repercusion moderada y severa con el mismo

porcentaje respectivamente.

GRAFICA 15.- TIEMPO DE EVOLUCION < 5 ANOS/ REPERCUSION FAMILIAR

REPERCUSION SEVERA - 12.1%

REPERCUSION MODERADA 12.1%
0 5 10 15 20 25 30

N.33/88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccion de datos/ Instrumento IRFA
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Posteriormente los pacientes con un tiempo de evolucion de la enfermedad de 6 a 10
afos el 63.7% presento repercusion elevada, seguida del 18.1% de repercusion
severa, el 13.7% con repercusion moderada y finalmente el 4.5% que representa que

no hubo repercusion familia.

GRAFICA 16.- TIEMPO DE EVOLUCION 6 - 10 ANOS/ REPERCUSION FAMILIAR

16
63.7%
14

12

10

18.1%

13.7%

4.5%

, 1l

NO REPERCUSION REPERCUSION MODERADA REPERCUSION ELEVADA REPERCUSION SEVERA

N.22/88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccion de datos/ Instrumento IRFA
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Analizando de los 11 a 15 afios de evolucion encontramos que el 66.6% corresponde
a una repercusion elevada, el 20% a una repercusion moderada y el 6.7% a la

repercusion leve y severa respectivamente.

GRAFICA 17.- TIEMPO DE EVOLUCION 11 - 15 ANOS/ REPERCUSION FAMILIAR

REPERCUSION SEVERA 6.7%

REPERCUSION MODERADA _ 20%

REPERCUSION LEVE - 6.7%

0 2 4 6 8 10 12

N.15/88 pacientes

Fuente: Cédula de recoleccion de datos/ Instrumento IRFA

46



En relacion al tiempo de evolucion de los 16 a los 20 afios, el 50% corresponde a una

repercusion familiar elevada, mientras que el 30% a la repercusién severa y finalmente

el 20% a la repercusion familiar moderada.

GRAFICA 18.- TIEMPO DE EVOLUCION 16 - 20 ANOS/ REPERCUSION FAMILIAR

. 30%
REPERCUSION SEVERA

. 50%
REPERCUSION ELEVADA

. 20%
REPERCUSION MODERADA

0 0.5 1 1.5 2 2.5 3 3.5 4 4.5 5
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Fuente: Cédula de recoleccion de datos/ Instrumento IRFA
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Por ultimo, encontramos que los pacientes con mas de 21 afios de evolucion de la

artritis reumatoide cuentan con repercusién familiar elevada en el 50%, con una

repercusiéon moderada el 25%, mientras que el 12.5% representa la repercusion leve

y severa respectivamente.

GRAFICA 19.- TIEMPO DE EVOLUCION >21 ANOS/ REPERCUSION FAMILIAR
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Fuente: Cédula de recoleccién de datos/ Instrumento IRFA
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8.- Discusion

La artritis reumatoide (AR) afecta con mayor frecuencia a mujeres que a varones, con
una proporcién de 2 a 3:1. los datos de investigaciones de artritis reumatoide en
algunos paises de Latinoamérica y Africa indican un predominio todavia mayor de la

enfermedad en mujeres, en comparacion con varones, en proporciones de 6 a 8:1-(-

Con el analisis de este estudio se destaca la prevalencia mas en mujeres que en
hombres, con un 95% y 5% respectivamente. por lo cual se han planteado teorias que
explican la participacion posible del estrogeno en la patogenia de la enfermedad;
algunas investigaciones experimentales han indicado que el estrogeno estimula la
produccion del factor de necrosis tumoral (TNF), una citosina importante en la

patogenia de la AR.

En México, se estima que la AR afecta principalmente al grupo etario con mayor
capacidad laboral y productiva, lo que se ve reflejado en altos indices de discapacidad
laboral y pension por invalidez que generan un alto impacto en la economia, sin

mencionar la disminucion en la calidad de vida de los pacientes.

En este estudio el grupo de edad mas frecuente fue el de 40 a 59 afos de edad con
un 52.3%, seguido por el grupo etario de 20 a 39 anos con el 29.5% por lo tanto estos
datos coinciden con el inicio mas frecuente de esta enfermedad que es la cuarta y
quinta década de la vida; esto se relaciona con estudios previos los cual muestran que
la AR tiene gran impacto en la sociedad; Reyes Liga Guibert mencionan que la pérdida
de la capacidad laboral en estos enfermos tiene una especial trascendencia ya que
cerca de la mitad de los casos se inician durante la edad laboral; entre el 26 y el 60 %

de ellos en el transcurso de 10 afios, se ven obligados a abandonar su trabajo. "

En relacién a la escolaridad se encontré que 38 (43.2%) pacientes cursaron con
primaria, secundaria 22 (25%), analfabeta 12 (13.6%) y con menor porcentaje
preparatoria y licenciatura con 8 (9.1%); la cual tiene importancia por lo comentado por
los Investigadores Odegard, Verstappen, y Wallenius donde apuntan que la
escolaridad esta relacionada con el estatus laboral en el sentido de que los pacientes

con AR de menor nivel escolar tienen mayor dificultad para trabajar.
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De acuerdo al IMC el 41% se encontraba con peso normal, seguido de 36.3% con
sobrepeso y por ultimo el 22.7% con algun grado de obesidad; de acuerdo a esto
Puente-Hurtado y cols. en su estudio Evaluacion del estado nutricional en una
poblacion mexicana de pacientes adultos con artritis reumatoide refieren que en estos
pacientes destaca la disminucién en la cantidad de masa magra corporal por la
respuesta sistémica derivada de la inflamacion, debido al aumento en gasto energético
y al incremento en el catabolismo de proteinas estructurales por efecto de citosinas
inflamatorias como lo son interleucina-1, interleucina-6 y factor de necrosis tumoral;
con la consecuente deplecion de musculo, tejido visceral e inmune. Todo ello se
engloba bajo el término de caquexia reumatoide, la cual se traduce en disminucion en
la fuerza muscular, disminucion a la tolerancia al ejercicio y detrimento de la

funcionalidad.

Dentro del subsistema conyugal el 73.9% de los pacientes manifestaron tener una
pareja sexual estable, mientras que el 26.1% no la tenian; Zung, Broodheal y Roth
mencionan que, respecto al matrimonio existe un amplio numero de estudios que
muestran que el estar casado es un predictor subjetivo de salud mayor que cualquiera
otra categoria de personas no casadas; esta condicion puede ser un factor protector

para los pacientes, si es considerado como un apoyo psicolégico.

Roca Perera Maria en 2013 publicaron un articulo donde mencionan que esta
enfermedad suele provocar crisis en la vida de las personas y producir un impacto
psicoemocional profundo en el paciente y alteran notablemente las relaciones
familiares. La conducta de la familia ante la enfermedad croénica resulta decisiva para
optimizar la salud, el bienestar y la calidad de vida del enfermo. (') de acuerdo a
nuestro estudio se encontré que el 38.6% de los pacientes con funcionalidad familiar
tenian una familia funcional, el 36.4% moderadamente funcional y en menor proporcién
la disfuncional con 23.9% y severamente disfuncional con el 1.1%. Cabe mencionar
que la capacidad y la habilidad que tenga la familia le ayudara a enfrentar y poder
realizar los cambios pertinentes para logar una buena adaptacion al problema;

permitiendo y haciendo uso de sus redes de apoyo.
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Segun nuestro estudio alrededor del 96.6% consideraron como favorable los cambios
que surgieron en su familia y el 3.4% los mencionan con desfavorables; similar a lo
observado por Herrera, ya que destaca que cada familia reacciona ante los eventos
familiares de forma unica y particular, ya que el mismo evento puede repercutir de
modo muy diferente en una familia y otra, o en un momento u otro. Asi mismo esto
origino que en la mayoria de las familias que participaron en este estudio tiene cierto
grado de repercusion familiar, de los cuales el 59.1% mostro una repercusion elevada,
el 22.7% una repercusion moderada, el 14.8% una repercusion severa, el 2.3% una
repercusion leve y 1.1% sin repercusion; parecido a lo referido por Perera, (1) donde
en muchas ocasiones el problema no esta en el conflicto en si mismo, sino en la forma
de responder ante él. No se puede decir que haya una forma unica, idénea de
responder a los conflictos. Es importante conocer el impacto de estos acontecimientos
0 eventos, y reconocer que esta repercusion puede darse de muy diversas maneras

en la salud familiar.

Otra variable estudiada fue el tiempo de evolucion que tenian los pacientes del estudio,
encontramos que el mayor porcentaje se encontraba diagnosticado tempranamente
con un rango de menos de 5 anos con la enfermedad con un 37.5%, seguido del 25%
con un periodo de tiempo de 6 a 10 anos de evolucion, con el 17% con tiempo de
evolucion de 11 a 15 afos y en menor porcentaje los de mas de 16 afios de evolucion
con el 11.4% y mas de 21 afos representan el 9.1% de la poblacion que participo en
el estudio. Sokka menciona que la influencia del tiempo de evolucion de la enfermedad
sobre el estatus laboral del paciente fue similar a lo que obtenida por otros autores
informan que la duracién de la enfermedad contribuye significativamente a la
incapacidad para trabajar; similar con los mencionado por Pincus y Wolfe donde
menciona que el tiempo de padecer la enfermedad se le reconoce un efecto negativo,

donde esta evoluciona de forma progresiva a un mayor compromiso clinico y funcional.

De acuerdo al area que interviene en la repercusion familiar, observamos que en
nuestro estudio el area socioeconémica obtuvo el 47.7% con una repercusiéon familiar
elevada seguida del 28% con repercusiéon moderada; dentro del area sociopsicoldgica

encontramos que 56.8% representa a la repercusion familiar elevada, también seguida
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por la repercusion moderada con un 22.7%; de acuerdo al area de funcionamiento
familiar el 50% tenia una repercusién elevada, seguida por el 28.4% de la repercusion
familiar severa y por ultimo de acuerdo al area al estado de salud el mayor porcentaje
es de la repercusiéon moderada con un 44.3%, seguida de la repercusion elevada con
un 40.9%; similar al estudio por Cotarelo Méndez Ana Maria y colaboradores donde
evaluaron la capacidad funcional y la repercusién familiar. El area socioecondmica tuvo
repercusion elevada en el mayor porcentaje (39,6%), con una moderada del (26,4%).
El area socio-psicoldgica también tuvo repercusion elevada (37,7%) y severa (30,2%).
El funcionamiento familiar se manifesté afectado, ya que reporté repercusion elevada
en un 35,8 %, asi como moderada y severa en un 26,4 %. En cuanto al estado de

salud el mayor porcentaje fue repercusion elevada (39,6 %) y severa (28,3%).

De acuerdo con el cruce de variables de repercusion familiar con afnos de evolucion
de la enfermedad encontramos que todos los intervalos de tiempo se encontraban con
una repercusion familiar elevada seguida de la repercusiéon severa. Estos resultados
evidencian que el curso y evolucién de la AR en un miembro de la familia también

afecta con determinada intensidad al grupo familiar.
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9.- Conclusiones

En este estudio existe mayor prevalencia de la enfermedad en mujeres que en

hombres con una razén de 9:1.

El grupo etario mas afectado fue de 40-59 afos con 46 pacientes el cual representan
un 52.3% seguido del grupo de 20-39 afios con 26 pacientes con un 29.5% de este

estudio.

El grado de escolaridad mas frecuente en este estudio fue de primaria, con 38 que
representan el 43.2% pacientes, seguido de secundaria con 22 pacientes y un
porcentaje del 25%, y en menor proporcidén la analfabeta con 12 pacientes con el
13.6%.

De acuerdo a su ocupacion social mas frecuente en este estudio fue de ama de casa
con 72 pacientes los cuales representan el 81.8%, y en menores porcentajes
encontramos pacientes que realizan algun oficio, campesinos, estudiantes y

profesionistas.

De los 88 pacientes del estudio el de mayor porcentaje fue de peso normal con 41%,
el 36.3% con sobrepeso, 11.3% con obesidad grado I, 8% con obesidad grado Il y en
un muy bajo porcentaje con 3.4% de pacientes consideradas obesidad grado lll. De
todos estos porcentajes en hombres corresponden el 2.3% a peso normal, 1.1%

sobrepeso y obesidad grado 1.

Dentro del subsistema conyugal se evidencia que el 26.1% de pacientes no cuentan
con una pareja sexual estable, sin embargo 65 pacientes con un 73.9%; fueron las que

reportaron tener una estabilidad de pareja sexual.

Encontramos que el 38.6% de las familias estudiadas presentaron un funcionamiento
familiar funcional, el 36.4% presento moderadamente funcional, 23.9% reflejaron una

clasificacion disfuncional y el 1.1% fueron evaluadas como severamente disfuncional.

En relacién a la repercusion familiar, casi todas las familias presentaron cierto grado

de alteracion en su dinamica familiar, representada por una repercusion elevada con
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59.1%, siguiendo la repercusién moderada con un 22,7%, repercusion severa con

14.8%, repercusion leve en un 2.3% vy sin repercusion con el 1.1%.

Se evidencia que mas de la mitad de las familias estudiadas evaluaron la repercusion
familiar como favorable, reflejando un 96.6% y el 3.4% de las familias la consideraron

como desfavorable.

Dentro de las aéreas que intervienen en la repercusion familiar, analizamos que en el
area socioeconomica la repercusion elevada reflejo el mayor porcentaje con un 47.7%,
el area sociopsicologica con un 56.8% de repercusidon elevada, el funcionamiento
familiar también con una repercusion elevada del 50% y en cuanto al area del estado

de salud el mayor porcentaje correspondi6 a la repercusion moderada 44.3%.

En este estudio con relaciéon al tiempo de evolucion encontramos 37.5% tuvieron una
evolucion de AR de < 5 afios, seguido por el 25% en un tiempo de 6 a 10 afos, 17%
con tiempo de evolucion de 11 a 15 afios, 11.4% con un tiempo de evolucién de 16

a20 anos y finalmente, con un tiempo de mas 21 anos que representan el 9.1%.

De los 88 pacientes estudiados, podemos comparar que de los que tienen menos de
5 afos de evolucion de la artritis reumatoide presentaron en un 75.8% una repercusion
elevada; pacientes con un tiempo de evolucion de la enfermedad de 6 a 10 afnos con
el 64.7% presento repercusién elevada y en este rubro el 4.5% no presento
repercusion familiar, de los 11 a 15 anos de evoluciéon encontramos que el 66.6%
corresponde a una repercusion elevada, de los 16 a los 20 afios, el 50% corresponde
a una repercusion familiar elevada y por ultimo encontramos que los pacientes con
mas de 21 afos de evolucién de la artritis reumatoide cuentan con repercusién familiar
elevada en el 50%, con una repercusion moderada el 25%, mientras que el 12.5%
representa la repercusion leve y severa respectivamente. Por lo tanto, se puede
demostrar que existe relacidén directamente proporcional entre el tiempo de evolucion
de la enfermedad y el grado de repercusion familiar en los pacientes con artritis

reumatoide.
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11.- Anexos



Anexo 1. “REPERCUSION FAMILIAR EN PACIENTES CON ARTRITIS REUMATOIDE DEL HOSPITAL
GENERAL RAYMUNDO ABARCA ALARCON”

Buen dia mi nombre es Pedro Najera Téllez estoy realizando un trabajo de investigacion
con el objetivo de evaluar la repercusién familiar en pacientes con artritis reumatoide del
Hospital General Raymundo Abarca Alarcén. por lo que le invito a participar respondiendo
este cuestionario que no tomara mas de 10 minutos, no se le solicitara su nombre, este
cuestionario es anénimo y confidencial, la informacién sera usada con fines exclusivamente
de investigacion, usted estd en la libertad de abandonar la entrevista en cualquier
momento.

INSTRUCCIONES:

Favor de llenar una lista de cotejo por cada expediente, completando la informacién que se
solicita y/o eligiendo una opcion de respuesta. Escriba en el recuadro la respuesta de la
opcidn que corresponda a la cuestion y/o encierre el nUmero de la opcion que elija.

Iniciales del Nombre: ---FOLIO:
Numero de Expediente Derechohabiente:

Fecha de Ingreso: Fecha de Egreso:
Diagnéstico de Ingreso: Diagndstico de Egreso:

FICHA DE IDENTIFICACION:

NO | PREGUNTA RESPUESTA
1 | Edad: anos
2 | Genero Mujer: Hombre:

3 | Escolaridad

4 | Ocupacion

5 | Peso/IMC Kg kg/m?

6 | Talla cm

7 | Relacion  de | Estable: No Estable:
pareja

8 | Funcionalidad | Familia Funcional: 57 a 70 puntos:
familiar

Familia Moderadamente Funcional: 43 a 56 puntos:
Familia Disfuncional: 28 a 42 puntos:

Familia Severamente Disfuncional: 14 a 27 puntos:




9 | Repercusién No repercusion (0-20 puntos):
familiar
Repercusion leve (21-40 puntos):
Repercusién moderada (41-60 puntos):
Repercusién elevada (61-80 puntos):
10 | Tratamiento
actual
11 | Tiempo de | Dias: Meses: Afos:

evolucion de
la enfermedad




Anexo 2. Consentimiento informado

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO ADULTOS

PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

1. Nombre del estudio: “Repercusiéon familiar en pacientes con Artritis Reumatoide del Hospital
General Raymundo Abarca Alarcon.”

2. Lujar y fecha: Chilpancingo, Guerrero. de de 2017.

3. Objetivo: Conocer la prevalencia de Repercusion familiar en pacientes con artritis reumatoide
de la consulta externa de reumatologia del hospital general Raymundo Abarca Alarcén”

4. Justificacion: Es de suma importancia identificar la Repercusion familiar en pacientes con
artritis reumatoide de la consulta externa de reumatologia del hospital general Raymundo abarca
Alarcén con la finalidad de diagnosticar las complicaciones, detectar disfuncion familiar, para iniciar
tratamiento oportunamente y evitar las consecuencias negativas de estas alteraciones.

5. Procedimientos. Se entrevistara al paciente que acepte participar y se les realizaran un
cuestionario relativo a factores asociados a disfuncion familiar, los datos se manejaran a manera
confidencial respetando mi privacidad.

6. Posibles riesgos y molestias. Ninguno

7. Posibles beneficios. Usted se beneficiara porque, analizara la repercusion familiar que esta
enfermedad produce en los pacientes que la padecen

8. Informacioén sobre resultados: Se les explicara a los pacientes los resultados de su evaluacién
clinica.

9. Participacion y retiro: Usted puede aceptar participar y retirarse en cualquier momento.

10. Confidencialidad y privacidad: Su informacion solo se utilizara con fines de investigacion, se
protegera su privacidad y no se difundiran datos personales.

Nombre y Firma de Paciente Testigo 1 Testigo 2
Direccion Direccion Direccion
Teléfono Parentesco Parentesco

Teléfono Teléfono

Investigadores responsables: Dr. Pedro Ngjera Téllez y Dra. Olga Baltazar Juarez Teléfonos: 741 120 79
71,744 484 8537




Carta de consentimiento informado

(segunda parte)

Repercusion familiar en pacientes con artritis reumatoide del Hospital General

Raymundo Abarca Alarcon

Es de suma importancia identificar la Repercusién familiar en pacientes con artritis
reumatoide del Hospital General Raymundo Abarca Alarcén con la finalidad de
diagnosticar las complicaciones, detectar disfuncion familiar, para iniciar
tratamiento oportunamente y evitar las consecuencias negativas de estas
alteraciones.

He sido invitado a participar en una investigacion para
Me han informado que los

riesgos

Mi médico me dio una explicaciéon clara y lei la informacion sobre la investigacion, tuve
oportunidad de hacer preguntas y mis dudas han sido resueltas. Acepto voluntariamente
participar en este estudio y entiendo que tengo derecho a retirarme de la investigacion, sin
perder mis derechos como paciente de esta Unidad de Salud. El investigador se ha
comprometido a darme informaciéon oportuna sobre cualquier procedimiento alternativo
adecuado, que pudiera ser ventajoso para mi tratamiento, asi como responder cualquier
pregunta y aclarar cualquier duda que le plantee acerca de los procedimientos que se
llevaran a cabo, los riesgos, beneficios o cualquier otro asunto relacionado con la
investigacion o con mi tratamiento. Entiendo que conservo el derecho de retirarme del
estudio en cualquier momento en lo que considere conveniente, in que ello afecte | atencion
medica que recibo en esta institucién médica. El investigador me ha dado seguridad de que
no se me identificara en las presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio y
de que los datos relacionados con mi privacidad seran manejados en forma confidencial.
También se ha comprometido a proporcionarme la informacion actualizada que se obtenga
durante el estudio, aunque esta pudiera cambiarme de parecer respecto a mi permanencia
en el mismo.

Nombre del participante

Direccion Teléfono

Firma del participante Fecha (Dia/Mes/AR0)
Nombre del Testigo Parentesco

Direccion Teléfono

Firma del Testigo Fecha (Dia/Mes/AR0)
Nombre del Testigo Parentesco

Direccién Teléfono

Firma del Testigo Fecha (Dia/Mes/Afo)




Anexo 3. DICTAMEN DE ACEPTACION

DICTAMEN
C: a las
hrs.
Del dia de del 2017. Acepto la realizacion del

trabajo de investigacion titulado: “Repercusion familiar en pacientes con artritis

reumatoide del Hospital General Raymundo Abarca Alarcén”.

Manifiesto que, tras haber leido el documento de consentimiento informado, me
considero adecuadamente informado y haber aclarado todas mis dudas con el

personal del equipo investigador.

Por lo tanto, doy mi consentimiento para la realizacion de la recoleccidon de datos
de formatos de referencia de pacientes atendidos en el Hospital General Raymundo

Abarca Alarcon

Nombre y firma del aceptante Nombre y firma del testigo




A continuacion, se presenta un grupo de situaciones que pueden ocurrir o no en su familia.
Usted debe clasificar y marcar con una X su respuesta segun la frecuencia en que la

Anexo 4.

TEST DE PERCEPCION DEL FUNCIONAMIENTO FAMILIAR (FF-SIL)

situacion se presente.

tenemos

NO PREGUNTAS Casi Pocas A veces | Muchas | Casi
Nunca veces veces siempre

1 Se toman decisiones para cosas
importantes de la familia.

2 En mi casa predomina la armonia

3 En mi casa cada uno cumple sus
responsabilidades

4 Las manifestaciones de carifio forman
parte de nuestra vida cotidiana.

5 Nos expresamos sin insinuaciones, de
forma clara y directa.

6 Podemos aceptar los defectos de los
demas y sobrellevarlos.

7 Tomamos en consideracion las
experiencias de otras familias ante
situaciones dificiles.

8 Cuando alguno de la familia tiene un
problema, los demas lo ayudan

9 Se distribuyen las tareas de forma que
nadie esté sobrecargado.

10 | Las costumbres familiares pueden
modificarse ante determinadas
situaciones.

11 | Podemos conversar diversos temas sin
temor

12 | Ante una situacion familiar dificil, somos
capaces de buscar ayuda en otras
personas.

13 | Los intereses y necesidades de cada cual
son respetados por el nucleo familiar.

14 | Nos demostramos el carifio que nos




Anexo 5.

INSTRUMENTO DE REPERCUSION FAMILIAR (IRFA)

Autores: Lic. Idarmis Gonzalez Benitez Lic. Patricia Herrera Santi

INSTRUCCIONES: Circule el nimero segun el grado en que el evento ocasioné cambios
en la familia, tomando en cuenta el signo. Cuando el cambio fue favorable para la familia
circule el numero con el signo (+) positivo y cuando fue desfavorable el signo (-).

NO PREGUNTAS Nada Casi Algo | Bastante | Muchisimo
(1) nada 3) (4) (5)
2)

1 Las responsabilidades y las funciones de +1 +2 +3 +4 +5
los miembros de la familia -1 -2 -3 -4 -5

2 Los recursos econémicos para lograr el +1 +2 +3 +4 +5
sustento familiar -1 -2 -3 -4 -5

3 La disponibilidad de espacio en el hogar +1 +2 +3 +4 +5
-1 -2 -3 -4 -5

4 La integracion de los miembros a la vida +1 +2 +3 +4 +5
laboral y escolar -1 -2 -3 -4 -5

5 Las relaciones con los vecinos y otros +1 +2 +3 +4 +5
familiares -1 -2 -3 -4 -5

6 El tiempo dedicado a las tareas del hogar +1 +2 +3 +4 +5
-1 -2 -3 -4 -5

7 Los habitos y costumbres familiares +1 +2 +3 +4 +5
-1 -2 -3 -4 -5

8 La participacion en actividades sociales y +1 +2 +3 +4 +5
recreativas -1 -2 -3 -4 -5

9 El tiempo de descanso y reposo de los +1 +2 +3 +4 +5
miembros de la familia -1 -2 -3 -4 -5

10 La posibilidad de conversar de manera +1 +2 +3 +4 +5
clara y directa los problemas familiares -1 -2 -3 -4 -5

11 Las relaciones afectivas entre los +1 +2 +3 +4 +5
miembros de la pareja -1 -2 -3 -4 -5

12 Las relaciones afectivas con el restodela | +1 +2 +3 +4 +5
familia -1 -2 -3 -4 -5

13 El estado de salud de los miembros de la +1 +2 +3 +4 +5
familia -1 -2 -3 -4 -5

14 El cuidado y atencién a los miembros de la | +1 +2 +3 +4 +5
familia -1 -2 -3 -4 -5

15 La toma de decisiones de manera conjunta | +1 +2 +3 +4 +5
en la familia -1 -2 -3 -4 -5

16 La participacion de todos los miembros en | +1 +2 +3 +4 +5
la solucién de los problemas -1 -2 -3 -4 -5

17 La organizacion y el control de la vida +1 +2 +3 +4 +5
familiar -1 -2 -3 -4 -5

18 La correspondencia entre los intereses +1 +2 +3 +4 +5
individuales y familiares -1 -2 -3 -4 -5

19 Los planes y proyectos familiares +1 +2 +3 +4 +5
-1 -2 -3 -4 -5

20 La tenencia y adquisicion de bienes +1 +2 +3 +4 +5
materiales -1 -2 -3 -4 -5




Anexo 6.

CALIFICACION Y DIAGNOSTICO POR AREA

AREA SOCIO AREA SOCIO AREA AREA ESTADO DE
ECONOMICA PSICOLOGICA FUNCIONAMIENTO SALUD ITEM 13
ITEMS 2,3Y 20 ITEMS FAMILIAR ITEMS
4,5,6,7,8,9,17,19 1,10,11,12,14, Variables:
Variables: 15,16,18
Variables: Estado de salud
NIVEL DE Recursos Variables:
REPERCUSION Econdmicos y Integracién social,
materiales, Participacion social, | Comunicacion
Espacio Modo de Vida Familiar, Afectividad,
Habitacional, Familiar, Cohesion, Armonia,
Convivencia social, | Roles
Proyectos
familiares.
No Repercusion 1 — 3 puntos 1 — 8 puntos 1 — 8 puntos 1 punto
Repercusion Leve 4 — 6 puntos 9 — 16 puntos 9 — 16 puntos 2 puntos
Repercusion Moderada | 7 — 9 puntos 17 — 24 puntos 17 — 24 puntos 3 puntos
Repercusion Elevada 10 — 12 puntos 25 — 32 puntos 25 — 32 puntos 4 puntos
Repercusion Severa 13 — 15 puntos 33 — 40 puntos 33 — 40 puntos 5 puntos

CALIFICACION GLOBAL

0 — 20 puntos

No Repercusion

21 — 40 puntos

Repercusion Leve

41 — 60 puntos

Repercusion Moderada

61 — 80 puntos

Repercusion Elevada

81 - + puntos

Repercusion Severa

DIAGNOSTICO GLOBAL

PUNTUACION BRUTA

SIGNO PREDOMINANTE

DIAGNOSTICO
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