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INTRODUCCION

La Artritis Reumatoidea (AR) es una enfermedad inflamatoria y crénica,
que compromete al tejido conectivo, produce lesiones predominantemente a
nivel articular, como asi también extraarticular, y conlleva a grados variables

de invalidez.

De etiologia poco definida hasta la actualidad; se la incluye dentro de las
enfermedades autoinmunes o del colageno. La prevalencia de esta enfermedad
es variable, siendo del 1 al 1,5% aproximadamente en la raza blanca, aunque
abarca a todos los grupos étnicos. La expectativa de vida se ve reducidade 5 a

8 afios, siendo el factor desencadenante el compromiso cardiovascular.

Es mas frecuente en mujeres y tiene un comienzo habitual entre la
cuarta y sexta década de vida, etapas en que las personas son consideradas
parte de la poblaciéon potencialmente activa, y poseen un mayor compromiso
productivo a nivel personal, social y laboral. Estos datos son de gran
relevancia, debido a que las mujeres sostienen un doble papel: en calidad de
afectadas por la enfermedad que presentan, altamente incapacitante, y por
poseer culturalmente el rol de cuidadoras de la familia; incluyendo, en algunos
casos, la necesidad de valerse independientemente al momento de salir a

trabajar.

Por tanto, la AR constituye una enfermedad con grandes implicancias

para el paciente que la padece, su familia y/o entorno afectivo, la sociedad y el
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sistema econdémico, social y sanitario; debido al alto ndmero de bajas e

incapacidades laborales que provocan.
Segun la Universidad de los pacientes (2011):

La experiencia de vivir una enfermedad crénica dia a dia, supone
no solamente un cambio en la vida de pacientes y familiares, sino
que también tiene una elevada significacién social (Pecheny,
2000) y conlleva un detrimento de la calidad de- vida (Straus,
1984). La AR es una de las patologias con un mayor impacto y
“ruptura biografica” (Charmaz, 1997, 1999) por parte del paciente.
El cambio radical que provoca en las vidas de los pacientes y
familiares el tener que adaptar su vida en miltiples aspectos del
dia a dia, se debe principalmente a la incidencia del dolor y a la
pérdida de la funcionalidad, dando lugar a una sucesién de
pérdidas de caracter personal (cambio de roles en el seno
personal y familiar), social (alteraciones de la socializacion, del
ocio) y laborales (bajas por incapacidad, pérdida del trabajo, o de

categoria profesional, cambios de responsabilidades). (p. 13)

La AR representa un porcentaje elevado de los ingresos en los servicios

de rehabilitacion de Terapia Ocupacional.

El terapista ocupacional, como parte del equipo multidisciplinario, debe
fomentar una mejor calidad de vida y lograr un desempefio ocupacional

satisfactorio, rompiendo con el ciclo negativo que impide al paciente seguir con
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su vida normal. Sera el encargado de proveer los medios necesarios para que
la persona logre mantener independencia en la ejecucién de las distintas
actividades cotidianas, colaborando con el paciente en la posibilidad de
recuperar habilidades importantes para un funcionamiento independiente, su

salud y bienestar.

Luego de un rastreo de tematicas abordadas y estudiadas a lo largo de
nuestra carrera y fundamentalmente Practica Clinica, surge la AR como tema
de interés para ahondar e investigar en la realizacion de nuestra tesis de

grado.

A través de las consultas efectuadas a docentes de la universidad y
bibliografia, como articulos, documentos y tesis de grado, pudimos arribar al

tema de investigacion.

El presente estudio, pretende conocer la percepcion de las actividades
de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y el trabajo de mujeres con AR,
por lo que se considera adecuadoutilizar un enfoque cualitativo; debido a que el
contacto directo con las mujeres que formaran la poblacion de estudio,
permitira conocer y comprender, por medio de un relato rico y anecdético
cargado de sentimientos y desafios, las vivencias, experiencias y dificultades
que conlleva el diario vivir en las actividades hogarefias, el entorno familiar y

laboral.

Asimismo, la posibilidad de profundizar un tema de investigacién poco

indagado, permite efectuar un estudio de tipo exploratorio, con la posibilidad de
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abrir campo a nuevas areas de evaluacion e intervencién, generando nuevas
perspectivas tedricas y distintos puntos de vista; por medio del testimonio de

pacientes.

La realidad que expresan estas mujeres, aprendiendo de una forma u
otra a convivir con esta enfermedad, describiendo sus formas de vida y
teniendo en cuenta las diferencias en el nivel socioeconémico, son de vital
importancia para obtener una mirada y conocimiento de la dindmica de vida de
las participantes con diagnéstico de AR y una manera de reconstruir su
realidad y plasmarla en este estudio, teniendo en cuenta que lo que las
personas pueden decir de su situacion actual y enfermedad, sera de suma
relevancia y una manera de ampliar el conocimiento existente acerca de la
enfermedad, enriqueciendo las practicas de Terapia Ocupacional dirigidas a

este colectivo.
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TEMA:

Percepcién de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y

el trabajo de mujeres con AR

PROBLEMA:

¢Cual es la percepcion de las actividades de apoyo a la vida cotidiana

en el hogar y el trabajo de mujeres con AR, entre 20 y 60 afios, que reciben

atenciéon en medio publico o privado, en la ciudad de Mar del Plata, en el afio

20157

OBJETIVO GENERAL:

Conocer la percepcion de las actividades de apoyo a la vida cotidiana
en el hogar y el trabajo de mujeres con AR, entre 20 y 60 afios, que reciben
atencién en medio publico o privado, en la ciudad de Mar del Plata, en el afio

2015.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
o |dentificar dificultades percibidas por las mujeres con AR en el
desempefio de las distintas actividades efectuadas en la vida

cotidiana en el hogar.
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e Explorar como experimentan el establecimiento y gestion del hogar
mujeres con AR.

e Analizar como perciben la ejecucion de tareas de preparacion de
comidas y limpieza, mujeres con AR.

e Conocer la percepcion que tienen las mujeres con AR acerca del
cuidado de los otros, asi como de mascotas y las dificultades que

-encuentran en el rol de cuidadoras.

» Describir como perciben el desemperio en la crianza de sus hijos asi
como posibles dificultades u obstaculos surgidos por las
manifestaciones de la AR.

e lIdentificar necesidades, intereses asi como dificultades percibidas, en
actividades de busqueda de empleo, de mujeres con AR.

e Conocer dificultades percibidas en el desempefio de las actividades
de trabajo de mujeres con AR.

o l|dentificar diferencias en la percepcion de las actividades de apoyo a
la vida cotidiana en el hogar y el trabajo de mujeres con AR, segun

reciban atencién en medio publico o privado.
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Estado Actual de la Cuestion
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Estado actual de la cuestion.

Se realizd rastreo bibliografico en distintas bases de datos como
MEDLINE, SCIELO, LILACS, PUB MED, OTSEECKER, desde la BIBLIOTECA
VIRTUAL DE SALUD (BVS), en articulos de revistas cientificas como
-MEDICAL CARE, JOURNAL OF CLINICAL PSYCHOLOGY, CLINICAL
RHEUMATOLOGY, .HEALTH AND CUALITY OF LIFE OUTCOMES,
MUSCULOSKELET CARE, OXFORD JOURNAL, SCANDINAVIAN JOURNAL
OF OCCUPATIONAL THERAPY, ARTRHRITIS CARE AND RESEARCH, en la
Biblioteca del Centro Médico de Mar del Plata y en la Asociacion Marplatense

de Terapistas Ocupacionales (AMTO).

En enero del afio 2008, Zirkzee, E., Sneep, A., de Buck, P., Allaart, C.,
Peeteré, A., Ronday, H., Westedt, M.L., le Ceséie, S., VlietViieland, T.,
publican en la Revista Clinical Rheumatology, un articulo denominado “La
licencia por enfermedad y discapacidad laboral en los pacientes con artritis
reumatoidea temprana”. El mismo se basa en una investigacion de las bajas
por enfermedad y discapacidad laboral, la presencia de adaptaciones del lugar
de trabajo y el uso de orientacién profesional relacionada con problemas de
trabajo en pacientes con artritis temprana, realizada en los paises bajos. Los
criterios de inclusioén fueron: presencia de sintomas de artritis de menos de 2
anos de duracion y un trabajo remunerado en el momento del diagnéstico. Las

evaluaciones se realizaron al principio del estudio y a los 12 meses, por medio
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de un cuestionario que incluyd preguntas sobre licencia por enfermedad
(ausentismo laboral que informé el empleador), incapacidad laboral (recibiendo
pension de invalidez, total o parcial), desempleo, adaptaciones de trabajo y
orientacion profesional relacionada con problemas de trabajo. Este estudio en
pacientes con artritis temprana muestra que cerca de la mitad de los pacientes
refirieron licencia por enfermedad relacionad.a con la artritis, y el 19% adquirié
una discapacidad permanentemente en un periodo de 1 afio antes o 1 afio
después del inicio de la investigacién. La incapacidad laboral parcial fue mas
frecuente que la incapacidad laboral total, siendo la licencia por enfermedad su
predictor mas importante. Ademas, identificaron necesidades de adaptaciones,

orientacion profesional, ayuda del empleador y / o comparieros de trabajo.

En julio del afio 2008, la revista Health-and Cuality of LifeOutcomes,
publica un estudio de Schneider, M., Manabile, E., Mohammed, T,
denominado “Aspectos sociales de vivir con artritis reumatoide: un estudio
descriptivo cualitativo en Soweto, Sudafrica - un contexto de bajo recurso”.
Teniendo en cuenta_que la artritis reumatoide (AR) es una enfermedad cronica
con importantes consecuencias funcionales, sociales y' laborales, realizaron un
estudio con un enfoque cualitativo, de tipo transversal, con una muestra de 60
mujeres con AR que viven en Soweto, Sudafrica; utilizando la Clasificacién
Internacional del Funcio.namiento de la Discapacidad y de la Salud como marco
para investigar las consecuencias personales y sociales de la AR en mujeres,
que viven en contextos de bajos recursos; eligiendo como método de

recoleccion de datos una entrevista semiestructurada, en profundidad, para
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cubrir una gama de experiencias que incluyen la aparicién de la enfermedad, el
tratamiento, las barreras ambientaleé y facilitadores, el empleo y la inclusion
social en la vida familiar y comunitaria. Los resultados se describieron de
acuerdo a la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y
de la Salud como marco, teniendo en cuenta las manifestaciones en el cuerpo,
la persona y los niveles de la sdciedad, asi como factores personales y
ambientales. Las principales caracteristicas referidas de la vida con AR fueron:
presencia de dolor y/o rigidez, dificultades para hacer diversas actividades
como moverse, lavarse, vestirse, realizar actividades domésticas, usar el
transporte y, obtener y mantener el empleo. A nivel social los participantes
describieron dificultades en la interaccién interpersonal y la participacion en
actividades de la comunidad, en funciones sociales y de ganarse la
vida. Facilitadores ambientales tales como dispositivos de ayuda y servicios de
salud mejoraron el funcionamien'to. Barreras como entomos fisicos poco
apropiados, faltas de transporte y servicios basicos como la electricidad, asi
como también las actitudes de otros, conducen a la exclusioén social, la pérdida
de sentido de si mismo y la dependencia. Los bajos ingresos, la falta de
transporte publico suficiente, y los servicios basicos escasos, caracteristicos de
pobreza, exacerbaron las experiencias negativas. Este estudio, ademas, hizo
hincapié en que cada vez hay mas conciencia de que los marcadores clinicos y
de laboratorio no reflejan la experiencia completa de invalidez como
consecuencia de la inflamacién y deformidad de la AR. Esto ha llevado a la

necesidad de una investigacion que va mas alla de las medidas clinicas para
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investigar las consecuencias socioeconémicas de los que viven con AR. La
reduccioén de la capacidad dé trabajo y la consiguiente pérdida de ingresos, una
mayor necesidad de descanso durante el dia, reduccién de la activi.dad de ocio,
dificultades en el uso del transporte, las necesidades adicionales de vivie-ﬁda y
el aumento de necesidad de apoyo social, son algunas de las consecuencias
socioeconémicas de la AR. Mencionan que se han reportado paises con
importantes  diferencias de contexto socio-econémicas en donde viven
personas con AR. Describen, a su vez, un estudio realizado en Noruega, con
personas con AR, que viven en dos areas socioeconémicas diferentes, aunque
con enfermedades similares con respecto al proceso y a las medidas de daiio
articular; dicha investigacion concluyé que en las areas socioeconémicas mas
bajas, la salud se encontraba empobrecida y habia una menor confianza
personal en la capacidad para influr en la enfermedad. Otro estudio
comparando los pacienteé con AR de Noruega y Lituania mostré diferencias
similares en el empleo, la enfermedad, la funcién fisica, y el estado de
salud. Hay pocos trabajos publicados sobre las consecuencias sociales de la
AR en los paises de ingresos bajos y medianos. Si bien hay un nimero de
maneras de describir la discapacidad, la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF), ofrece uno de los marcos
mas completos disponibles para describir el fenémeno complejo y
multidimensional de la discapacidad. Destaca las relaciones entre los diferentes
componentes de la discapacidad y, como tal, ofrece una manera util para

explicar y comprender las formas de vivir con AR. Las experiencias de las
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mujeres descriptas en los estudios, eran un claro resultado de la interaccion de
la AR con el contexto en el que viven - la estructura fisica de los edificios y de

la geografia, el apoyo social, las actitudes y los servicios prestados (servicios

municipales basicos, de salud y de transporte). Los resultados obtenidos se

detallan a nivel del cuerpo (dolor, rigidez en las articulaciones), a nivel personal
(dificultad para mdverse, hacer movimientos finos con la mano, en el cuidado
personal, la obtencion y el mantenimiento del empleo, etc.), y a el nivel de la
sociedad (la pérdida de empleo, la dificultad para moverse debido a la
geografia del lugar y el deficiente transporte publico, la pérdida de las
interacciones sociales debido a las actitudes negativas, etc.). Los participantes
también proporcionaron muchos ejemplos de barreras ambientales y
facilitadores que incluyen dispositivos de asistencia, el entorno construido, el
entorno natural, el apoyo y las actitudes de los demas, y los servicios y
politicas. Las deScripciones proporcionadas por los participantes apoyan la
naturaleza multidimensional y compleja de la discapacidad plasmado en el

modelo.CIF.

En septiembre de 2011, la Universidad de los Pacientes, proyecto de la

Fundacion Josep Laporte, en colaboracion con el Foro Espaiiol de Pacientes y

Roche, publica un estudio multidisciplinar denominado "Artritis Reumatoide:

una vision del presente y una mirada al futuro", una investigacion cualitativa,
sobre la vision y experiencia de los afectados por esta enfermedad en Espana,
que recoge vivencias y testimonios en primera persona de pacientes, familiares

y profesionales de la Artritis Reumatoide (AR), a través de técnicas de
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recoleccion de datos como entrevistas en profundidad y grupos focales, y
marca una serie de recomendaciones y areas de mejora en el manejo de la
enfermedad. Dicho estudio ha tenido una dob_le finalidad: de un lado, la
elaboraciéon de un informe centrado en la visiéon y ex;;ériencia de pacientes,
familiares y profesionales en AR, y de otro lado, la identificacién de las lineas
claves de mejoras, presentes y futuras, a fin de dar una mejor y mas efectiva
respuesta a las necesidades detectadas. Cada una de las técnicas cualitativas
aplicadas ha tenido como objetivo principal explorar los escénarios de vivencia
y atencién de la AR en las fases de prediagnéstico, diagnéstico, continuidad y
seguimiento asistencial, y adaptacién social y laboral del paciente y familiar.
Esta investigacion ha sido llevada a cabo desde una aproximacion
fenomenoldgica a la AR, teniendo en cuenta el testimonio de los actores,
llevando a cabo tres grupos de discusién, uno por cada figura seleccionada:
pacienteé afectados de AR, familiares de bacientes afectados y profesionales
sanitarios y socio-sanitarios con un amplio conocimiento de la enfermedad.
Segun la visién de los pacientes, la AR es percibida como una ruptura en la
historia de vida de la persona afectada que requiriere una readaptacion del
ambito social, personal y profesional. La aparicién repentina de la AR suele
acompafarse, asi, de una modificaciéon de la rutina (los habitos de la vida
domestica), de los intereses y del tiempo de ocio. La percepcion de la AR gira
alrededor del modo en que se ven alterados los ambitos de la vida en la
esfera privada, la esfera social y la esfera laboral. La vida diaria del paciente

con AR se halla mediatizada por el impacto del dolor como elemento
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fundamental de interferencia en la capacidad de desarrollar tanto las
actividades cotidianas como las actividades profesionales. El paciente suele
fijar el nucleo de las problematicas a partir de la expresion reiterativa de la
dificultad de hacer “cosas sencillas”, tareas “tan cotidianas como caminar,
conducir, tomar el colectivo, bafar a los hijos, amamantar, planchar, hacer las
cbmpras, cargar combustible, estacionar el auto, abrir una botella o
simplemente llevar una bolsa. Las dificultades que acomparian a cada uno de
los actos cotidianos de la vida diaria por la pérdidé de la capacidad funcional,
urgen al paciente a necesitar el soporte y la sensibilizacién del ambito familiar y
social. El dolor es percibido de este modo como el barémetro a partir del cual el
paciente define cada dia como “bueno” o “malo”. La esfera laboral, es el ambito
que tiene mayor repercusion en el plano econémico del paciente y de su unidad
familiar; la causa principal es la percepcion que existe, por parte de la empresa,
de la pérdida de rendimiento del trébajador afectado de AR a pesar de que, en
un marco adecuado de adaptacion y flexibilidad, éste puede mantener idéntico

nivel de capacidad y competencia.

En él ano 2012 Kristiansen, T.M., Primdahl, J., Antoft, R., Herslev-
Petersen, K ., publican en la Revista Musculoskelet Care, una investigacion
realizada en Dinamarca, que tuvo como objetivo explorar como la vida
cotidiana se ve afectada por la artritis reumatoide (AR), con el fin de construir
un informe que sirva para mejorar la educaciéon del paciente y la practica
clinica, asi como para generar el puntapié para mayores investigaciones

centradas en las necesidades sentidas de los afectados por la enfermedad. Se
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utilizaron 6 (Seis) grupos focales que se llevaron a cabo con un total de 32
participantes. Se analizaron los datos utilizando métodos de analisis de
contenido cualitativo. El estudio mostré que la AR afecta casi todos los
aspectos de la vida cotidiana de los ”participantes, en particular la identidad
personal, las relaciones sociales, el trabajo y las relaciones con los
profesionales de la salud y de asistencia social, hallando que un pequefio
nimero de estas personas no tienen dichas experiencias porque reciben el
diagnéstico temprano asi como un tratamiento médico eficaz. Los resultados
apuntan a la hecesidad de aumentar el conocimiento sobre la AR, mejorar el
apoyo a la gestion de los sintomas y reducir los desafios fisicos, sociales y
psicolégicos que plantea la AR en la vida cotidiana. Sugieren un enfoque
individualizado y comprometido para la educacién del 'paciente, tomando los
desafios individuales como el punto de partida. Los resultados conllevan a
futuras investigaciones. A su vez, un conocimiento mas detallado y en
profundidad sobre la vida con AR en los primeros afos después del diagnéstico
proporcionaria una herramienta valiosa para complementar los muchos
estudios retrospectivos y conocimientos utiles en el disefio de la educacion del

paciente con AR.

En el afo 2013, la revista Arthritis Care & Research publica una
investigaciéon de Backman, C., Badley, E., Lacaille, D., Beaton, D., Hofstetter,
C., Gignac, M. en la cual se pretendi6 conocer, a través de un estudio
cualitativo, el impacto de la actividad fisica en la vida de pacientes con AR. La

investigacion realizada en Toronto, Canada, apuntd a describir los beneficios
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potenciales de la actividad fisica para las personas con artritis. Sin embargo,
tuvo en cuenta que muchos pacientes con AR no suelen ser examinados en el
contexto de otros roles de la vida, por lo que intento conocer las percepciones
de dichos pacientes, en el émpleo y otras demandas propias de diferentes
roles. Utilizaron grupos focales como método de recolecciéon de datos,
constituidos por 24 mujeres y 16 hombres (rango de edad 29 -72 afos) que se
encontraban trabajando o habian sido empleados recientemente (dentro de los
ultimos 2 afos) y tenian osteoaﬁritis o artritis inflamatoria. Los debates se
grabaron y transcribieron, y luego dichas reproducciones fueron analizados
mediante un enfoque cualitativo. Todos los grupos discutieron el impacto de la
artritis en una serie de areas. En general, los participantes expresaron que la
actividad fisica influye positivamente en su salud y bienestar. Sin embargo,
varios temas generales destacaron la complejidad de la misma, incluyendo 1)
Actividad fisica como una posible causa de la artritis; 2) el impacto reciproco de
la artritis en la actividad fisica y la actividad fisica sobre la artritis; 3) beneficios
y danos fisicos asi como psicolégicos de la actividad fisica, tales como
dificultad para tomar decisiones cuando se vive con dolor o cuando se
enfrentan sintomas episédicos; 4) decisiones sobre el compromiso asumido en
la participacion en actividad fisica (por ejemplo, la sobrecarga de rol); y 5) el
apoyo social. Las conclusiones fueron que las relaciones entre el trabajo, la
salud y otros roles eran complejas. Demandas de competencia, el dolor, la
energia, sintomas episédicos, y la decision de dar a conocer la propia

enfermedad en el trabajo son aspectos que influyen en la actividad fisica. Sin
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embargo se considera que la actividad fisica puede mejorar el estado de salud,
asi como la identidad de las personas. Por lo tanto, concluyen que la actividad
fisica de pacientes con AR, puede beneficiarse teniendo en cuenta las

demandas de las multiples funciones de la vida.

En abril de 2014, Flurey, CA, Morris, M., Richards, P., Hughes, R., y
Hewlett, S. publican en la Revista Oxford Journal, una investigacion, realizada
en Australia, cuyo objetivo fue explorar las experiencias de la vida diaria de
los pacientes con AR, que reciben tratamientos modernos. A través de la
administracion de entrevistas semi-estructuradas a 15 personas con esta
enfermedad, y mediante analisis tematico inductivo de los datos, arribaron a
resultados que muestran que cuan_do los pacientes experimentan en lo
cotidiano la AR como el primer plano de sus vidas, necesitan generar acciones
constantes para mantener el equilibrio. En la vida diaria, los pacientes registran
sintomas continuos, que se miden a través de la microgestién (efectos de la AR
en la vida cotidiana), mientras que por otro lado, deben aprender a incorporar la
AR a su identidad (redefinirse). Ademas, experimentan sintomas fluctuantes
(que se convierten en recuerdos no deseados) que pueden o no, dar lugar a
un brote. Estas personas intentan administrar los efectos de la enfermedad
(tratando de recuperar el control) y deciden buscar ayuda médica sélo después
de sentir que estan perdiendo el control. Asi, las mismas tratan de encontrar

un equilibrio entre la gestién de su AR fluctuante y vivir su vida cotidiana.
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Marco Tedrico.
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CAPITULO I.

Artritis Reumatoidea.

La Artritis Reumatoidea (AR), es “una enfermedad inflamatoria crénica
del tejido conectivo, que afecta predominantemente las estructuras articulares,
pudiendo también comprometer otros 6rganos, y que produce grados variables

de invalidez” (Maldonado Cocco, Citera & Paira, 2000, p.162).

Las principales lesiones de la AR se encuentran en las articulaciones
diartrodiales (articulaciones con tejido sinovial) y en menor medida en
tendones, sus vainas y tejido subcutaneo periarticular (Maldonado Cocco et al,

2000)

La etiologia de esta enfermedad no se encuentra claramente definida,
conociéndose a la fecha un mecanismo inmunitario de su patogenia, siendo
incluida dentro de las enfermedades autoinmunes o del colageno (Ramos

Vértiz, 2003)

Los datos epidemiolégicos muestran una prevalencia variable, siendo
aproximadamente del 1 al 1,5% en la raza blanca, aunque abarca todos los
grupos étnicos. La mayor incidencia de la enfermedad se encuentra entre los
40 y 60 arfios de edad pudiendo afectar a pacientes en etapas sexualmente

activas y también a personas en un amplio espectro de la vida desde la nifiez a
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la adultez avanzada, siendo la relacién mujer-varén habitualmente de 3 a 1.

(Cosentino & Cosentino, 2001)

La expectativa de vida de la AR esté reducida de 5 a 8 afios, segln las
diferentes estadisticas, siendo el factor causal mas importante la afectacion
cardiovascular asociada a corticoesteroides. Por otra parte, el cuadro evolutivo
depende ademas de algunos factores de mal pronéstico como son el sexo
masculino, los niveles elevados de Factor Reumatoideo, la presencia de

erosiones tempranas, nédulos reumatoideos y tabaquismo.

La AR es una patologia de gran trascendencia en el area laboral y

farmaco econémica.

Los sintomas de presentacion mas frecuentes son: dolor articular
simétrico y tumefaccion de articulaciones periféricas pequefias, con dificultad
para cerrar el pufio asociada a la rigidez matinal (Cosentino & Cosentino,

2001).

La AR se caracteriza por tener distintos patrones de comportamiento
clinico, o modelos de evolucion del compromiso articular, que ayudan a
entender las diferentes presentaciones en una misma enfermedad:
Monociclico, ocurre en el 20% de los pacientes los cuales presentan "un ciclo
de compromiso articular, con remisién de por lo menos un ano"; el tipo
Policiclico, sucede en el 70% de los pacientes y tiene dos formas de
presentacién, una con exacerbaciones seguidas de inactividad completa y otra

por periodos de activacion seguidos de mejoria pero sin lograr inactividad; vy,
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Progresiva , ocurre en el 10% de los enfermos y su evolucién es a la

destruccion completa.

Existen criterios de diagnéstico, progresion, remision y de clase

funcional del paciente con AR, que son importantes tener en cuenta:

Criterios diagnodsticos de la AR:

1. Rigidez matinal de una hora o mas de duracion.

2. Artritis de tres 0 mas articulaciones.

3. Artritis de las articulaciones de la mano.

4. Artritis simétrica.

5. Noédulos reumatoideos.

6. Factor reumatoideo.

7. Cambios radiograficos tipicos de AR en manos y carpos.

* Un paciente es clasificado como de AR si cumple al menos cuatro de estos

criterios.
* Los criterios 1-4, deben estar presentes por lo menos durante seis semanas.

En el afio 2001, Cosentino & Cosentino proponen “buscar antecedentes

de traumas psicologicos o estrés al comienzo del cuadro clinico, ya que
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pareciera existir una relacién entre el sistema inmune y psico-neuro-endocrino,
por el que las hormonas tienen una importante influencia, principalmente en las
mujeres, como puede observarse en el embarazo con habitual mejoramiento

del cuadro clinico en un alto porcentaje de casos” (pag. 69).

Criterios de progresion de la AR:

Estadio I, temprano.
e Ausencia de cambios destructivos en la Rx.
Osteopenia radiolégica.
Estédio /I, moderado.
» Osteopenia y pequefias lesiones destructivas en el cartilago.

e Ausencia de deformidad articular, puede estar presente limitacion de la

movilidad.
Atrofia muscular.
Posibilidad de presencia de nddulos subcutaneos o tenosinovitis.
Estadio Ill, severo

Evidencias radiolégicas de destruccion cartilaginosa, 6sea y osteopenia.
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e Deformidad articular, como subluxacion desviacidén cubital o

hiperextension sin anquilosis.

Atrofia muscular difusa.

Posibilidad de presencia de nédulos subcutaneos o tenosinovitis.

Estadio 1V, terminal.

e Anquilosis articular.

Criterios del estadio Ill.

* Los criterios precedidos por vifietas son aquellos que deben estar presentes

para poder clasificar a un paciente en uno de los estadios.

Criterios de Remision de AR:

1. Duracién de rigidez matinal que no exceda los quince minutos.
2. Ausencia de fatiga.

3. Ausencia de dolor.

4. Ausencia de dolor a la presién o con los movimientos.

5. Ausencia de inflamacién articular o en vainas tendinosas.

6. Eritrosedimentacién menor de 30 mm/h en la mujer y 20 mm/h en el hombre.
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* Es necesario un minimo de cinco criterios al menos en dos meses

consecutivos.

* No se puede considerar al paciente en remision si presenta alguna de las

siguientes manifestaciones:

1. Vasculitis activas.

2. Pericarditis.

3. Pleuritis.

4. Miositis.

5. Pérdida inexplicable de peso reciente o fiebre secundaria a AR.

La clinica de la enfermedad, se presenta con signos articulares como
dolor, tumefaccién y aumento de la temperatura local, no siendo comun el
enrojecimiento articular, y pudiendo la tumefaccién, ser articular o

extraarticular.

Por el tipo de compromiso y por la incapacidad que puede inducir, la AR
es una enfermedad que afecta diferentes esferas de la vida cotidiana del

paciente: personal (psiquico y fisico), familiar, laboral y social.

Todo lo anterior tiene sustentacién sobre la base de que la AR es una
enfermedad agresiva que incrementa la mortalidad de los pacientes que la

sufren cuando se comparan con la de los que no la padecen, altera

34



Percepcién de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y el trabajo de mujeres

con Artritis Reumatoidea.
Ayciriex-Sanchez

significativamente la capacidad funcional y laboral, pues la mayor parte de los

enfermos estan incapacitados para trabajar el tiempo completo.

COMPROMISO ARTICULAR DE LA AR.

En el afio 2000, Maldonado Cocco et al., publican que:

El 50 al 80 % de los pacientes comienzan la AR en forma insidiosa
0 gradual. Los sintomas articulares pueden estar precedidos
‘durante semanas 0 meses por compromiso del estado general,
con manifestaciones tales como mialgias, astenia, anorexia,
pérdida de peso e incluso fiebre. EI compromiso articular es
generaimente simétrico, afectando habitualmente pequefas
articulaciones de mano y pies. No obstante, se debe tener en
cuenta que algunos inician la enfermedad con artritis asimétrica,

que mas tarde se torna simétrica.

Aproximadamente el 20 % de los pacientes tiene una forma
de comienzo aguda. En horas se comprometen grandes y
pequerias articulaciones acompariado por lo general de sindrome
febril. Este tipo de comienzo puede afectar a pacientes de
cualquier edad, pero es mas frecuente en personas de mayor

edad. (pag.162)
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Los mismos autores refieren que el cuadro clinico caracteristico de la AR
es la inflamacién articular en forma simétrica de pequefas vy grandes
articulaciones como las de manos y pies, rodillas, codos, hombros y caderas,
pudiendo estar afectada cualquier articulacion diartrodial, como las

temporomandibulares y cricoaritenoideas.

Las articulaciones sinoviales del esqueleto axial pueden afectarse,
especialmente las articulaciones apofisiarias y atlantoaxial de la columna

cervical. En la mayor parte de estas cavidades revestidas de sinovia, los

cambios se distribuyen simétricamente, tanto en el lado derecho como en el .

izquierdo del cuerpo, y consisten en edema de tejidos blandos, osteopenia
yuxtaarticular, pérdida difusa del espacio articular, erosiones marginales y
centrales y anquilosis fibrosa. La sinovia de la bursa y de la vaina dé los
tendones también se afecta. Las articulaciones cartilaginosas se afectan menos
frecuentemente, excepto por el disco intervertebral de la columna cervical. Las
alteraciones musculoesqueléticas pueden comprometer los tendones,

ligamentos, tejidos blandos y vasos sanguineos.

Una manifestacion infaltable en la AR activa es la rigidez matinal de las
manos; la duracién promedio de ésta en la enfermedad no tratada es de tres
horas, mejorando progresivamente con el movimiento. Se asocia generalmente
con la actividad de la AR y disminuye cuando ésta es controlada con los

tratamientos. (Maldonado Cocco et al, 2000)
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Cabe destacar que la rigidez matinal de manos es un criterio clinico de
la AR. Para que ésta tenga valor semiolégico debe ser prolongada, de mas de

una hora de duracion.

Ademas, algunos pacientes solo presentan artralgias, es decir, dolor
articular sin inflamacién, artritis con inflamacion de la articulacion o tenosinovitis
con afectacion de tejido sinovial tendinoso. La presencia de derrame es
demostrada por fluctuaciones de la tumefaccion articular. En los casos de
tenosinovitis la palpacién de las vainas sinoviales de los dedos en la palma de

la mano ofrece una sensacidén esponjosa, a veces asociada a dolor.

Si bien el rol de la sinovitis en el dafo articular es aplicable a todas la
articulaciones, hay cambios especificos en cada una por lo que merecen ser

tratadas en forma separada.

¢ Mano Reumatoidea :

Las alteraciones del eje, estdn en relacién con trastornos que se

producen en la articulacién y el aparato masculo tendinoso que la rodea.

Para entender las deformidades digitales es necesario recordar la
configuracion anatémica del aparto extensor digital. Este se encuentra formado
por un sistema muscular y tendinoso intercalado, constituido por un lado por el

tenddn extensor que tiene una cintilla central que se inserta en la falange media
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y dos bandeletas laterales que se unen para formar el tendon extensor distal
que se fija en la dltima falange. Por el otro, estan los msculos intrinsecos
(interéseos y lumbricales). Los interéseos (4 dorsales y 3 palmares) producen
la extension de las dos ultimas falanges cuando las articulaciones MCF se
encuentran flexionadas. Los interoseos dorsales son abductores, vy los
palmares son aductores de los dedos. Los cuatro. lumbricales producen la
“extension de las dos falanges distales cuando las articulaciones MCF se

encuentran en extension (Maldonado Cocco et al, 2000)

Puede observarse de acuerdo al curso evolutivo, tumefaccion de
metacarpofalangicas y de interfalangicas proximales de manera simétrica con
articulaciones dolorosas a la presion y al movimiento espontaneo. La
progresion de la enfermedad provoca deformidades carécteristicas de la mano

reumatoidea (Cosentino & Cosentino, 2001)

Articulaciones interfalangicas distales (IFD):

Para Klippel & Dieppe, (1998) el compromiso de estas articulaciones no
es caracteristico de la AR, pero es probable que se produzca con mas
frecuencia de lo que se calcula. No es habitual que constituya una
manifestacion inicial o aislada de la enfermedad; generalmente es esporadico y
ocurre con mayor frecuencia en la AR seropositiva. La enfermedad de las IFD
debe diferenciarse de la artrosis coincidente que, a veces, también puede

presentar caracteristicas inflamatorias.
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Articulaciones interfalangicas proximales (IFP):

El compromiso de las articulaciones IFP se caracteriza por deformidades

causadas por la falta de sostén el ligamento colateral.

La deformidades caracteristicas de esta articulacion pueden ser
producidas por las presencia de sinovitis en este segmento, la cual puede
manifestarse como un bulto en la cara dorsal, generalmente a cada lado del

tendén extensor.

Una de las afectaciones de las articulaciones ‘IFP es la deformidad de
Boutonniere, que se produce cuando existe cierta laxitud o atenuacion de la
corredera/vaina central y las bandas laterales se mueven en direcciéon palmar.
Esto destruye el equilibrio extensor de los dedos; la extension se concentra en
la falange terminal y las bandas laterales se convierten en verdaderos flexores
de las articulaciones IFP. La falta de flexién basiva de la articulacion IF terminél
con la articulacién IFP en extension es el primer signo de esta complicacion;

pudiendo ser rapidamente progresiva.

Por otra parte, también caracterizan la deformidad en Cuello de cisne,
que es la forma inversa del Boutonniere, y tiene lugar cuando las principales
fuerzas de los extensores se centran en la base de la falange proximal y las
bandas laterales sufren un subluxacién en posiciéon dorsal. Puede tratarse de
una deformidad fisiologica, el resultado de un traumatismo, secundario a la
enfermedad de la IFP, o el resultado de una enfermedad de las articulaciones

MCF con una contractura intrinseca secundaria. En sus primeras etapas, la
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deformidad parece relativamente reversible, pero debido a que las bandas
laterales se desplazan hacia la posiéién dorsal, la flexiéon se vuelve cada vez
mas dificil. A menudo, este movimiento se produce tan solo con un chasquido
cuando las bandas laterales se desplazan de la posiciéon dorsal a la posicion
lateral-dorsal normal. Una vez que las bandas laterales se fijan en la posicién

dorsal, la flexién de la articulacién IFP ya no es posible.

Cabe mencionar otra afectacion de esta articulacion, la deformidad de
Dedos en martillo que se debe a la ruptura del tendén extensor a nivel de la

falange distal (Klippel & Dieppe, 1998)

Articulaciones metacarpofalangicas (MCF):

Klippel & Dieppe, en el afio 1998 publican en su libro Reumatologia

Practica que:

El compromiso de las articulaciones MCF, que se presenta con
una subluxacién palmar y un desvio cubital, es una de las
deformidades caracteristica de la AR. La sinovitis dentro de las
articulaciones MCF tiende a debilitar las estructuras dorsales y
radiales y en cierta medida alargar los ligamentos colaterales.
Posteriormente varios factores mecanicos inherentes favorecen el
desvié cubital de los dedos. La fuerza de prensién de la mano

atrae los tendones hacia el cubito mientras el quinto metacarpiano
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desciende. Los ligamentos colaterales cubitales son mas cortos y
menos oblicuoé que sus correspondientes radiales por lo que la
elongacion es mayor del lado radial que del lado cubital. La firme
unién de la placa palmar también‘ﬁja la fuerza de traccién ée los
flexores largos hacia la falange proximal y tiende a desplazar la
falange proximval, tanto en direccion cubital como palmar. La unién
transversa de los tendones extensores funciona como una soga
para la ropa, por lo que cualquier cosa que tire del tendén extensbr
del quinto dedo en direccién cubital atraera a los demas dedos
hacia la misma direccién. También debe tenerse en cuenta la
consecuencia de una desviacion radial de la mufieca. Si hay un
desvio hacia cubital, la mufieca normal tendera a desviarse
radialmente para compensar esa deformidad. Ademas, cualquier
afeccién de la mufieca que produzca un desvio radial va a tender a

agravar la posibilidad de un desvio cubital de los dedos (pag.184).

Pulgar Reumatoideo:

Una de las deformidades que puede afectar a este dedo es la
denominada “dedo o pulgar en Z’, que seria igual a la deformidad en
boutonniere en los dedos. Se produce una alteracién en la alineacién, con
subluxacion palmar de la primera falange por sinovitis de la articulacion MCF,

seguida de hiperextension de la distal.
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Otra deformidad del pulgar, aparentemente similar a la anterior, se da
cuando la articulacién trapecio-metacarpiana aparece primariamente afectada.

(Maldonado Cocco, 2000)

Compromiso del tendén flexor:

Los tendones, al igual que las articulaciones, estan cubiertos por una
vaina de la membrana sinovial y, cuando sufren una inflamacién, esta entidad

es conocida como tenosinovitis.
En el afio 1998, Klippel y Dieppe describen:
Pérdida de la flexion activa

Si la flexion pasiva del dedo es mayor que la flexién activa, hay
tenosinovitis. Durante la extension y Ié flexion de los dedos, se
percibe una crepitacion en la palma. Las adherencias entre los
tendones superficiales y los tendones profundos pueden limitar el
recorrido del tendén profundo y el paciente no podra cerrar todo el

pufio. El dedo en gatillo es una caracteristica frecuente de la

tenosinovitis del flexor. La patologia consiste en un engrosamiento ‘

del tendén (frecuentemente a causa de un nédulo reumatoideo

dentro del mismo) y no en la estenosis de la vaina del tendén.

Puede producirse rupturas de los tendones flexores, pero

son mucho menos frecuentes que las rupturas de los extensores.
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El tendén que mas frecuentemente se rompe es el flexor largo del

pulgar (pag.185).
Los mismos autores, por otra parte describen:

Compromiso del tendon extensor:

La tenosinovitis del extensor se advierte por la tumefaccion del
dorso de la mufeca, debajo del retinaculo del extensor. Si le
pedimos al paciente que extienda los dedos, la tumefacciéon se
acentqara (signo del “pliegue”). En general, esta masa en la parte
dorsal de la mufeca constituye solo una deformidad estética sin
dolor. Sin émbargo, la extension dolorosa de los dedos puede
indicar una erosién activa del tendon. Puede ser un éfecto
desencadenante y, a medida que avance la erosion, se producira
la ruptura del tendén. Habitua.lmente, esto es lo que ocurre como
consecuencia de la supinacién-subluxacion carpiana y la atricién
de los tendones sobre el cubito distal. Es importante diferenciar la
ruptura del tendén extensor de la dislocacion de un tendén
extensor en las articulaciones MCF. En primer lugar, esta Ultima
puede corregirse en forma pasiva, a pesar de que se fija con
mucha rapidez. El examen revela un tendén extensor intacto en el
dorso de la mano. Otra complicacién rara consiste en la pérdida

de la extensién de los dedos a causa de una neuropatia por
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atrapamiento de la rama interésea del nervio radial, como

consecuencia de la sinovitis reumatoide en el codo (pag.185)

Carpo:

En este segmento, se puede observar tumefaccién, tenosinovitis,
subluxacién radiocubital inferior con o sin ruptura tendinosa y sindrome del
tunel carpiano, pudiendo ser este el primer elemento signosintomatolégico de

la afectacién. (Cosentino & Cosentino, 2001)

e Muneca:

Klippel y Dieppe (1998), sostienen que en la AR, casi invariablemente
puede observarse enfermedad simétrica en las murfecas. La tumefaccion del
estiloides del cubito y la pérdida de extensién de la mufeca indican un
compromiso temprano de la enfermedad. En general, la sinovitis afecta el punto
mas débil de la mufieca en el lado cubital, donde la atenuacion del ligamento
triangular débil permite el desplazamiento de la mufieca en direccién palmar.
La mufieca también tiende a rotar alrededor del ligamento dorsal radial mas
fuerte, provocando una deformidad que se conoce como supinacion-
subluxacién carpiana. Esta subluxacién es la responsable de la prominencia del
cubito distal y provoca la erosiéon del piso de los compartimentos de los

extensores y la ruptura del tendén extensor. A medida que la muiieca va
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rotando y se produce la supinacién, tiene lugar la subluxacion del extensor
cubital posterior de tal manera que este tendon ya no funciona como
dorsiflexor. La contractura de[ primer radial externo y del segundo radial
externo lleva a una dorsiflexién raéial que no encuentra resistencia con
translocacién cubital del carpo. A medida que avanza la enfermedad, el
aspecto palmar y cubital del radio se va erosionando, permitiendo que el carpo
se mueva en direccidén palmar y cubital. Esto exige al segundo radial externo vy,
si este tendébn se rompe, la mufeca éufre una dislocacién palmar. Los
ligamentos intercarpianos también pueden ser afectados y producir el colapso
de la mufeca. Esto intensifica la inestabilidad. En casos raros, la sinovitis
parece promover una anquilosis primero fibrosa y luego 6sea de los huesos del

carpo. Por lo que el problema pasa a ser la rigidez, mas que la inestabilidad.

o Codo:

La pérdida de extension del codo, constituye uno de los primeros signos
de la enfermedad. Sin embargo, y pese a esta afectacién, aun cuando el
compromiso sea generalizado, la funcién del codo suele mantenerse bien, mas
alld de que cuando hay pérdida de la flexién, este problema puede volverse
muy serio ya que interfiere con las actividades de cuidado personal del

paciente.
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Cosentino & Cosentino (2001) sostienen que la tumefaccién articular es
palpable entre el vértice del olécranon y cabeza del radio; cuando es de poca
maghnitud la extensic’)n suave a 90° puede permitir la observacion de la
tumefaccién articular. Agr:egan que puede ocurrir neuropatia por
entrampamiento de la rama interésea posterior del nervio radial, y que ademas
es frecuente observar bursitis olecraneana con o sin ndédulos en su interior en
las formas nodulares de AR y que pueden palparse nédulos en la superficie de

extension de antebrazos que puede o no adherirse a planos profundos.

Nédulos Subcutaneos:

Las estadisticas muestran que aproximadamente el 30% de los
pacientes con AR presenta noédulos subcutaneos superpuestos del lado

extensor del cubito proximal.
En el afio 1998, Klippel y Dieppe publican que:

El nédulo no solo es una caracteristica diagnéstica fundamental de
la AR sino que puede romperse formando un quiste y dejando ese
lugar expuesto a posibles infecciones locales o como puerta de
entrada para la complicacién de una infecciéon sistémica que
puede provocar artritis séptica. La vasculitis de la piel sobre el
nédulo también da pie a estas complicaciones. Los ndédulos
subcutaneos se forman encima de otros puntos de presion, como

el occipucio, el sacro o el tendén de Aquiles y pueden infectarse.
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Deben buscarse en todos los pacientes con AR que tienen

complicaciones sépticas.
Ademas agregan que:

Las bolsas no deben pasarse por alto en ninguna de las
evaluaciones de las distintas regiones articulares ya que pueden
constituir un sitio para la actividad reumatoidea. Hay
aproximadamente 80 bolsas de cada lado del cuerpo; estan
revestidas de una membrana sinovial que secreta liquido sinovial y

puede desarrollar sinovitis reumatoidea.

En algunos casos, la bolsa se rompe y provoca édema
difuso. Las bolsas que puéden ser afectadas de esta manera son:
la bolsa del olécranon, la subacromial, la trocantérica, la
psoasiliaca, la del gastrocnemio, la sémimembranosa, la
subaquiliana y la calcanea posterior, pudiendo existir multiples

afectaciones de las mismas (pag. 186)

¢ Hombro:

Es una articulacion que presenta compromiso variable. Su afectacion
inicial es una caracteristica de la AR en personas mayores de 60 afios, en las

cuales semeja polimialgia reumética (Cosentino & Cosentino, 2001)
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Klippel y Dieppe (1998) sostienen que en general, los sintomas del
hombro, solo aparecen cuando la destruccion de la articulacién esta avanzada.
Esto se debe a que los mecanismos adaptativos por parte de las manos, las
mufecas ymlos codos, son suficientemente buenos como para que las
actividades diarias relacionadas con el cuidado personal se mantengan durante

mucho tiempo.

Ademas, postulan que la sinovitis lleva a la erosién y el dafio tanto de la
cabeza humeral como de la fosa glenoidea, y que cuando se producen
derrames en el hombro, aparecen en la cara anterior, debajo del acromion.
También puede aparecer una tumefaccion de la bolsa subacromial en forma de
una bolsa independiente de la articulacion glenohumeral, la cual puede
romperse, al igual que la cabeza larga del biceps, lo cual puede detectarse por
‘un bulto que se forma sobre este musculo cuando la persona flexiona el codo
venciendo una fuerza de resistencia. EI manguito rotador también esta
revestido de membrana sinovial y puede presentar inflamacion y destruccion,
con dolor monoarticular y una limitacién lo suficientemente aguda como para
parecerse a artritis séptica. Muchas veces, hay un debilitamiento, y una pérdida
de la unién del manguito rotador, lo que produce una migracién secundaria
hacia arriba de la cabeza del humero. En la AR puede encontrarse también,

enfermedad en la articulacién acromioclavicular.
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Con respecto a otras manifestaciones articulares que pueden aparecer
en la AR, Klippel y Dieppe (1998) agregan una descripcion de los efectos de la

enfermedad sobre:

e Articulacion temporomandibular:

Es frecuente que la AR afecte esta articulacién, tras lo cual puede

hallarse sensibilidad y limitacién dolorosa de la apertura de la boca.

Esta afectacion puede asociarse con una deformidad en retroceso o

“gump jaw”.

e Articulacion cricoaritenoidea:

Los pacientes con AR suelen presentar ronquera, debida al compromiso

de esta articulacion.

Las infecciones de las vias respiratorias superiores pueden llevar a una
obstruccion de las vias areas superiores con un estridor respiratorio que

requiere una traqueotomia para salvar la vida del paciente.
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La limitaciéon del movimiento cricoaritenoideo también puede asociarse

con una aspiracién pulmonar y complicaciones concomitantes.

e Huesillos del oido:

La anquilosis de las articulaciones del oido puede estar asociada con
pérdida da la audicibn no relacionada con un efecto inducido por un

medicamento.

o Articulaciones esternoclavicular y manubrioesternal:

Estas articulaciones poseen porciones sinoviales y cartilaginosas y son
afectadas con mayor frecuencia de lo que se calcula. Puede haber subluxacién

y dislocacion real de la articulacién manubrioesternal.

Estos mismos autores describen las manifestaciones de la AR a nivel

vertebral como se detalla a continuacion:
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e Columna cervical:

Las articulaciones C1 y C2 resultan un blanco importante de la AR. El
espacio entre el proceso odontoides y el arco del atlas generalmente mide 3
mm o menos. El aumento de dicho espacio mayor a 3 mm, se define como
subluxacion atlantoaxoidea (SAA). En algunos casos llega a exceder los 10

mm.

La subluxacién cervical, a cualquier nivel, es frecuente en la AR erosiva
grave y puede observarse en el 30 % de los pacientes con esta entidad. Si
bien en la AR Ila rigidez del cuello es frecuente, la mayoria de los pacientes con
SAA no tiene dolor de cuello intenso. Cuando hay dolor, éste se produce en la
parte alta de la columna cervical y se irradia hacia el occipucio o, en algunos
casos, hacia las regiones temporal y retroorbitaria. Algunas veces la SAA se

asocia con un “sonido metalico” al extender el cuello.

e Columna toracica y lumbar:

En la AR, el compromiso de estas regiones es muy raro. Muy pocas
veces, la sinovitis apofisaria puede presentarse como una masa epidural;
habiéndose comunicado estenosis de la columna lumbar en algunos casos. Las

fracturas por compresién secundarias a la osteoporosis de la AR agravada por
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cortosteroides son frecuentes en la regién toracica. Las fracturas por
compresion en la regién lumbar no son caracteristicas de la AR y sugieren que
debe considerarse y excluirse otras causas subyacentes como osteomielitis o

cancer.

e Articulaciones sacroiliacas: .

En la AR avanzada, pueden observarse cambios radiograficos de las
articulaciones sacroiliacas. En general, consisten en erosiones y osteopenia.
Sin embargo, en algunos casos, pueden coexistir la espondilitis anquilosante y
la AR, generalmente en hombres, asi como puede observarse AR en pacientes

con psoriasis, gota u artrosis

Por otra parte, y continuando con los aportes de Klippel y Dieppe (1998),

se describen otras manifestaciones articulares de la AR en miembros inferiores.

e Cadera:

Los primeros sintomas del compromiso de la cadera pueden
relacionarse con una marcha anormal o molestias en la ingle. Sin embargo, aun

en la AR progresiva, la cadera suele estar preservada. Ademas, la aparicién de
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la enfermedad en la cadera en pacientes con AR es sutil, ya que los mismos
conservan el rango de movimiento de la cadera sin sentir dolor hasta que la
sinovitis provoca la pérdida progresiva del espacio de cartilago. Una vez que se
instala este proceso erosivo simétrico, es inevitable la protrusién bilateral de los
acetabulos. En otros casos con colapso de la cabeza femoral a causa de una
necrosis avasculér, la deformidad consiste en un desplazamiento lateral mas
que en una protrusion de la pelvis. Una vez que aparecen estas
complicaciones, la rigidez y dolor interfieren con la capacidad de caminar del
paciente. En estos casos es frecuente encontrar antecedentes de uso de

glucocorticoides.

Bolsa psoasiliaca:

La sinovitis y el derrame de la bolsa psoasiliaca pueden presentarse
como una masa inguinal unilateral o bilateral o como una tumefaccion en las
extremidades inferiores que no parecen tener relacién evidente con la cadera.
La bolsa se ubica entre la capsula de la cadera y el musculo psoasiliaco lateral
a los vasos femorales. Rara vez se comunica con la articulacién de la cadera;
es la bolsa mas grande alrededor de la cadera. Los sintomas que pueden
confundirse con una hernia una linfadenopatia o un aneurisma provienen de la
masa inguinal. La compresién de la vena femoral puede llevar a un edema de
las extremidades inferiores y a un cuadro parecido de la trombosis de las venas

profundas.
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Bolsa trocantérica e isquial:

La bursitis de la bolsa trocantérica es mas comin que la de la bolsa
isquial. Cualquiera puede confundirse con un compromiso verdadero de la

articulacion de la cadera.

¢ Rodilla:

En la AR, el compromiso de la rodilla es frecuente y, en general,
evidente. Postulan que en las primeras etapas de la enfermedad, pueden
detectarse pequenos derrames por medio del signo del “bulto” y que si bien
este signo es muy util para detectar pequefias cantidades de liquido, no
confirma necesariamente un proceso inflamatorio a menos que los resultados
del analisis del liquido sinovial muestren cambios compatibles con AR. Por otra
parte, describen que la temperatura normal de la piel de la rodilla es
significativamente menor que la del muslo o la tibia, y que esto constituye la

o~

base del signo de la “rétula fria”, y que en caso de una inflamacién de la rodilla,
la palpacion del muslo, la rétula y la pantorrilla con el dorso de la mano
demuestra que la temperatura sobre la rétula es igual a la del muslo y la tibia,

es decir, se da la pérdida del signo de la rétula fria.

A medida que aumenta el volumen del derrame de la rodilla, el signo del

bulto del liquido desaparece y puede comenzar a observarse un signo positivo
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de peloteo o golpe rotuliano. Sostienen que el paciente tiende a asumir una
posicion mas coémoda con la rodilla flexionada y que si esta posicién se
convierte en un habito, finalmente se produce la perdida de la extensién

completa de la rodilla.

Quistes popliteos (de Baker):

Estos auteres, describen que el quiste popliteo de Baker aparece como
una extensién de la cavidad articular; el tejido sinovial actlia como una valvula

esférica que permite la acumulaciéon del liquido sin via de descompresion.

Sostienen que la realizacion de ejercicios de esfuerzo capaces de elevar la

presion intrarticular de la rodilla puede llevar a la ruptura del quiste sinovial, con
extravasacién del liquido sinovial inflamatorio en la pantorrilla, simulando un
cuadro de tromboflebitis aguda. El signo hemorragico de “media luna” en la
piel de la regién del tobillo, debajo de los maléolos, es caracteristico de Ila
ruptura sinovial 'y no de la tromboflebitis. Agregan que los quistes
anterolaterales en la articulaciéon también pueden extenderse debajo de la

rodilla, pero este es un hecho muy infrecuente.

Inestabilidad de la rodilla

Finalmente, postulan que la destruccion de la rodilla causada por la AR
lleva a una limitacién al caminar similar a la incapacidad observada en los
casos de cadera reumatoide. Y que junto con la pérdida de cartilago, llega una
laxitud de los ligamentos colaterales y cruzados de la rodilla. Describen un

problema especial que aparece en las mujeres con valgus fisiolégico, casos en
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los cuales se produce un aumento de la carga sobre el compartimiento lateral
de la articulacién de la rodilla con erosién de la meseta tibial y deformidad
progresiva en valgo. A medida que la desviacion en valgo aumenta, también se
eleva la carga y se entra en un circulo vicioso. Sostienen que las mismas
circunstancias se dan si la desviacion es un varo aunque es menos frecuente y
que en los casos de desviacion en varo, suele producirse un cblapso o fractura

en plantau medial y una deformidad atinmas grave.

Afirman que en algunas ocasiones, la inflamacion provoca una unién de
los ligamentos colaterales del lado del céndilo femoral y que esto destruye el
movimiento de deslizamiento anteroposterior normal de la tibia sobre el fémur
Y, que posteriormente, esto lleva a una subluxacion relativa de la tibia. La
deformidad resultante suele estar asociada con la flexién fija de ia rodilla y, si
se intenta extender la tibia, ésta se hunde en el condilo femoral produciendo un

bloqueo éseo anterior.

o Tobillo:

Respecto a la articulacién tibioastragalina, esta no se encuentra
afectada con la misma frecuencia que las articulaciones subastragalina y
mediotarsiana de la parte posterior del pie. La sinovitis persistente de la

articulacién del tobillo lleva a la pérdida del cartilago y al contacto de los
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huesos, pero que, sin embargo, el compromiso del tobillo en general no

provoca gran discapacidad debido a que la articulacion conserva una

estabilidad bastante buena.

Compromiso de la parte posterior del pie:

En 1998, Klippel y Dieppe afirman que:

En la AR, las articulaciones subastragalina y talonavicular suelen
ser afectadas, aunque esto no siempre es advertido. La sinovitis
de estas articulaciones provoca dolor y rigidez y, algunas veces,
una dislocacién subastragalina. Se produce un espasmo
secundario de los musculos peréneos que tiende a inmovilizar la
articulacién  subastragalina. ElI espasmo promueve una
deformacién en valgo y da como resultado un pie plano espastico
peréneo. A medida que comienza la pérdida de cartilago y la
erosion oOsea, la deformacidbn en valgo aumenta, con un
aplanamiento progrésivo del arco longitudinal. Por ultimo, el hueso
calcaneo termina apoyandose en el maléolo lateral con colapso de

la parte media del pie, produciendo puntos de presién sobre la
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cabeza del astragalo. A esta altura, la articulacién puede fundirse

espontaneamente sin progresién posterior.

Si bien el dolor del talébn es -caracteristico de las
espondiloartropatias, en la AR, puede constituir un especial
problema. Puede aparecer con desarrollo de bursitis subaquiliana
y retrocalcanea que puede estar asociada con la formacion de

‘nédulos en el tendén de Aquiles.

La ruptura del tend6én de Aquiles también puede complicar
el cuadro. El dolor persistente en el talén, causado por una
fractura por esfuerzo del calcaneo, algunas veces se confunde con

una sinovitis subastragalina o del tobillo.

Compromiso de la parte anterior del pie:

En la AR, la enfermedad de las cabezas metarsianas es frecuente;
esto produce mucho dolor e incapacidad. La deformidad de la
parte anterior del pie generalmente comienza con sinovitis de las
articulaciones metatarsofalangicas (MTF) y compromiso de los
tendones flexores dentro de su vaina. A causa del dolor palmar, el
paciente tiende a caminar sobre los talones en una dorsiflexiéon
maxima. Esto lleva a la reactividad del musculo extensor comun

de los dedos del pie. Los dedos toman la forma de una garra vy,
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finalmente, se produce una dislocacion dorsal de la articulacidon
MTF. Junto con eso se produce una depresion y erosion
secundaria de las cabezas metatarsianas y un ensanchamientq de
toda la parte anterior del pie. Las mujeres con AR suelen presentar
matatarsus primus varus que lleva a una deformidad hallux valgus

grave.
Fistulas en la parte anterior del pié:

La sinovitis crénica de las cabezas metatarsianas puede asociarse
con cambios erosivos graves y la formacién de quistes 6seos
conocidos como geodas. La diseminacion el granuloma sinovial y
del colapso 6seo provoca la formacién de callos o bunios sobre
estas areas. Si el colapso tisular es mayor, se produce una fistula
cutanea cronica a medida que el liquido sinovial sigue la linea de
la articulacion MTF hacia la superficie dorsal o plantar del pie. Esta
linea fistulosa tiene el riesgo de sufrir una infeccion secundaria
que puede requerir una intervencion quirurgica para llegar a la
articulacion MTF. Si bien el reumatismo fistuloso crénico se
observa con mayor frecuencia en la sinovitis metatarsiana, pueden
desarrollarse fistulas cutaneas cronicas en relacién con cualquier
articulacion reumatoidea. El edema depresible difuso de los pies
puede deberse a una insuficiencia venosa local, obstruccion de los

vasos linfaticos o de las venas a causa de una tumefaccion del
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tobillo, la rodilla o la cadera, o hasta puede estar relacionado con
una enfermedad cardiaca, algunas veces asociada con la AR,
como la pericarditis. El entumecimiento del lado medial de la parte
anterior del pie puede deberse a una neuropatia por atrapar;wiento

del nervio peroneo medial en el tunel tarsiano (p.189).

COMPROMISO EXTRAARTICULAR , O SISTEMICO, DE LA AR.

El inicio de la enfermedad es eminentemente articular, sin embargo a
veces comienza con manifestaciones no articulares - como debilidad

generalizada, anorexia pérdida de peso o fiebre.

Las manifestaciones extraarticulares mas importantes son:

e Nobdulos:

Cosentino & Cosentino (2001) sostienen que los nédulos se encuentran
en el 25 al 30% de los pacientes. Describen vque los mismos se sitlan con
mayor frecuencia en el tejido celular subcutaneo, regién subperiéstica en zona
de apoyo de antebrazo, pero también en otras zonas de presién, formando

parte de bursitis (olecraneana) o tendones.
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Klippel y Dieppe (1998) agregan que los nédulos se desarrollan mas
comunmente en areas de presion, como los codos, las articulaciones de los

dedos, las prominencias del isquion y el sacro, el cuero cabelludo a nivel

occipital y el tendén de Aquiles. Afirman que los mismos son firmes y, a

menudo, se adhieren al periostio, y que desde el punto de vista histolégico, se
trata de una nec.rosis fibrinoide central focal con fibroblastos circundantes,
concluyendo que esto ocurre como resultado de una vasculitis de pequefios
vasos con necrosis fibrinoide, que constituye el centro del nédulo, y la

proliferacién de fibroblastos circundantes.

Por su parte, Maldonado et al (2000) sostienen que los nédulos
subcutaneos son el sello caracteristico de la artritis reumatoidea (AR)
seropositiva répidaménte progresiva y destructiva. Afirman que la presencia de
los n6dulos subcutaneos se correlaciona directamente con los niveles de factor
reumatoideo y en menor grado con la agresividad de la sinovitis, y que indican

severidad pero no necesariamente actividad de la enfermedad.

o Sistema linfoide:

Al respecto, en el afio 2000, Maldonado Cocco et al publican que:

Entre un 29 a 82% de pacientes con AR pueden presentar

ganglios linfaticos agrandados, moéviles, usualmente no dolorosos.
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Los hombres presentan una mayor frecuencia de linfadenopatias,
siendo comun en pacientes con enfermedad activa y factor
reumatoideo positivo. Los gangliqs axilares, epitrocleares e
inguinales son frecuentemente comprome;idos; es probable que
los mas agrandados sean los mas proximos a las articulaciones
inflamadas, variando sus caracteristicas con la intensidad de la

inflamacion, siendo menos afectados los mas remotos.

El estudio histolégico revela una hiperplasia folicular, a
veces. muy intensa, planteando el diagnéstico diferencial con

linfoma (p.172)

Este sindrome se produce en forma caracteristica en pacientes
seropositivos con una AR nodular y deformante prolongada. Muchos de ellos
presentan ulceraciones en las extremidades inferiores, hiperpigmentaciéon y

anticuerpos antinucleares.

Es frecuente hallar infecciones bacterianas en estos pacientes, las
cuales se constituyen como causa de la mayoria de las muertes por este

sindrome.

Otros factores que se relacionan con el aumento de incidencia de
infecf:iones son las Ulceras en la piel, las dosis de glucocorticoides, la
hipocomplementemia y los niveles altos de complejos inmunes, los cuales
envuelven a los granulocitos, secuestrandolos, reduciendo la sobrevida.

Algunos anticuerpos especificos, que estan dirigidos contra los antigenos de la
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superficie de los glébulos blancos (anticuerpos antinucleares especificos de los
gfanulocitos), puede contribuir con la leucopenia, y en algunos pacientes, la
médula 6sea no responde apropiadamente al grado de leucopenia, estimando
que esto puede deberse a los inhibidores ;ue suprimen la mielopoyesis,
encontrando que a trombocitopenia también tiene lugar en el Sindrome de

Felty. (Klippel y Dieppe, 1998).

Existe una forma poco frecuente de AR que presenta manifestaciones
sistémicas como fiebre, adenopatias, rush cutaneo y lecoscitosis que se
denomina. enfermedad de Still (del adulto o juvenil). (Cosentino & Cosentino,

2001)

e Manifestaciones hematolégicas:

Maldonado Cocco et al (2000) sostienen que casi la mitad de los
hombres y dos tercios de las mujeres con AR tiene anemia, la cual fluctba con
la intensidad de la enfermedad pero no con la duracién de la misma, oscilando
entre 9,5 y 12,5 gramos de hemoglobina. Postulan que la anemia en la AR esta
relacionada a eritropoyesis inefectiva, y con reduccién en el redambio del heme
eritrocitario, y que la verdadera anemia por déficit de hierro, ocurre en
pacientes con AR que sufren pérdidas gastrointestinales por el efecto de las

drogas antiinflamatorias, ademas de que el grado de anemia en la AR se
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relaciona con la actividad de la enfermedad, y en particular con el grado de

inflamacion en las articulaciones.

Agregan que la mitad de los pacientes con AR tienen una modesta
aceleracion en la destrucciéon de glébulos rojos, como probable consecuencia
de una hipertrofia en la actividad reticuloendotelial y que el tratamiento de la
misma con hierro oral o parenteral, multivitaminas, acido félico, vitaminas B6 y
B12, no ha probado ser efectivo, mejorando o corrigi€ndose con el control o

supresion de la sinovitis reumatoidea.

La trombocitosis es un hallazgo frecuente en la AR activa, registrandose

en 5 a 12 % de los pacientes.

Klippel y Dieppe (1998) refieren que el grado de trombocitosis puede
guardar relacion con el niumero de articulaciones involucradas en la sinovitis
activa y puede asociarse con otras caracteristicas extraarticulares, aunque el

mecanismo que provoca esta tombocitosis es incierto.
Maldonado Cocco et al (2000) publican que:

Las exacerbaciones del cuadro articular suelen ser acompafadas
por incremento en el numero de plaquetas, mientras que las
remisiones estan asociadas a una disminucién, a menudo a
niveles normales, de las mismas. La trombocitosis ocurre mas
frecuentemente cuando hay manifestaciones extraarticulares de la

enfermedad, particularmente compromiso pulmonar, neuropatia
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periférica o vasculitis. La aparicién de una leucopenia obliga a

descartar toxicidad medicamentosa o sindrome de Felty.

Una eosinofilia mayor al 4 % puede observarse en algunos
pacientes con AR luego de algunos afios de enfermedad, es
intermitente y coincide con las exacerbaciones de la enfermedad

extraarticular.

La aparicion de linfomas en AR es inusual pero varios
estudios sugieren que los desérdenes linfoproliferativos son mas
comunes en pacientes con enfermedades autoinmunes que en el
resto de la poblacién. Las enfermedades mas frecuentemente
descriptas son linfomas, leucemias, mieloma y otras discrasias de
células plasmaticas. Existen datos que sugieren un posible rol
oncogénico del metotrexato en AR, por lo que se debe establecer
un control periddico de los pacientes cuando se administre esta

droga, ya que existe la posibilidad de desarrollo de linfoma (p.173)

En el afio 2000, Maldonado Cocco et al sostienen que:

Es comun un eritema periungueal y palmar como el que también

aparece en embarazadas y enfermedades hepaticas. El fenémeno
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de Raynaud lo pueden padecer los pacientes con AR mas
frecuentemente que las personas sin ésta. Algunos pacientes
pueden presentar telangiectasias periungueales, las que

ocasionalmente son dolorosas.

Las fistulas pueden aparecer en pacientes con AR;
comunmente se presentan en la proximidad de las articulaciones
de pacientes con enfermedad seropositiva y de larga evolucion.
Pueden conectar la piel con articulaciones, bursas o quistes

paraarticulares. La patogenia de estas fistulas no es clara.

Hasta un 35% de los hombres y 18% de las mujeres
pueden presentar una vasculitis aislada del lecho ungueal, sin el
pobre pronéstico de las formas sistémicas y que no requiere

terapia inmunosupresora.

La piel puede mostrar una tendencia al magullado facil y al
desarrollo de lesiones equiméticas, junto a una fragilidad tipo

papel de cigarrillo que son favorecidas por el uso de esteroides.

(...) La piodermia gangrenosa es una enfermedad cutanea,
ulcerosa, poco comun, que puede aparecer asociada a AR como a
otras enfermedades sistémicas. (...) Se caracteriza por pustulas
dolorosas, Ulceras destructivas, progresivas, de bordes elevados,
socavados y periferia eritemato-violacea, presentdndose como

lesion Unica o multiple en ocasiones con fendmeno de patergia. El
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diagnéstico diferencial debe hacerse con las Ulceras de la
vasculitis reumatoidea sistémica, lo cual muchas veces resulta
dificultoso, sin embargo el tratamiento de ambas entidades es

‘semejante (p.173-174).

o Manifestaciones oculares:

Esta es una de las manifestaciones extraarticulares mas comunes de la
enfermedad. El grado de actividad, los niveles de factor reumatoideo y la
duracién de la AR se relacionan con el grado de compromiso ocular. El riesgo
se incrementa en pacientes con otras manifestaciones extraarticulares

. (Maldonado Cocco et al, 2000).

Cosentino & Cosentino (2001) sostienen que las manifestaciones
oculares pueden ser atribuidas a las propias de la enfermedad reumatoide, 0 a
las lesiones oculares provocadas por drogas utilizadas en el tratamiento de la

enfermedad como oro y antipaludicos.

Las afecciones oculares se clasifican en desérdenes de la conjuntiva-
cérnea, de la epiesclera-esclera y de las estructuras oculares contiguas

(Maldonado Cocco et al, 2000)

Klippel y Dieppe (1998) refieren que en el primer caso la manifestacion

mas importante es la queratoconjuntivitis seca, que afecta del 10 % al 35 % de
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los pacientes, de los cuales algunos sélo presentan ojos secos, mientras que
otros tienen los sintomas clasicos del sindrome seco, que incluyen el ardor, la

sensacién del cuerpo extrafio y la descarga mucoide.

La afeccidn corneal en la AR incluye a la queratitis estromal aguda, la
cual puede ocurrir en forma simultanea o seguir a un episodio de escleritis, y
que la queratitis esclerosante es una complicacién de la escleritis, mientras que
las Ulceras corneales periféricas ocurren en pacientes con AR de larga
evolucidbn con o sin escleritis, y que otra forma grave es la escleritis
necrotizante, que se asocia con una alta mortalidad. (Maldonado Cocco et al,

2000)

La epiescleritis generalmente se relaciona con la actividad de la AR.
Maldonado Cocco et al sostienen que:

Este proceso puede ser nodular o difuso, se presenta de manera
aguda y causa enrojecimiento y dolor en el ojo, pero no es comun
que se altere la agudeza visual. Es usualmente aguda, benigna, y

mas frecuente en mujeres.

Las escleritis se manifiestan clinicamente por fotofobia,
Iagriméo y dolor intenso; en ocasiones hay visién borrosa por
compromiso secundario de la cérnea. Son frecuentemente
bilaterales, persistentes, recurrentes y destructivas,

comprometiendo en ocasiones la epiesclera. Los episodios de
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epiescleritis suelen coincidir con exacerbaciones del cuadro

articular, vasculitis y otras manifestaciones extraarticulares.

La escleromalacia es una complicacion de la epiescleritis
necrotizante anterior. Es infrecuente, pudiendo desarrollarse mas
frecuentemente en mujeres con AR de larga evolucion. En esta
afectacion la esclera se debilita y adelgaza, provocando que la
coroides sea cubierta solo por la conjuntiva, transluciéndose el
color de los vasos coroideos. Un aumento de la presion intraocular

conduce a la aparicién de una protrusién bulbosa.

Una rara manifestacion extraarticular en la AR es el
sindrome de Cogan, en que se asocian una queratitis intersticial
no sifilitica y recurrente, con desérdenes del aparato vestibulo
auditivo y que se manifiesta por vértigo, tinnitus, ataxia, nistagmus
y pérdida de la visién. Otra inusual complicacion es el sindrome de
Brown en el que se produce desviacién de la mirada hacia arriba y
adentro, con diplopia debida a tenosivitis del tendén del masculo

ocular oblicuo superior (p.171).

Los farmacos utilizados para tratar la AR también pueden afectar los
ojos. Los glococorticoides pueden causar cataratas y glaucoma, el oro puede
producir depoésito conjuntival y en la cérnea y los derivados de la cloroquina
pueden causar tanto una queratopatia como una retinopatia. (Klippel y Dieppe,

1998)
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Sindrome de Sjdgren:

Este sindrome resulta en una de las manifestaciones extraarticulares

mas importantes de la AR.

Segun Cosentino & Cosentino (2001) cursa con sequedad bucal y

conjuntival (xerostomia y xeroftalmia) llegando a producir tlceras corneales.

Maldonado Cocco et al (2000) agregan que la queratoconjuntivitis sicca
es una de la manifestaciones mas comunes de este sindrome, el cual se
expresa con sintomas inespecificos como picazén y sensacion de cuerpo
extrafio ocular (descripto como arenilla), pudiendo haber sensacion quemante,
disminucién de lagrimas y foto sensibilidad, siendo infrecuente el aumento del
tamvaﬁo de las glandulas lagrimales. La complicacién mas frecuente de la
querato conjuntivis sicca, es la infeccion bacteriana por deficiencia o ausencia
del poder bactericida de la lisozima lagrimal, siendo menos frecuentes las
infecciones virales o fungicas, pudiendo en todos los casos producirse

perforacion de la cérnea y pérdida de la vision.

Refieren ademas que el déficit de la formacion salival se puede
manifestar por dificultad para masticar, tragar o hablar; anormalidades en el
gusto, fisuras dolorosas en la lengua, mucosa yugal y labios, y sostienen que
es frecuente la necesidad de ingerir liquidos, especialmente por la noche y con
las comidas. Para estos autores, la aparicion de caries dentales multiples es
comun, al igual que la sequedad, la cual puede extenderse a la nariz, faringe,

laringe y aan al arbol traqueobronquial y vagina, agregando que el
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agrandamiento parotideo, usualmente unilateral, es frecuente, a veces

recurrente, doloroso a la palpaciéon y a menudo acompafnado de fiebre.

o Manifestaciones Pulmonares:

Pleura:

Puede observarse derrame pleural en forma ocasional, habitualmente
simétrico. La enfermedad intersticial pulmonar es indistinguible de la asociada a
otras enfermedades del colageno y suele ser de mal pronoéstico. (Cosentino &

Cosentino, 2001)

Maldonado Cocco et al (2000) sostienen que el examen del liquido
pleural es fundamental para establecer la etiologia reumatoidea y que los
cultivos de este liquido, siempre deben realizarse por la frecuencia de
infecciones oportunistas en el paciente con AR. Agregan que el derrame pleural
se resuelve habitualmente en forma espontanea en pocos meses, aunque
puede requerir esteroides y que el engrosamiento pleural es una complicacién
que puede requerir decorticacion. Describen otra complicacién que es el
empiema, la cual debe sospecharse ante la aparicion de fiebre y derrame, en
pacientes con AR, particularmente en ancianos, anémicos y enfermos que han

recibido esteroides durante periodos prolongados.

71



Percepcion de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y el trabajo de mujeres
con Artritis Reumatoidea.
Ayciriex-Sanchez

Noédulos pulmonares:

Estos autores sostienen ademas, que los nédulos pulmonares pueden
desarrollarse en cualquier paciente con AR, y que son generalmente un
hallazgo en las radiografias de térax de rutina, aunque habitualmente no dan
sintomas, pudiendo ser unicos o multiples, generalmente de ubicacion
subpleural y bilateral. Agregan que por lo general no se asocian a una afeccién
del parénquima pulmonar, ni dan derrame pleural, y que suelen resolverse
espontaneamente, ademas de que histolégicamente tienen las caracteristicas
de un nédulo subcutaneo. Si el paciente tiene hemoptosis debe sospecharse

cavitacion de un n()d_ulo.

Klippel y Dieppe (1998) por su parte, postulan que estos nddulos
pulmonares se encuentran en los pacientes con AR seropositivos, que tienen

una sinovitis extendida y nédulos diseminados.

Fibrosis pulmonar difusa:

Es la afeccidn parenquimatosa mas comun de la AR.

Maldonado Cocco et al (2000) sostienen que los rasgos clinicos de esta
fibrosis pulmonar de la AR, son idénticos a los de la forma ideopatica y que en
general la enfermedad articular precede en afios a la pulmonar. Refieren que
los sintomas clinicos mas comunes son tos no productiva y la disnea
progresiva, pudiendo encontrarse o no reales crepitaciones en la auscultacién

del pulmoén.
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Agregan que la extensién y severidad de la fibrosis pulmonar difusa es
variable y su evolucién es peor cuando la etapa inflamatoria inicial no es
controlada, afirmando que una mencién aparte debe hacerse para la fibrosis
pulmonar difusa inducida por las drogas usadas en el tratamiento de la AR,
como las sales de oro y el metotrexato, las cuales pueden revertir al suprimirse

el tratamiento.

Sindrome de Caplan:

Por otro lado postulan que los estudios reumatolégicos se caracterizan
por presencia de AR y nddulos con tendencia a la cavitacion, generalmente
mayores a un centimetro, ubicados especialmente en la periferia de los
pulmones. Estos se desarrollan sobre una neumoconiosis inducida por
aspiracién crénica de polvo de silice, oro o asbestos. Se sostiene que la
histologia de los nédulos es similar a la de los nédulos reumatoideos
subcutaneos, y que la evolucién de los mismos esta ligada al control o no de la

sinovitis.

Klippel y Dieppe (1998) agregan que se ha observado bronquiolitis
obliterante, en pacientes con AR, pero que aun se desconoce si esta
manifestacion pulmonar es una consecuencia del proceso inflamatorio
reumatoideo, una entidad concomitante, o si se debe a la medicacion.
Sostienen que hay pacientes con AR que desarrollan una obstruccién en las

vias respiratorias; sin embargo, la causa de la obstrucciéon no siempre es la
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enfermedad por si misma, ya que existen otros factores que predisponen a la

obstruccién pulmonar.

e Manifestaciones cardiacas:

El corazén puede ser afectado por la AR en cualquiera de sus

estructuras con lesiones graulomatosas o en forma de lesiones fibrosantes

difusas.

Maldonado Cocco et al (2000) encontraron, a partir de estudios
necropsicos que el 30 al 50% de los casos estudiados tuvieron compromiso
cardiaco demostrable, postulando que durante la vida es posible detectarlo en
hasta un 10 % de los pacientes, afirmando que habitualmente son cuadros
silentes, donde no se compromete la funcién cardiaca y es raro que lagunas

de estas lesiones conduzcan a la muerte.
Pericardio:

La pericarditis es la manifestacion cardiaca mas comin de la AR,
aunque la forma sintomatica es relativamente poco com;’m; tanto el
electrocardiograma al azar en pacientes con AR, como los estudios de autopsia
muestran la inflamacion pericardica en el 50 % de los casos, teniendo lugar en

pacientes seropositivos con nédulos (Klippel y Dieppe, 1998).
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El derrame pericardico tiene caracteristicas fisico-quimicas similares a
las del derrame pleural, y el color puede ser amarillento o herﬁorrégico. Puede
hallarse factor reumatoideo y aumento de las gammaglobulinas, concentracion
de glucosa y el complemento disminuidos, mientras que la LDH se encuentra

aumentada.

La deteccion clinica de la pericarditis es baja, y la mayoria de los
pacientes con pericarditis son sintomaticos y en general la evoluciéon es
benigna, respondiendo bien a los antiinflamatorios. (Maldonado Cocco et al,

2000)
Miocardio:
En su libro Maldonado Cocco et al (2000) publican que:

El compromiso miocardico en AR puede deberse a lesiones
inflamatorias granulomatosas o no especificas. La miocarditis no
especifica es comun y se encuentra en hasta un 30% de las
necropsias. La infiltracion generalmente es focal y menos
frecuente difusa. En el tipo focal la histologia muestra focos
inflamatorios con predominio de células plasmaticas, histiocitos y
linfocitos. En la forma difusa los hallazgos macroscépicos
muestran compromiso de los ventriculos, con cardiomegalia e
incluso trombos murales. La microscopia revela un infiltrado

inflamatorio difuso rico en plasmocitos y linfocitos.
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La miocarditis especifica es menos comun, manifestandose
como pequefias areas focales amarillo gﬁséceas, que asientan en
cualquier sitio del miocardio y que histolégicamente remedan al
aspecto de los nédulos subcutaneos. Las miocarditis son
generaimente asintomaticas. Una forma rara pero grave, es la

miocarditis necrotizante difusa.

La infiltracion amiloidea del miocardio es infrecuente
debiendo sospecharse ante la aparicion de cardiomegalia en una
radiografia de térax y bajos voltajes en el ecocardiograma. (...) La
confirmacion se realiza con biopsia de grasa, recto o encia. El
sistema de conducciéon puede afectarse por la presencia de
granulomas o por fibrosis cicatrizal de focbs inflamatorios. Rara

vez son de importancia clinica” (p.178).

Valvulas cardiacas:

Estos mismos autores sostienen que si bien cualquier valvula puede
estar afectada, la mitral es la mas frecuentemente involucrada. Refieren que
existen ocasiones en que puede haber afecciéon simultanea de mas de una
valvula, ya sea en forma de estenosis o insuficiencia. Afiman que los
desérdenes de movimiento de la valvula mitral han sido descriptos en hasta un
25 % de los pacientes y que el engrosamiento no especifico de las valvulas es

cominmente encontrado, ademas de que suelen hallarse granulomas Unicos o
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multiples, histolégicamente similares a los nédulos subcutaneos, localizados

habitualmente en la porcién central de la valvula.

Arterias coronarias:

Continuando con la descripcidén de las manifestaciones extrarticulares de
la AR realizadas por estos investigadores, se puede afirmar que la arteritis de
las coronarias se encuentra en hasta un 15 % de las necropsias de pacientes
con AR,y qﬁe el proceso inflamatorio compromete por lo general las tres capas
de la arteria, siendo los vasos pequefios los mas cominmente afectados,
siendo excepcional el infarto agudo de miocardio provocado por una vasculitis
reumatoidea sistémica. La mortalidad global debida a enfermedad cardiaca
isquémica, ha demostrado ser elevada en pacientes de ambos sexos con AR

seropositiva.

e Compromiso Neurolégico:

En su libro “Reumatologia”, Maldonado Cocco et al (2000) publican:

Nervios periféricos:

Las neuropatias por atrapamiento, resultan de la compresion de
nervios periféricos contra estructuras no distensibles (tejidos

fibrosos o tuneles 6seos). Al transcurrir aquellos en estrecha
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cercania a bursas o articulaciones, se ven comprimidos por la
inflamacién y tumefaccion de sinovias, ligamentos o vainas
tendinosas. También contribuye al aprisionamiento, la deformidad

de algunas articulaciones.

Estos procesos deben ser considerados fenédmenos locales
no sistémicos, que revelan la severidad y persistencia de la
sinovitis en el sitio de la compresion. Se estima que el 45 % de los
pacientes con AR de actividad intensa y con nédulos subcutaneos,
pueden presentar en el curso de la enfermedad una neuropatia

por atrapamiento.

Sindrome del tunel carpiano:

La tenosinovitis de los tendones flexores de los dedos, que
se encuentran dentro.el tunel, comprime al nervio mediano. Los
cambios sensoriales (entumecimiento y parestesias especialmente
nocturnas) son tempranos, mientras que el compromiso motor es
una complicacion tardia. En los casos severos puede haber dolor
retrogrado al brazo y al hombro. La percusién del nervio mediano
en la cara anterior de la mufieca reproduce los sintomas (signo de
Tinel positivo), mientras que la flexion de la misma durante un

minuto produce hormigueo o dolor (signo de Phalen positivo).
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Sindrome de Tunel Tarsiano:

Se produce por un compresion del nervio tibial posterior por
tenosinovitis en el tinel fibroso-6seo tarsiano. Es menos freguente
que el sindrome del tunel carpiano. Los sintomas incluyen
parestesias, dolor y ardor en los pies, al principio intermitentes y
luego persistentes. La debilidad y la atrofia e musculos intrinsecos
es tardia. Entre un 5 y un 25% de pacientes con AR puede tener

anormalidades electrofisioldgicas del tibial posterior.

Mononeuritis maltiple- Polineuritis:

Una neuropatia sensorial distal o una forma sensoriomotora
combinada, pueden ocurrir en el 1 al 18% de pacientes con AR; la
vasculopatia de la vasa nervorum se asume como causal de

éstas.

La neuropatia sensorial distal se debe a oclusién por
trombosis- de la vasa nervorum y desmielinizacién segmentaria.
Los sintomas aparece.n mas frecuentemente en los pies. La
progresion a formas méas severas es rara. El pronéstico es bueno y
el diagnostico se realiza por estudios de la velocidad de

conduccién y biopsia del nervio sural.

La neuropatia sensoriomotora combinada tiende a ser mas

severa y se presenta agudamente. Puede adquirir la forma de una
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mononeuritis multiple o la de una polineuropatia. El dano se debe
a vasc‘ulitis de las arterias epineurales, que conduce a isquemia y
desmielinizaciéon neuronal. Se presenta, mé; frecuentemente, en
hombres con enfermedad de larga evolucién y mani.festaciones de
vasculitis reumatoidea sistémica. En el lapso de horas a dias las
paresfesias progresan a caidas de pies 0 manos en combinacién
con disminucién o ausencia de reflejos tendinosos. El pronéstico
es pobre, con una mortalidad elevada debido al cdmpromiso
visceral o infecciones sobrecargadas por la inmunosupresion

relacionada al tratamiento.

Sistema nervioso central:

El compromiso del cerebro o de la medula espinal por

vasculitis o nédulos reumatoideos es raro.

La vasculitis cerebral se da en el contexto de una vasculitis
sistémica difusa, presentandose como convulsiones, accidente
cerebrovascular, encefalopatia, mielopatia o sindrome cerebral

organico.

Los nédulos reumatoideos que se localizan en el cerebro, -
plexos coroideos y canal medular, dan manifestaciones

neuroldgicas propias del lugar en que se ubiquen.
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Sistema nervioso autbnomo:

Puede verse afectado hasta en la mitad de los pacientes
con AR. Los trastornos pueden manifestarse como alteracién de la
funcién cardiovascular, de la sudoracion, del reflejo pupilar a la luz
y de la secrecion ocular y oral. Es de interés que la mitad de los
pacientes con neuropatia autbnoma también tiene evidencia

clinica de neuropatia periférica. (p. 179-180)

¢ Manifestaciones musculares:

El debiltamiento de Ila resistencia y fuerza muscular es una
manifestacion frecuente de la AR, generalmente atribuida a atrofia muscular

secundaria al reflejo antalgico provocado por la sinovitis.

Un segundo tipo de miopatia es debida a neuropatia secundaria, a
vasculitis (mononeuritis multiple) que provoca degeneracién nerviosa,

desmielinizacién, atrofia, necrosis y regeneraciéon muscular.

Un tercer tipo de trastorno muscular, el cual constituye un’cuadro
altamente evocativo de la distrofia muscular progresiva con fibrosis, con
variacién del calibre de la fibra muscular, infiltraciéon adiposa y marcada perdida

de tejido muscular sin que la innervaciéon motora presente alteraciones.
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Finalmente, una miositis puede presentarse en forma de infiltrados
ihflamatorios nodulares o difusos, indistinguibles de la polimiositis,

representando una superposicion entre las dos enfermedades.

Ciertas drogas usadas en AR pueden provocar miopatias. La D-
penicilamina induce miastenia gravis; los corticosteroides en dosis mayores a
40 mg diarios, producen atrofia de fibras tipo Il; y los antimalaricos pueden
causar una neuromiopatia con debilidad proximal progresiva, disminuciéon o
ausencia de reflejos tendinosos y elevacibn de enzimas musculares

(Maldonado Cocco et al, 2000).

e Aparato gastrointestinal:

El compromiso gastrointestinal es infrecuente. La xerostomia, con o sin
agrandamiento de las glandulas salivales, puede desarrollarse como parte del
sindrome de Sjoégren y producir disfagia, mientras que otra causa de disfagia
puede ser la formacién de una membrana post-cricoidea secundaria a anemia

ferropénica.

La subluxacién atlantoaxoidea puede dificultar la deglucién debido a la

compresién de la médula espinal.

Puede haber una dismotilidad esofagica debido a infiltracion amiloidea o

por compromiso directo de los vasos de la pared por vasculitis, pudiendo
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desarrollarse estrechez isquémica o fibrosis muscular del tercio proximal del

eso6fago, manifestandose con disfagia, odinofagia o dolor toracico.

Cuando se desarrolla amiloidosis secundaria a AR de larga evolucién,
puede haber depoésitos amieloides en el higado, bazo o paredes del eséfago,
estbmago e intestino. Diarrea, sangrado o malabsorcion pueden resultar de

esta infiltracion.

La colitis colagenosa es una condicién caracterizada por depésitos de
colageno en la submucosa colonica que inducen diarrea crénica acuosa sin
sangrado; este cuadro puede asociarse a diversas enfermedades inflamatorias

reumaticas, entre ellas la AR.

Finalmente, puede encontrarse vasculitis en cualquier sector del tracto

intestinal. (Maldonado Cocco et al, 2000).

o Anomalias hepaticas:

Klippel y Dieppe (1998) refieren que la AR activa puede estar
relacionada con una elevacion en los valores de enzimas hepaticas, que las
anormalidades en [a funcidén hepatica pueden ocurrir simultaneamente con la
anemia, la trombocitosis y con una tasa elevada de eritrosedimentacion, y que
controlando la inflamacién reumatoidea, las anormalidades de la funcién del

higado vuelven a la normalidad.
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Sostienen que el compromiso hepatico puede presentarse en hasta un
65% de los pacientes con sindrome de Felty, y que la patologia hepatica varia
desde la fibrosis porta_l y la arquitectura lobular anormal hasta la hiperplasia
regenerativa nodular, por IZ) cual los pacientes pueden desarrollar una

hipertensién portal, varices esofagicas y sangrado de esas varices.

o Manifestaciones renales:

Estos mismos autores explican que los rifiones generalmente quedan
preservados en la AR prolongada, aunque se han descripto casos de
nefropatia membranosa de bajo grado, glomerulitis, vasculitis y amiloidosis
secundarias, y que es mas comun que las anormalidades renales se produzcan

como resultados de los agentes que se utilizan en el tratamiento de la AR.

e Amiloidosis:

La proteina amiloide sérica A (SAA), se refiere a una familia de
apolipoproteinas sintetizadas en el higado que circulan en el plasma en
asociacion con lipoproteinas de alta densidad, y que la amiloidosis reactiva se

refiere al depdsito de fragmento N-terminal de la SAA, la proteina amiloide A
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(AA), que ocurre luego de anos de constante estimulo inflamatorio, lo cual esta

presente en 3 a 10 % de pacientes con AR (Klipel & Dieppe, 1998)

Segun Maldonado Cocco et al (2000), la enfermedad renal, a menudo
con sindrome nefrético y falla renal, es la manifestacion mas frecuente y la

principal causa de muerte.

Retomando los aportes de Klippel y Dieppe (1998), se sostiene que la
proteinuria es un hallazgo frecuente en la amiloidosis asociada con AR, y que
casi todos los 6rganos pueden estar involucrados en una amiloidosis asociada
a la AR, entre ellos, el corazén, el rifidn el higado, el bazo, el intestino y la piel.
El diagnéstico de la amiloidosis se confirma por medio de la biopsia del tejido
correspondiente. La presencia de una amiloidosis secundaria en pacientes con

AR augura malos resultados, y no existen tratamientos satisfactorios.

e Vasculitis reumatoidea:

En el afo 2000, Maldonado Cocco et al publican:

La vasculitis reumatoidea es un cuadro con potencial de afectar a
multiples érganos. De hecho la vasculitis puede ser vista como la
base de todas las manifestaciones de la artritis reumatoidea ya
que la lesién patolégica inicial, en la sinovitis y en los nédulos

subcutaneos, seria una arteriolitis y una venulitis. Sin embargo, el
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término vasculitis reumatoidea es usado cominmente para sefalar
las manifestaciones clinicas extraarticulares que devienen del
compromiso vascular en el transcurso de la AR. Estas
”manifestacionés son variables y dependen del tamafo, nimero y
localizacién de los vasos afectados, determinando asi la extensién

y gravedad del cuadro clinico que originan.
Existen tres tipos de lesiones vasculares:

Una lesion en la arterias digitales constituida por una
endarterirtis obliterativa no inflamatoria, que ocluye los vasos
causando trombosis. La manifestacidn clinica son pequefios
infartos en el lecho ungueal o alrededor de la ufias. En casos mas

severos puede aparecer cianosis, gangrena o ulceras cutaneas.

Una segunda lesién, muy diferente a la primera,
compromete las vénulas cutaneas con necrosis fibrinoide de sus
paredes e infiltrado inflamatorio de polimorfonuclaeres, cariorrexis
(polvo nuclear) y células mononucleares, constituyendo una
vasculitis leucocitoclasitica. Clinicamente se manifiesta por

purpura palpable, eritema o urticaria en miembros inferiores.

Un tercer tipo de lesién es una arteritis necrotizante que
compromete arterias de pequefio y mediano calibre. El infiltrado
inflamatorio es intenso y compromete todas las capas vasculares,

hay necrosis fibrinoide y trombosis. Pueden encontrarse en el
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mismo paciente lesiones en todos los estadios de evolucion,
desde la inflamacién temprana a infiltrados crénicos, cura y
recanalizacion del vaso. Esta areritis se distribuye
segméntariamente y sin un patron determinado, con zonas
vasculares intensamente inflamadas rodeadas por vasos
normales. Cualquier vaso puede afeétarse: arterias digitales y

viscerales, vasa nervorum, vénulas cutaneas, etc.

La vasculitis reumatoidea sistémica (VRS) es una
infrecuente pero potencialmente seria complicacion de la AR. Se

estima que el 1% de los pacientes con AR podria padecerla.

Se define inequivocamente como, a aquellos pacientes en
cuya biopsia se observa necrosis fibrinoide o leucositoclasia
(infiltrado inflamatorio y polvo nuclear) en la pared vascular, mas
alguna de las siguientes caracteristicas clinicas: ulceracion
cutanea profunda, neuropatia periférica aguda o mononeuritis
multiple, gangrena, enfermedad intestinal isquémica o
enfermedad sistémica severa en presencia de tipicos infartos

digitales o periungueales.

El espectro clinico de la VRS es amplio e incluye, en mas
del 80 % de los pacientes, manifestaciones minimas como
purpura, rash macular o pupurico en tronco y miembros superiores

o un rash nodular que se extiende también en miembros inferiores.
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Lesiones en el lecho ungueal (60%) y ulceras crurales de rapida
evoluciéon (50%) son mas comunes que la gangrena clasica (17%).
El paciente clasicamente debuta con fiebre alta, leucocitosis y
neutrofilia, aunque en ocasiones solamente pueden presentarse
rasgos sistémicos no especificos, particularmente una marcada
pérdida de peso, cuya manifeétacién en ausencia de otra causa

obvia es suficiente para sospechar VRS.

La neuropatia sensorial (20%) es mas frecuente que el
clasico compromiso motor (caida de manos y pies). EI SNC (6%)
puede sufrir complicaciones por VRS en forma de un accidente

cerebrovascular.

Otras manifestaciones pueden incluir una vasculits
pulmonar que puede confundirse clinicamente con una reacciéon a
drogas. El compromiso coronario o miocardico por vasculitis, de
mal pronéstico en la mayoria de los casos, es muy raro, siendo

mas comun la pericarditis.

El rindn (20%) puede participar con escasa repercusion
clinica, aunque puede observarse una infrecuente falla renal

debida a glomerulonefritis necrotizante.

La escleritis, epiescleritis 0 escleromalacia perforante deben
ser buscadas cuidadosamente, ya que los pacientes no suelen

quejarse de molestias. Se ha determinado que cerca del 20% de
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los pacientes con epiescleritis fallecen a los dos afios, tornando a

esta complicaciéon un buen marcador de compromiso sistémico.

El intestino puede comprometerse fatalmente, en forma de

hemorragia, infarto o perforacién.

La relativa infrecuencia de compromiso clinico del intestino,
contrasta con el frecuente hallazgo -de vasculitis (50%) en la
biopsia rectal de pacientes con VRS. Esta discrepancia enfre las
manifestaciones clinicas y lo hallazgos histolégicos indica una

elevada incidencia de enfermedad subclinica.

Otros sitios susceptibles de estudiar histolégicamente, y de
facil acceso como la piel, son el nervio sural y las glandulas

salivales del labio.

La extensibn del compromiso organico y la mayor
mortalidad que estos pacientes exhiben respecto a la poblacién
con AR sin VRS, tornan imprescindible una terapia agresiva. (p.

182-184)
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¢ Sindrome de Felty:

Estos autores también describen este sindrome que, aunque ha sido
considerado como una manifestacion extraarticular de la AR severa,
frecuentemente se acepta como un subgrupo de pacientes reumatoideos con

diferentes complicaciones y pronésticos en el mediano y largo plazo.

Sostienen que el mismo se caracteriza por esplenomegalia,
linfadenopatia, anemia, trombocitopenia, leucopenia y neutropenia, que ocurre
en menos del 1% de los pacientes con AR persistente, seropositiva,
deformante y nédulos subcuféneos, y que se presenta entre los 40 y 60 afios,

siendo las mujeres doblemente afectadas.

Por ofra parte, postulan que las infecciones recurrentes son oftra
caracteristica del sindrome de Felty, y que ocurren en el 60% de los pacientes

y son una causa comun de morbilidad y mortalidad.

Describen otros hallazgos que incluyen: pigmentacion amarrillenta de la
piel (17%), pleuritis y alta incidencia del sindrome de Sjégren (60%). El factor
reumatoideo esta presente en altos titulos, las células LE son positivas en un
tercio de los enfermos y los anticuerpos antinucleares son detectables en dos
tercios de ellos. Una evidencia de la presencia de inmunocomplejos es la

deteccién de criogloblinas de tipo mixto, asi como un riesgo incrementado a
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desarrollar neoplasias (linfomas y/o leucemias) en los pacientes con sindrome

de Felty.

COMPROMISO FUNCIONAL DE LA AR.

En 1992 el Colegio Americano de Reumatologia (ACR), revisé los

criterios de la clasificacion de la capacidad funcional de la AR publicados en

1949 por el Dr. Otto Steinbrocker, y los modificd, ya que presentaban algunas

limitaciones:

Capacidad completa para realizar las actividades usuales de la vida
diaria, que incluyen actividades de autocuidado, avocacionales y

vocacionales.

Puede realizar las actividades usuales de autocuidado vy

avocacionales, pero con limitaciones en las actividades vocacionales.

Puede realizar las actividades de autocuidado, pero tiene

limitaciones en las actividades avocacionales y vocacionales.

Tiene limitaciones para realizar las actividades usuales de

autocuidado, avocacionales y vocacionales.

Las actividades usuales de autocuidado incluyen el aseo, el baro, el

cuidado personal, la alimentacién y el vestido. Las actividades avocacionales,
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son las recreativas y de tiempo libre y las actividades vocacionales son las que

incluyen las laborales, las escolares y las del hogar.

En esta dltima década se han desarrollado nuevos enfoques para
conceptualizar la funcién en los pacientes con AR, los cuales han conducido al
desarrollo de varios métodos cuantitativos validos y confiables, para medir el

estado funcional en estos pacientes.

TRATAMIENTO DE LA AR.

e Diagnéstico:

La reumatologia es la especialidad médica que se ocupa del estudio y
tratamiento de las enfermedades del aparato locomotor. Existen mas de 200
enfermedades reumaticas, unas que se manifiestan con inflamacién de las
articulaciones o artritis, como la artritis reumatoidea (AR), y otras que no

(Alvarez Lario, 2003).

Para efectuar un correcto diagnéstico de AR, deben tenerse en cuenta
datos clinicos, examenes radiolégicos, serolégicos y si es posible de liquido
sinovial; junto con la aplicacién de los criterios diagndsticos elaborados por la
American College of Rheumatology, para luego efectuar un diagnéstico

diferencial, y descartar asi, la presencia de otra enfermedad.
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e Evolucion y pronéstico de la AR:

Maldonado Cocco et al (2000) sostienen que la artritis reumatoidea, es
una enfermedad crénica que afecta al 1 % de la poblacién caucasica,
principalmente al grupo etario con mayor capacidad laboral o productiva dentro

de la sociedad

Postulan que la revisién bibliografica permite ver como los conceptos

tanto de pronéstico como de tratamiento de la enfermedad, han ido cambiando

a lo largo de los afios, pasando de ser considerada en un principio como una

entidad de buen pronéstico, en la que la mayoria de los pacientes podian ser
controlados con regimenes terapéuticos conservadores, a valorarse en la
actualidad como una enfermedad severa, teniendo en cuenta que los estudios
a largo plazo en pacientes con AR demuestran que la mayoria desarrollan una
enfermedad progresiva, con severo dano radiolégico, deterioro de su capacidad

funcional, incapacidad laboral y aumento significativo de la mortalidad.

Daio radiolégico en artritis reumatoidea:

La deformidad articular y la desalineacién son los cambios radiolégicos
que mas impresionan tanto al paciente como al médico. Sin embargo, estos no
se hacen evidentes sino después de 5 a 10 afos de iniciada la enfermedad.
Siendo el resultado final de un proceso que comienza con la erosién progresiva

del cartilago articular y del hueso, que finalmente conduce a la pérdida del
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espacio articular. Este tipo de dafo articular comienza a desarrollarse

tempranamente en el curso de la enfermedad.

El daio erosivo es precoz y virtualmente irreversible y no existen
evidencias concretas de ninguna modalidad terapéutica que sea capaz de

revertir esta situacion.

Deterioro funcional e incapacidad laboral:

El dafio radiolégico se acomparfia de un deterioro progresivo de la

capacidad funcional.

Dicha capacidad, ha sido estudiada a través de distintos métodos, los
cuales ademas son importantes para el control evolutivo, destacandose indice
articular de Ritchie, examen fisico consistente en el recuento del nimero de
articulaciones inflamadas y dolorosas a través de distintos scores incluyendo
50, 36 y 28 articulaciones, la utilizacién de un cuestionario de autoevaluacion
sobre las diferentes actividades de la vida diaria denominado Health
Assessment Questionaire, (HAQ), modificado de manera tal que ocho
preguntas sencillas permitan conocer el estado funcional del paciente; ‘ademés
es aplicable para el dolor la escala visual analoga de 0 a 10 (0 sin dolor, 10
maximo dolor) (Cosentino, 2001), la determinacién de la fuerza de pufo
utilizando un esfigmomandémetro, el tiempo en segund'os para caminar una
distancia de 7,5 metros (walking time), el tiempo en segundos para
desabotonar y abotonar cinco botones comunes ( button test), y la duracién de

la rigidez matinal.
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Maldonado Cocco et al (2000) afirman que el 60 % de los pacientes
presentan alteraciones en su capacidad laboral, qué pude resultar tanto en
ausentismo, disminucion del rendimiento o la necesidad de recibir pensiones

por incapacidad laboral.

Por otra parte manifiestan que existe una reduccion significativa de la
expectativa de vida de estos pacientes, encontrando, a través de
investigaciones, que las causas principales de muerte de pacientes con AR
son: cardiovasculares en la mayoria de los casos, neoplasicas, infecciosas,

pulmonares y gastrointestinales, respectivamente.

Sostienen que debido a que las causas de muerte en pacientes con AR
son semejantes a las observadas en la poblacién general, la enfermedad en si
no aparece comunmente citada en los certificados de defuncién, ya sea como

causa directa o indirecta de la muerte.

Agregan que Pincus, ha demostrado que aquellos pacientes con AR
severa que presentan mas de 30 articulaciones inflamadas y un deterioro
significativo de su capacidad funcional, muestran una reduccion del 50% de la
expectativa de vida a los 5 afos, quedando demostrada la importancia de
considerar a la AR como una enfermedad con un severo prondstico, sino se

toman los recaudos necesarios del caso.

Si bien la artritis reumatoidea no es una enfermedad “mortal’, debe ser
considerada una enfermedad de gravedad, que compromete la calidad de vida

del individuo y la vida misma.
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TRATAMIENTO GENERAL DE LA AR:

El equipo interdisciplinario es fundamental en el tratamiento de las
enfermedades crénicas e invalidantes, y de él depende basicamente el éxito
del mismo. Los integrantes del equipo deben trabajar conjuntamente, no
interfiriendo en sus respectivas funciones y respetando el papel de cada uno de

los miembros.

El equipo terapéutico de atencién al paciente reumatico esta formado
por distintos profesionales, entre los que puede mencionarse, reumatélogo,
cirujano ortopédico, enfermeral/o, fisioterapeuta, terapista ocupacional,
psicologo y asistente social. Cada uno tiene una funcién determinada y

concreta. (Diaz Petit, J., Camp, R. 2002)

Distintos autores consideran a la Artritis Reumatoidea como una
enfermedad de etiologia desconocida, para la cual no existe un tratamiento
curativo; que por su naturaleza crénica y curso con frecuencia degenerativo,
hacen que quienes tengan a su cargo la atencién de. pacientes con AR, sigan
los lineamientos utilizados en el trabajo de pacientes con cualquier enfermedad
degenerativa: conservar las aptitudes fisicas, psicolégicas y funcionales de
estas personas durante el mayor tiempo posible por medio de un programa de
tratamiento continuo, cuidadosamente planeado y un programa para la

educacion del paciente.
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El objetivo primordial es evitar la destruccion articular, que es
irreversible; junto con la disminucion del dolor y la inflamacién articular,

mantener y mejorar la movilidad, y prevenir o corregir las deformidades.

Se debera equilibrar la actividad diaria con el reposo; intercalando asi
periodos de actividad y descanso varias veces al dia. En las exacerbaciones,

reposo absoluto en cama.

El llamado ‘“tratamiento basico conservador” consiste en reposo,
ejercicio y medicacién. De esta forma se controlan a mas de la mitad de los

reumaticos. (Ramos Vertiz, 2003)

Cosentino & Cosentino (2001), sostienen que el plan farmacolégico esta
dirigido a disminuir el dolor y la inflamacion, y que los medicamentos mas
utilizados se clasifican en dos grupos: drogas de efecto inmediato
(antiinflamatorios no corticoideos' y corticosteroides) y drogas de accién
mediata o modificadores del curso evolutivo de la enfermedad (antimalaricos,
sulfasalazina, metrotexano, penicilamina, inmunosupresores, leflunomida y

etanercept).

La cirugia ortopédica esta indicada en los casos en los que sea
necesario reparar, reconstruir o reemplazar articulaciones dafiadas; asi como

también son encaminadas a prevenir lesiones tendinosas y articulares.

La sinovectomia se efectia cuando la persistencia del proceso

inflamatorio de una articulacién provoca marcada incapacidad. Llevandose a
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cabo la extirpacion de la sinovial patolégica que invade los otros tejidos
articulares. El éxito de esta cirugia radica en una buena técnica de extirpacion
y en la articulacién en donde se actué. Se indica frecuentemente en rodilla,

MCF y tendones extensores.

El remplazo total de cadera es el tipo de artroplastia mas utilizado, con

resultados alentadores en los pacientes en los que se ha empleado.

Con respecto a la artrodesis, debe ser evitada en lo posible. Pero es

necesaria en algunas articulaciones de mano, carpo y retropié.

Para el éxito de la cirugia ortopédica es importante tener la precaucién
de conversar con el paciente explicandole qué es lo que se le va a hacer y qué
es lo que se pretende lograr. Asegurandose su participacion activa. (Ramos

Vertiz, 2003)

TRATAMIENTO DE TERAPIA OCUPACIONAL EN AR:

El terapeuta ocupacional, participa en el tratamiento interdisciplinario de
pacientes reumaticos. Como tal, interviene en el control evolutivo de Ia
enfermedad, junto con otros profesionales, cada uno de los cuales tiene

funciones especificas
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El Marco de trabajo para la Practica de la Terapia Ocupacional describe
el proceso, el cual representa el modo en que los profesionales de terapia

ocupacional ponen en practica sus conocimientos para proporcionar servicios a

los clientes. Este incluye evaluacidn, intervencién y el seguimiento de los

resultados. Si bien, el proceso de intervencién se describe en la bibliografia de

manera lineal, en la practica, el proceso no ocurre de manera secuenciada.

Es importante destacar que, la TO busca facilitar las interacciones entre
la persona, el entorno o contexto y las actividades u ocupaciones con el fin de
que esta alcance el resultado deseado, que respalde su salud y su

participacion en la vida.

Los profesionales de terapia ocupacional ademas, desarrollan una
relaciéon de colaboraciéon con las personas con el fin de comprender sus
experiencias y deseos, asi como para conocer las expectativas de los mismos
en relacién a la intervencién profesional, teniendo en cuenta la experiencia de
vida individual, los deseos y aspiraciones a futuro, y sus necesidades y

prioridades en la actualidad. (AATO, 2010)

e Evaluacion:

Dado que los profesionales de la terapia ocupacional tienen una visién

holistica de las personas, consideran factores inherentes a ellas, que
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involucran los valores, las creencias, la espiritualidad, ademas de las funciones

y estructuras corporales.

Estas caracteristicas de cada persona -en particular, pueden verse
afectadas por la presencia de una enfermedad como la AR, asi como por la
discapacidad que pudiese surgir a partir de la enfermedad, y del entorno en

que se desenvuelve el sujeto. (AATO, 2010)

En lo que refiere a las manifestaciones puntuales de esta enfermedad,
relacionadas con el sistema musculo esquelético, la terapeuta ocupacional
valora y clasifica, la alteracién funcional asi como la estabilidad y movilidad
articular, la fuerza muscular, la resistencia y la presencia de deformidades o los
precursores de la deformidad. Resultan de particular interés la funcién de la
mano y de la extremidad superior en general, teniendo en cuenta que la
naturaleza incapacitante de esta enfermedad puede limitar el empleo de estos
segmentos. Debe llevarse a cabo ademas, la evaluacién sensitiva si la afeccién

sistémica comprende ademas polineuropatias o comprensién nerviosa.

Movilidad articular:

La AR produce cambios de esta funcion corporal, a causa del excesivo
juego articular debido a la debilidad de los ligamentos y la afectacién de Ila
capsula articular, y por contractura de musculos y del tejido conectivo.

(Trombly, 1990)
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Por este motivo, y para conocer el rango de movilidad activa se utiliza la

goniometria como procedimiento para el analisis de este componente.

Deformidad o sus precursores:

Estos conceptos, se evaluan determinando si los ligamentos y la capsula
estan distendidos dando como resultado un exceso de movimiento articular; si
los musculos estan demasiados tensos, si hay hinchazén o nédulos, y si se ha

preservado la integridad de los tendones y las articulaciones. (Trombly, 1990)

Fuerza:

La naturaleza sistémica de la artritis reumatoidea, junto con la atrofia por

falta de uso, produce debilidad muscular.

Algunos autores cuestionan la utilizacién de pruebas manuales para
‘medir este componente, dado que no es apropiado aplicar resistencia a los
tejidos, ya que por un lado pueden producir lesion, y por otro provocar dolor,
considerando inapropiado también utilizar pruebas de dinamometria, debido a
que dichas pruebas podrian sustituirse por algunas maniobras isométricas, sin
necesidad de generar movimientos isotonicos contra resistencia para evaluar

este concepto

Otros creen que el conocimiento del nivel de fuerza muscular y la

eficacia de los tejidos de reforzamientos son importantes. (Trombly, 1990)
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Resistencia:
La resistencia es la capacidad para mantener un esfuerzo.

Se requiere energia para que” una persona produzca la intensidad o
cantidad requerida de esfuerzo durante determinado tiempo necesario para

completar un ejercicio o una actividad.

Al valorar la resistencia hay que tomar en cuenta el tiempo que perdura

la actividad y la cantidad o intensidad de la misma.

Para evaluar este componente se utiliza como parametro la misma
realizacion de las actividades. La persona debe aprender a valorar la
resistencia por si misma, debido a que tiene que efectuar descansos antes que
la fatiga se vuelva un factor negativo en la realizacién de determinadas tareas.

(Trombly, 1990)

Actividades de la vida diaria:

La independencia en el desempefio de tareas ocupacionales constituye
el objetivo de la rehabilitacion en general y de la terapia ocupacional en

particular.

La evaluacién del desempero en estas actividades, consiste en la
observacién sistematica y/o la entrevista para determinar que tareas no pueden

ser efectuadas y cuales son los factores limitantes.
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Con excepcién del caso de la autoatencién, no se cuenta con
evaluaciones estandarizadas para valorar el desempefio en el resto de las

actividades de la vida cotidiana.

Para evaluar las primeras, las pruebas mas utilizadas son el indice de
Katz, el indice de Barthel, y la Evaluacién Revisada de Autoatencion de Kenny,

entre otras. (Trombly, 1990)

Evaluacion de la funcién de la mano:

Destacando la importancia de la mano como 6rgano efector de las
prensiones, deben evaluarse las funciones prensiles y no prensiles de este

segmento.

Las funciones prensiles son las pinzas y la prensién; las no prensiles
son aquellas que usan la mano sostenida estaticamente ya sea flexionada o

extendida, como en la toma de un libro.

En la AR, las prensas y pinzas resultan afectadas, por lo que si se las
puede sustituir, se tendera a prevenir tales deformidades, protegiendo asi la

funciéon manual.

Dos de las pruebas mas comunmente utilizadas para evaluar la funcion
de la mano son la “Prueba objetiva y estandarizada de la funcién de la mano de

Jebsen’, y la “Evaluacion funcional de la mano reumatoide” (Trombly, 1990)

Luego de recabado los datos sobre el estado actual del paciente,

habiendo evaluado tanto los aspectos fisicos mencionados, como los datos
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subjetivos que dan cuenta de la repercusion de la enfermedad en la vida
cotidiana del paciente, el terapista ocupacional debe decidir acerca del plan de

intervencion mas adecuado para cada paciente con AR.

e Objetivos:

Trombly (1990) postula que:

Los objetivos especificos de la terapia ocupacional en el
tratamiento de los pacientes con artritis reumatoide dependen de
los problemas y necesidades de la persona en particular y de la
etapa de la enfermedad. Sin embargo, en general, los objetivos a

considerar son:
¢ Mantenimiento o incremento de la movilidad articular.
e Prevencion de deformidades.
¢ Mantenimiento o incremento de la fuerza.
¢ Mantenimiento o incremento de la resistencia.
¢ Mantenimiento o incremento de la habilidad en tareas funcionales.

e Educacion del paciente respecto al reconocimiento de la continua

necesidad de actividad balanceada con reposo, conservacién de la
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energia, y uso de técnicas para proteger las articulaciones y
prevenir el dolor durante la ejecucion de tareas ocupacionales. (p.

483-484)

¢ Plan de intervencion:

Segun Tombly (1990), el tratamiento debe adecuarse al estado de cada
articulacién en particular, en relaciéon al avance de la enfermedad. Esta autora
ha publicado dos programas que ilustran este principio, uno para el hombro y

otro para las manos.

Las tres etapas de desarrollo del dafio articular en el hombro reumatoide

. son:

¢ Sinovitis simple: hay dolor y pérdida de movimiento, pero las estructuras

articulares se encuentran conservadas.

o Afeccidon mas avanzada de la articulacién: el movimiento es doloroso, el
rango articular esta disminuido, el espacio articular se encuentra
reducido, y hay erosiones visibles en las radiografias. La sinovial se ha
vuelto proliferativa. Puede presentarse rotura del manguito rotador. Rara

vez se logra una recuperacién funcional completa de dicho estado.
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» Hay lesion articular avanzada con mayor estrechamiento del espacio
articular; la cabeza humeral puede estar deformada o haber

desaparecido.

Los movimientos que resultan afectados son la colocacion de la mano
por detras de la cabeza (rotacién externa de hombro), la mano a las nalgas
(rotacién interna de hombros), y llevar la mano al hombro opuesto (bascula

interna).

Durante la etapa inicial, el tratamiento consiste en farmacos esteroides,
y ejercicios suaves, con el objetivo de recuperarla funcién. Recomienda indicar
al paciente, contracciones isométricas de los musculos del hombro de 3 a 6
veces en cada ocasion. La escapula se moviliza pasivamente, tan pronto como
la inflamacién disminuye, manteniendo inmovil al himero. El hombro se coloca
en abduccion para evitar el patron tipico de deformidad (aduccién y rotacién
interna). Se indican movimientos en patrones funcionales hasta el limite del
dolor y sin resistencia. Se usan ejercicios de movilidad y actividades para
propiciar abduccién suave y elevacion del miembro superior. Si el hombro es
doloroso se usa un cabestrillo. El tratamiento se efectlia en periodos cortos de
frecuencia en aumento, evitando la fatiga. En las etapas avanzadas el
tratamiento comprende dispositivos adaptativos, organizacién del area de
trabajo, apoyo para el hombro, eliminacion de tareas y conservaciéon de la
energia. En la etapa final, la articulacién puede ser sustituida quirirgicamente

si el deterioro interfiere gravemente con la funcion.
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El progreso de la enfermedad en la mano reumatoide pasa por tres

etapas también:
e FEtapa proliferativa temprana;
e Un periodo de regresion de la sinovitis;

o Etapa de deformacion fija.

En la etapa proliferativa activa, la terapia tiene como objetivo limitar el
dafo causado por la sinovitis. Se utilizan farmacos para reducir el volumen de
la sinovial, y se disefian férulas para las articulaciones activamente afectadas,
las cuales sostienen este segmento en posicion funcional. Durante la segunda
etapa, que es la mas importante en el manejo de la mano reumatoide, el
objetivo es evitar la progresiéon de las deformidades hasta un estado fijo. A
medida que disminuye la hinchazén, la capsula y otros tejidos articulares se
estiran y se produce laxitud articular; en estas condiciones, la articulacion
resulta vulnerable a fuerzas normales. En esta etapa, el tratamiento comprende
ejercicios para mejorar la fuerza de los interéseos radiales, técnicas de
proteccion, y ejercicios extensores para contrarrestar el desequilibrio en Ia
flexién/extensién causado por el estiramiento de los tendones extensores cuya
eficacia mecanica ha disminuido. En la tercera etapa, el tratamiento es la

sustitucion quirurgica de las articulaciones.

Es importante tener en cuenta que el tratamiento de los objetivos

especificos, varia segun la etapa del proceso patologico.
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Durante la etapa aguda (inflamacion sinovial), el tratamiento consiste en
reposo, interrumpido por la realizacién de ejercicios suaves para conservar la
movilidad articular. Asimismo en momentos subagudos o crénicos, o en casos
de enfermedad leve o moderada, conservar o aumentar la movilidad y la fuerza

son los principales propésitos.

A lo largo de todo el proceso, es esencial la colocacién de las
articulaciones en una posicién funcional, asegurando de esta manera su

comodidad y disminucién de esfuerzos y fatiga.

Cuando la destruccion articular es grave, se puede proceder a la

sustitucion quirargica de la articulacion.

Mantenimiento o Incremento de la movilidad articular;

El ejercicio se desarrolla mejor luego de la rigidez matinal y la reduccién
del dolor con farmacos y calor en la zona a tratar. En el momento agudo, se
lleva a cabo movilizacién activa y pasiva asistida muy suave, a fin de mantener
la movilidad de las articulaciones. Luego de la etapa inflamatoria, puede
incorporarse la movilizaciébn pasiva contra una leve resistencia, a fin de

proporcionar un estiramiento suave y prolongado.

Cuando el dolor persiste varias horas luego de realizar los ejercicios
sera conveniente la disminucién de los mismos o, en algunos casos, el reposo

de la articulacion.
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Prevencion de deformidad:

Las posiciones estaticas y los movimientos en la direccion de la
deformidad potencial, deberan ser evitados; asi como también las prensiones

que son fuerzas deformantes sobre la mano reumatoide.

Las articulaciones inflamadas necesitan apoyo local, sobre férulas en
posicién funcional; las mismas se deben quitar varias veces al dia para evitar
las posiciones estaticas prolongadas y para efectuar toda gama de
movimientos; a su vez, deben utilizarse durante la noche para que la mano

repose en una posicién comoda y no deformante.

Principios de proteccién articular:

o Estimular a cada articulacién para ser usada en el maximo recorrido de

movimiento y fuerza posible (compatible con el proceso de enfermedad).

o Evitar posiciones que conducen a deformidad: estrés interno y estrés

externo.

e Usar cada articulaciéon en el plano de maxima estabilidad anatomica y

funcional.
e Usar las articulaciones mas fuertes para la realizacién de actividades.
e Evitar desequilibrios musculares.

e Evitar mantener las articulaciones y mudsculos en una misma posicién

durante un tiempo prolongado.
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e Evitar el inicio de actividades que no podran ser interrumpidas

inmediatamente.

¢ Respetar el dolor.

Mantenimiento o incremento de la fuerza:

La prioridad es mantener la capacidad de sostén estatico del muasculo,
con el propésito de que pueda ;;onservar la posicion adecuada durante las
actividades funcionales. Los ejercicios que impliquen la utilizacion de la fuerza,
se efectuan luego de un periodo de calentamiento previo, cuando el dolor y la

rigidez son minimos.

Las actividades para conservar e incrementar la fuerza, deben realizarse
por periodos cortos, contra una suave resistencia, respetando los limites del
dolor e intercalando con reposo local. Algunos autores, aconsejan evitar la
resistencia excesiva para el ejercicio, dado que estas fuerzas conducen a la

deformidad.

Sera de suma importancia, que el paciente se comporte como una
persona activa, durante todo el dia, evitando siempre que la actividad y

ejercicio repetitivo no exacerben la enfermedad.

Mantenimiento o incremento de la resistencia:

La resistencia aumenta a medida que la persona tome parte en

actividades interesantes. Esto le ofrecera la posibilidad de valorar y graduar su
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propia resistencia y realizar periodos de descanso antes de que aparezca la

fatiga.

Debera examinarse el dia completo del paciente, para organizar el
reposo y la actividad. El cual también se utiliza en la planificacion de los labores

del hogar.

Resuitara interesante incorporar actividades recreacionales, como forma
de vencer la depresién, que acompafia a la incapacidad y al dolor crénico, pero
sin resultar nocivas para las articulaciones. La natacion constituye una

actividad adecuada para la mayoria de los pacientes.

Mantenimiento o incremento de la habilidad en tareas funcionales:

El paciente debe conocer cédmo reducir el esfuerzo articular durante las

actividades de la vida diaria.

La persona con AR necesita conocer y aplicar principios de

conservacion de energia:
A. Uso del cuerpo:

e Sentarse para trabajar: implica pensar de antemano, a fin de tener a

mano los elementos necesarios.
e Usar ambas manos.

e Ultilizar otras partes del cuerpo.
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e Eliminar movimientos innecesarios.

e Deslizar: tratar de eliminar la gravedad.
e Evitar contracciones de sostén.

B. Arreglos en el lugar de trabajo:

e Centrarse en un lugar para el trabajo: el valor estd en ser capaz de

permanecer en un mismo lugar para realizar una tarea.

e Alturas de trabajo confortables: ya sea para actividades que se efectian

de pie o para las que se realizan sentado.
o Area total de trabajo: disefiada para realizar alcances faciles.

¢ Herramientas y suministros ubicados de tal manera que sean facilmente
vistos y alcanzados: lo que se necesita mas a menudo debe ser ubicado

por delante y lo otro por detras.
C. Seleccién de herramientas y equipo:
¢ Herramientas multiuso.
. ‘Provistas de mangos o agarraderas que faciliten la presién.

e En caso de poseer controles, que sean faciles de alcanzar y operar.
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Educacion del paciente:

Se debe prestar especial importancia al proceso de instrucciéon vy
ensefianza del paciente; teniendo en cuenta sus necesidades, habilidades y

requerimientos, para hacerle frente a su incapacidad.

-La Terapista Ocupacional debe explicar con cuidado y detalle al paciente
y su familia los criterios esenciales para las distintas etapas del programa de
tratamiento. Sera de suma utilidad dar la informacién por escrito para futuras

referencias.

Convendra educar sobre la importancia de la movilidad, protecciéon
articular y conservacion de la energia, debiendo aprender las técnicas antes de

ser dado de alta, ya que tendra que incorporarlas para el resto de su vida.

La terapia grupal, resultara beneficiosa para trabajar la imagen corporal,
actividades laborales, relaciones personales, y como modo de apoyo y

pertenencia a un grupo social.
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CAPITULO 1.

La Terapia Ocupacional (TO) resulta una disciplina interesada en la
amplia gama de ocupaciones y actividades humanas que conforman la vida de

las personas.

A lo largo de los afios el estudio de la actividad humana y de sus
componentes ha clarificado a la profesién conceptos claves y términos que

guian sus practicas.

Si bien por mucho tiempo la Terminologia Uniforme (1979, 1989 y 1994)
elaborada por la Asociacion Americana de Terapistas Ocupacionales, guio las
practicas y unificé conceptos para el desempeﬁb de la profesién, hoy el Marco
de Trabajo para la practica de la Terapia Ocupacional constituye un nuevo
documento para identificar el lenguaje y los términos propios de la disciplina.
Este instrumento, pretende describir los supuestos filoséficos y el dominio de la
profesion, ademas de ofrecer una guia para la evaluacién e intervencién y
favorecer la comprensién de la disciplina. Desde su cfeacién, ha sido sometido
a discusién y revision, y se han ido elaborando distintas versiones centradas en
sus conceptos principales. En el afo 2008 se publicé una segunda edicion
denominada “Marco de Trabajo para ia Practica de la Terapia Ocupacional:
Dominio y Proceso”, el cual sustituye la versidén original publicada en el afio
2002, encontrandose en vigencia en los paises de habla hispana, mientras se

revisa y traduce la tercera edicion, elaborada en el afio 2014.
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Este Marco de trabajo se desarrollé para articular la contribucion de la
terapia ocupacional en la promocién de la salud y la participacion de las
personas, organizaciones y poblaciones, hacia un compromiso con la

ocupacion.

Comparando las dos versiones del Marco de Trabajo, Legéon (2011)

publica:

En forma implicita expone las creencias centrales de la profesion
en una relacién positiva entre la ocupacién y la salud, y su visidén
de las personas como seres ocupacionales. Al igual que la anterior
edicion se divide en dos sesiones: Dominio y proceso. Aunque
estan descritos por separados, actualmente estan interconectados
en una relacién transaccional. Ambos, dirigen a los terapeutas
ocupacionales a enfocarse en el desempefio, en las ocupaciones
que resultan de la interaccion dinamica entre la persona, el

contexto, entorno y las ocupaciones.

En esta nueva version se evidencian cambios significativos
en las areas de dominio; los cuales hacen el intento, de atender a
las sugerencias y responder a las criticas, realizadas a la primera
edicién del Marco de Trabajo. Por ejemplo, la espiritualidad,
aparece actualmente incluida en las caracteristicas del cliente,
pues se considera que la misma reside dentro de la persona y esta

relacionada con sus valores y creencias. Por otro lado, las
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categorias relacionadas con las habilidades del desempeiio, en
donde la critica referia que eran limitadas, se amplian a un
lenguaje mas genérico, inclusivo y mas claro, de céomo funcionan

las habilidades.

Los cambios relacionados con las areas de ocupacion,
responden a la inclusiéon del descanso y suefio, ambos afectan
significativamente, a las otras areas de ocupacion, forman parte de
un estilo de vida y son aspecto importante de la participacion y la

salud (p.10-11).

En el Marco de Trabajo, las antes denominadas areas de desempefio

ocupacional, comienzan a llamarse “areas de ocupacion”.

Las mismas se clasifican como actividades de la vida diaria (AVD),
actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD), educacioén, trabajo, juego,

ocio y participacion social.

Todas estas areas, constituyen el conjunto de actividades que las

personas llevan a cabo durante su vida cotidiana.

A lo largo de todo este capitulo intentaremos definir y realizar una
descripcion de las AIVD y las actividades de trabajo, las cuales forman parte
de las ocupaciones altamente significativas en la vida del hombre en general, y

de la cotidianidad de las mujeres en particular.
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En lo que respecta a las actividades instrumentales de la vida diaria
(AIVD), pueden déﬁnirse a partir de los conceptos de Rogers y Holme (1994),

como actividades que estan orientadas hacia la interaccion del hombre con el

entorno, a menudo complejas y generalmente opcionales por naturaleza,

pudiendo ser delegadas a otros, y que demandan interacciones mas complejas

que las necesarias en las AVD.

Las mismas, abarcan once categorias, identificadas segun la AOTA

(2008):

o Cuidado de los otros- (incluyendo seleccionar y supervisar a los
cuidadores)- organizar y supervisar, o proveer el cuidado a otros.

e Cuidado de animales domésticos y mascotas- Organizar, supervisar
o proveer atencién a mascotas y animales de servicio.

e Facilitar la crianza de los nifios- proveer el cuidado y supervision para
respaldar las necesidades de desarrollo de un nifio.

e Gestion de la comunicaciéon- Enviar, recibir e interpretar la
informacion, utilizando una variedad de sistemas y equipos, inciuyendo
herramientas de escritura, teléfono, maquina de escribir, grabadoras de

audiovisuales, ordenadores, tableros de comunicacién, luces de

llamada, sistemas de emergencia, escritores Braille, dispositivos de

telecomunicacién para sordos, sistemas de comunicaciéon aumentativa, y

asistentes digitales personales.
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¢ Movilidad en la comunidad- Moverse por la comunidad y utilizar el
traﬁsporte publico o privado, como conducir, caminar, andar en bicicleta
o acceder al autobus, taxi u otros sistemas de transporte.

e Uso de la gestion financiera-Manejar los recur"sos fiscales, inéluyendo
métodos alternativos de la gestion financiera, y planificar y usar las
fin.anzas con objetivos a corto y largo plazo.

o Gestion y mantenimiento de la salud- Desarrollar, manejar y mantener
una rutina para la salud y la promocién del bienestar, tales como la salud
fisica, nutricién, disminuir comportamientos de riesgo para la salud y
rutina de toma de medicamentos.

e Establecimiento y gestion del hogar-Obtener y mantener las
posesiones personales y del hogar, y mantener el entorno del hogér (por
ejemplo, domicilio, patio, jardin, electrodomésticos, vehiculos) incluido el
nﬁantener y reparar los efectos peréonales (ropa, articulos del hogar) y
saber cédmo pedir ayudar o a quien contactar.

e Preparacion de la comida y la limpieza-Planificar, preparar, servir
comidas bien equilibradas y nutritivas; y la limpieza de los alimentos y
los utensilios después de las comidas.

o Practica de la religién-Participar en la religion, “un sistema organizado
de creencias, practicas, rituales y simbolos disefiados para facilitar la
cercania a lo sagrado o trascendental” (Moreira-Almeida y Koening,

2006, p. 844)
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e Mantenimiento de la seguridad y responder a la emergencia-
Conocer y realizar procedimientos de prevencion para mantener un
entorno seguro, asi como reconocer situaciones peligrosas inesperadas
y repentinas; & iniciar una accion de urg‘éncia para reducir la amenaza a
la salud y la seguridad.

e Compras-Prepara la lista de la compra (comestibles y otros),
seleccionar, adquirir y transportar los articulos; seleccionar el método de

pago, y completar las transacciones monetarias.

Moruno Miralles & Romero Ayuso (2003) destacan que las actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD), cumplen una funcién social de suma
impbnancia, teniendo en cuenta que participan de los procesos de socializacion
‘a lo largo del desarrollo evolutivo de cada individuo y, su adquisicion, permite al
sujeto insertarse en el mundo social y cultural al que pertenece, ademas de que

su realizacion refleja los complejos mecanismos de su interaccién social.

A diferencia de las AVD que se adquieren desde edades muy
tempranas, las cuales se perfeccionan con la practica, se automatizan y en las
que apenas se repara cuando se realizan diariamente, las AIVD se desarrollan
a través de la educacion y la practica, como experiencias cambiantes que se
modifican de forma paralela al cambio de edad cronolégica y con una mayor

influencia de los roles vitales del individuo.
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Postulan que cualquier actividad puede adquirir un valor simbolico que
trasciende el valor instrumental, contribuyendo a la identidad personal, la
expresion individual y la sexualidad, que conforman la subjetividad de cada

individuo.

Enfatizan en que la importancia que adquieren y la funcién que
desempenfan este tipo de actividades para cada sujeto, en distintos momentos
de la vida, no pueden determinarse a priori apelando a las caracteristicas
intrinsecas de las mismas, por el contrario, son resultado de la interaccién de
tales actividades con distintos aspectos singulares para cada sujeto. Por lo
tanto, pueden cumplir mdultiples funciones y asumir valores diversos
dependiendo de, entre otros factores, la edad, el ciclo yital , el estado de salud,
la historia personal y familiar, la cultura o el estatus social al que pertenece el

individuo y el valor simbdlico atribuido a una actividad.

Por su parte, las actividades de trabajo son definidas por Mosey (1996)
como todasaquellas necesarias para participar en un empleo remunerado o en

actividades de voluntariado.

Este autor, destaca como aspecto a tener en cuenta los intereses y
actividades para la busqueda de empleo, dentro de los que incluye: Identificar y
seleccionar oportunidades de empleo, basado en sus recursos, sus

limitaciones, sus preferencias y sus aversiones relacionadas al trabajo.

Dentro de esta area, se incluyen las siguientes categorias, definidas

segun la AOTA (2008):
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e Busqueda y adquisicion de empleo- Identificar y seleccionar
oportunidades de empleo basado en sus recursos, sus limitaciones, sus
preferencias, y sus aversiones relacionadas al trabajo.

e Rendimiento en el “trabajo /empieo- Rendimiento en el trabajo
incluyendo las habilidades y las pautas del trabajo; manejo del tiempo;
las relacionadas con los compafieros, administradores y clientes; la
creacion, produccion y distribucién de productos y servicios; inicio,
mantenimiento y finalizacién de los trabajos; y el cumplimiento de las
normas y procedimientos del empleo.

o Preparacion y ajuste para la jubilaciéon / retiro- Determinar las
aptitudes, desarrollar intereses y habilidades, y seleccionar actividades
vocacionales apropiadas.

o Exploraciéon para el voluntariado- Determinar causas, organizaciones
u oportuﬁidades comunitarias para el “trabajo” no remunerado en
relacion a las aptitudes, intereses personales, ubicacién y tiempo
disponible.

e Participacion como voluntario- Realizar “trabajo” no remunerado en

beneficio de las causas, organizaciones o instalaciones seleccionadas.

Moruno Miralles & Romero Ayuso (2003), citando a Hasselkus (2002),
dan cuenta de que la participacién en actividades cotidianas configura una
importante dimensién de nuestro ser en el mundo, ademas, constituyen una
forma de expresiéon elemental de la capacidad de accién de cada ser humano

en su entorno.
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A su vez, agregan que la participacion y realizacién en estas actividades,
asi como el trabajo, influyen en la autoestima, la identidad personal, el sentido
de dignidad y de pertenencia y en lo que cada uno entiende como importante

y/o significativo.

La construccion de significados, propia de los seres humanos, permite
organizar y dar sentido a las vivencias, a través de lo cual, un individuo puede
elaborar narraciones sobre sus actos y experiencias, asignando significados

particulares a cada evento.

La artritis reumatoide (A.R), es una enfermedad créonica, que puede
dejar al paciente con multiples incapacidades que desorganizan su vida familiar
y sus planes a futuro, que altera la imagen del cuerpo, pudiendo disminuir su
amor propio, su seguridad e independencia. Por todo esto, puede reducir el
contacto y las relaciones sociales, y amenazar la integridad psicolégica de una

persona (Trombly, 1990).

Es una de las enfermedades musculo -esqueléticas con mayores
implicaciones para el paciente, la sociedad, el sistema econémico, sanitario y

social.

Afecta la calidad de vida asi como la capacidad funcional y la
integraciéon laboral, teniendo costos econdémicos directos e indirectos, sea
porque la persona ve afectado su trabajo, o la busqueda del mismo, mediando
desde cuestiones estéticas a limitaciones fisicas, emocionales y del medio, o

porque el mantenimiento de salud requiera grandes costos para el estado
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Muchos pacientes hacen ajustes a su estilo de vida con éxito, a pesar de
sus peérdidas personales y del trastorno de sus vidas, sin embargo otros,

encuentran totalmente alterada su vida cotidiana.

Teniendo en cuenta que esta enfermedad afecta a una mayor proporcién
de mujeres que de hombres, las cuales histéricamente han estado ligadas a la
ejecucién de lo que hoy conocemos como actividades instrumentales de la vida
diaria (AIVD), y que estas tareas han vehiculizado una parte importante de sus
relaciones sociales, junto a la representacion y simbolizacion de sus roles,
resulta interesante conocer cémo perciben ellas la influencia de la enfermedad
en estas actividades, principalmente en lo que respecta a la crianza de los hijos
y el cuidado de los otros, sean estos ultimos, hijos, conyugues, padres, nietos,
0 mascotas, las cuales constituyen seres importantes en la vida de las
~ personas, asi como en el desemperio de tareas domésticas donde la gestion y
administracion del hogar, junto a la preparacién de comidas y limpieza, y las
actividades de trabajo, que en conjunto, representarian una parte importante de

las responsabilidades que deben asumir cotidianamente mujeres con A.R.

ACTIVIDADES DE APOYO A LA VIDA COTIDIANA EN EL HOGAR.

La vida cotidiana esta constituida por las situaciones diarias por las que

atraviesa una persona y las actividades que se realizan con frecuencia, dentro
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de un contexto especifico. La misma otorga produccién y reproduccion de

sentidos, y valoraciones acerca de lo experimentado por cada persona.

En la vida cotidiana, cada individuo se desplaza como un miembro de la

sociedad, pues diariamente se relaciona e interactia con otras personas.

La vida cotidiana varia en el tiempo, y de una sociedad a otra, e incluso

entre los sujetos de una misma sociedad. .

La realizaciéon de las AIVD se encuentra dentro de esa cotidianidad y
también van a estar influenciadas por la manera en que cada persona vive su

propia vida.

e Sobre las mujeres y las tareas domésticas.

El trabajo doméstico es una de las grandes ocupaciones Yy

preocupaciones de muchas mujeres.

Las tareas de cuidado, mantenimiento y direccién de una casa implican
habilidades y destrezas complejas desde una mirada social y cognitiva.

(Sanchez Rodriguez & Romero Ayuso, 2003)

Sin dudas, el sostén del hogar es uno de los principales roles que puede

ejercer una persona a lo largo de la vida.
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El Marco de Trabajo de la T.O incluye dentro de esta area, diferentes
categorias que se relacionan con estas tareas, como el establecimiento y
administracion del hogar y la preparacién de las comidas, con su posterior

limpieza.

El desempefio en las tareas de administracién del hogar es necesario
para la vida comunitaria independiente y requiere habilidades de organizacion y

planificacién de un nivel superior que el desempefo de las tareas de cuidados

personales.

Estas labores pueden incluir cocinar, lavar y planchar la ropa, limpiar y
mantener el hogar y el jardin, administrar el dinero y la capacidad de reconocer
los peligros de la seguridad en el hogar y actuar frente a estos.

(BlesedellCrepeau, et al, 2005).

Todas estas actividades pueden ser realizadas por la persona
propietaria del hogar (en la mayor parte de los casos la mujer, a quien se
denomina ama de casa), o por quienes se contraten para estos fines, teniendo
en cuenta que tanto la ejecucién como la seleccidn del personal, demandan la

utilizacién de una gran cantidad de funciones.
Sanchez Rodriguez y Romero Ayuso (2003) plantean que:

Esencialmente, podemos entender que el ejercicio de un
determinado rol conlleva una serie de responsabilidades basadas
en las propias de la ejecucién de un ‘papel ocupacional’ y que

seran moduladas por la percepcion individual de quien ejerce ese
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rol, por las expectativas del entorno social y por su percepcion por

parte de la persona. (p. 366)

Segln las estadisticas de la Organizaciéon Internacional del Trabajo
(OIT), el 90% del trabajo doméstico lo realizan mujeres, y no es un trabajo

econémicamente remunerado, pues no es considerado un trabajo.

En los Ultimos anos esta situacién ha ido cambiando, debido a las
modificaciones estructurales que se fueron sucediendo en las familias,
encontrandose estas tareas un poco mas repartidas entre los integrantes de la

misma.

Estas actividades de apoyo a la vida cotidiana, son atribuidas al rol de lo

que en la cultura occidental tradicional suele denominarse “ama de casa’.

Como lo indica el término, este lugar es de antemano otorgado a la
mujer que tiene como ocupaciéon principal el trabajo en el hogar y los
quehaceres domésticos, entendiendo que éste resulta uno de los trabajos mas
demandantes y mas estresantes, que ha sufrido grandes cambios a través de

la historia.

Entrando en el siglo XIX, en los paises industrializados, uno de esos
acontecimientos tuvo que ver con el cambio enel lugar que ocupaba la mujer en
la sociedad, en el hogar y la familia, encontrando que muchas de ellas
comenzaron a trabajar de manera rentada, principalmente en fabricas,
oponiéndose al concepto de que el trabajo del marido era ganar dinero, y el de

la mujer ser “la ama de casa”.
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En el siglo XX las dos guerras mundiales (la Primera Guerra Mundial,
1914-1918, y la Segunda Guerra Mundial, 1939-1945) contribuyeron también al
cambio del orden social, ya que cuando los hombres peleaban en los frentes,
las mujeres debieron salir a trabajar, y mientras continuaban siendo amas de
casa, trabajaban en fabricas, empresas y granjas. Al final de las dos guerras,
muchos hombres habiah muerto, otros habian regresado lisiados y algunos
hombres no fueron capaces de volver a sus posiciones anteriores. Como
consecuencia, las mujeres siguieron haciendo muchos de estas laboresque

habian empezado a hacer durante las guerras.

A finales del siglo XX, se hizo mas dificil para una familia vivir con un
solo salario. Consecuentemente, se exigié a muchas mujeres volver al trabajo
tras el nacimiento de sus hijos, sin embargo a menudosiguieron el papel de

"ama de casa " dentro de la familia.

Hoy en dia, es mas habitual que el marido y la mujer estén empleados

en trabajos remunerados y ambos compartan las tareas domésticas y el

cuidado de los niflos. Aunque en otras familias, todavia existe la idea

tradicional de que el trabajo doméstico es tarea femenina, por lo que cuando
una pareja llega a casa del trabajo, es sé6lo la mujer quien realiza las
actividades del hogar, mientras que el hombre descansa después de su

jornada laboral.
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o Sobre las mujeres, la crianza de los hijos, el cuidado otros y de

las mascotas.

A lo largo de la historia, las mujeres han asumido todas las tareas que
tienen que ver con variados y especializados conocimientos, pensamiento

estratégico, empatia, capacidad de decisiéon y comunicacion.

Los seres humanos somos fragiles y vulnerableé, con respecto a otras
especies. Desde el momento del nacimiento, hasta varios afios posteriores
dependemos de los adultos casi absoluta y continuamente; hasta adquirir la
capacidad de supervivencia autdbnoma, luego del transcurso mayor a una

década.

A su vez, hemos asumido como deber colectivo, ético y social una
practica generalizada, como lo es la atencién al otro, sea este joven o adulto,
quien no puede valerse por si mismo a causa de su edad, limitacion o

enfermedad.

En realidad, todos somos dependientes, en mayor o menor medida, en
algin momento de nuestras vidas, todos necesitamos del cuidado y
colaboracién de los demas para sobrevivir a diario, aunque algunos mas que
otros. Se considera, en tanto, la dependencia un rasgo constitutivo del ser

humano.
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Las tareas de cuidado y atencion tienen como destinatarios, no solo a

nifos y ancianos, sino también a aquellas personas que no tienen satisfechas

sus necesidades basicas (Cancian & Oliker, 2000). Por lo tanto, el concepto de
cuidado, a partir del modelo maternal, se ha ido abriendo paso no solo a estas
necesidades, sino también a otras cuidadoras familiares o asalariadas, grupos
sociales, autocuidado, cuidado de los cuidadores, incluso también a los
hombres, y a la responsabilidad social, a través de la participacién del Estado
mediante politicas sociales cada vez mas amplias para satisfacer las
demandas basicas de los individuos. Desde este punto de vista, las tareas de
cuidado y atencion no se reducen meramente a la esfera privada, sino que van

mas alla de esta, abarcando también lo global.

Por lo tanto, el cuidado es un concepto expansivo, su finalidad es
asegurar el mantenimiento basico de las personas, teniendo en cuenta lo que
se considera socialmente aceptado. Esto conlleva a una serie de aspectos muy
variados, ligados a la supervivencia, encaminados a asegurar la nutricion,
higiene, abrigo, descanso, entre otros. El cuidado tiene una doble vertiente de
actividad e implicacion de lo que se hace, siendo su punto medio la

responsabilidad. (Tobio, Tomas, Gémez & Palomo; 2010)

Quien brinda cuidado proporciona las condiciones para el crecimiento y
hay que tener en cuenta que estas condiciones pueden variar entre culturas,

niveles socioeconémicos y otros factores ambientales.
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La crianza de los hijos, lo cual se relaciona con la maternidad, es un
trabajo que responde a multiples necesidades de todo tipo plantéadas y
asumidas por padres hacia sus hijos, con respecto al cuidado fisico y mental y
hasta el aprendizaje y ensefianza del comportamiento social. Incluye, a su vez,
la elaboracion de pensamientos estratégicos y racionales como forma de

encontrar respuestas y soluciones que la crianza plantea.

Esta actitud especial hacia los demas, a lo largo de la existencia, ha sido

una caracteristica del rol femenino; pero no por el hecho biolégico de serlo sino

porque el proceso de socializacion adquiere rasgos propios que acaban

constituyendo su identidad. (Tobio, et al., 2010)

De forma minoritaria pero en aumento, en algunos casos, los hombres
colaboran en el cuidado de sus hijos y de otros menores. De todas las
actividades domeésticas, esta es una de las mas aceptadas y efectuada por los
mismos, generalmente bomo ayuda que se le presta a la madre, mas que como

responsabilidad propia.

Los hijos, hoy en dia, son cada vez mas preciados, fruto de deseo,"

felicidad, voluntad y eleccién. Un bien escaso que demanda cuidados y
dedicacion. A la par que constituye las mayores fuentes de felicidad, supone

una cantidad de trabajo, tiempo, recursos y preocupaciones.

Asi, Tobio et al (2010), refieren que “son las mujeres las que hacen
equilibrios con su trabajo remunerado para atender a sus criaturas al menos en

los primeros afos de vida. Las madres reducen jornadas, toman excedencias
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cuando pueden hacerlo o abandonan temporalmente el mercado laboral” (p.

53)

Aunque el concepto de cuidado tiene su origen en la crianza infantil, no
es este el unico grupo social que lo demanda. A medida que la edad avanza, la
cantidad de individuos que no pueden valerse por si mismo y su peso en el
conjunto de la sociedad aumenta a causa del envejecimiento demografico. Las
enfermedades crénicas o discapacidades aparecen normalmente en la ultima
etapa de la vida, aunque es normal observarse también a otras edades. (Tobio

et al., 2010)

De una manera mas general, se puede decir que el cuidado de los otros,
podria incluirse dentro de una categoria del trabajo doméstico o no
remunerado. Este tipo de labor, en general es también particularmente
realizado en su mayoria por mujeres, algo que se mantiene, cuando ambos
componentes de la pareja trabajan fuera del hogar. (Crespo Lépez& Lépez

Martinez, 2008)

Segun Duran (2007) “el cuidado es un gran devorador de tiempo, que
hasta ahora se ha concentrado en algunos grupos sociales, aunque apenas ha

afectado la vida de otros” (p. 25)

Las mujeres acarrean practicamente la totalidad de tareas de cuidado y
hogarefias, lo que en muchos casos conduce al fenébmeno de la doble jornada

laboral, para muchas mujeres que trabajan fuera de su casa, repercutiendo
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directamente en el tiempo que poseen para dedicarse a otras actividades tales

como la educacién, politica o tiempo libre.

Equilibrar trabajo, cuidado de los otros y del hogar resulta en algunos
casos muy dificultoso, afectando gravemente la calidad de vida y en muchos
casos la salud psiquica. Incluyendo a su vez, el “cuidarse”, que requiere una

gran cantidad de horas cada dia, casi la mitad del tiempo de una persona; ya
que incluye dormir, comer y arreglarse. El suefio es la principal actividad basica
€ irrenunciable de recuperacion, el cuidado principal que nos damos a nosotros
mismos. La posibilidad de cuidarse, es la unica actividad que iguala a todos,

aunque hay ligeras diferencias entre ambos sexos.

Todo esto se ve incrementado al ser un cuidador con discapacidad, ya
que los adultos con discapacidad perciben los mismos deseos que aquellos sin
discapacidad: necesidades de entablar relaciones intimas, tener, criar y cuidar
de sus hijos; experimentando las mismas responsabilidades y desafios diarios
asociados a la crianza y al cuidado. Tener una discapacidad agrega
inconvenientes y limitaciones, pudiendo afectar el desempefio de las
ocupaciones diarias; mas aun cuando la discapacidad se ve asociada a otros
factores de riesgo como la pobreza, falta de acceso a soportes y recursos, falta
de habilidades y de educacién y una experiencia de vida limitada. Los padres
con enfermedades como la AR, caracterizadas por periodos de exacerbaciones

y disminucién de los sintomas, pueden requerir de asistencia para planificar
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estos periodos y asi beneficiarse en la organizacién y realizaciéon de dichas

actividades(Cohn& Henry, 2011).

Si tenemos en cuenta que el mayor tiempo promedio dedicado al
cuidado de los hijos se concentra entre los treinta y treinta y nueve afos
(Duran, 2007), edades cruciales para el desarrollo de la politica, mercado
laboral y carrera profesional, esto resultaria en un claro inconveniente en la

participacién activa como miembro de la sociedad.

En realidad, resultaria provechoso que ambos sexos puedan dedicar
tiempo al desarrollo de estas labores, sin recaer meramente en el sexo
femenino para que estas puedan emplear su tiempo en otras actividades. La
posibilidad de compartirlas permitiria a las mujeres la capacidad de “desarrollar
una autonomia que el exceso de insercién en las relaciones a menudo les ha

arrebatado”, segin Chodorow (1984). (p. 317)

En este contexto, Carol Gilligan ha aportado una mirada diferente,
defendiendo la existencia de una moral particular de las mujeres. Incorporando
el concepto de Etica del cuidado en 1982, para distinguirlo de la Etica de la
Justicia (o de los derechos). Su trabajo ha sido un verdadero desafio para la
teoria del desarrollo moral acufiada por Lawrence Kohlberg, que se basa en la
ética de la justica. El principal punto de partida del analisis de Gilligan tiene
como sustento que segun el estudio efectuado por Kohlberg las mujeres
alcanzaban un desarrollo moral en general inferior a los hombres, y que esta

teoria se encontraba sesgada al ignorar la realidad de las experiencias de las
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mujeres. Es por esto que define una nueva esfera moral que describe a la
poblacién femenina como iguales y no como inferiores. Para esta autora, la
perspectiva del cuidado no esta biolégicamente determinada, ni es exclusiva de
las mujeres. La generalizacién del cuidado responde a una divisién sexual del
trabajo segun la cual, a las mujeres se les ha atribuido histéricamente el rol de
cuidado y responsabilidad y a Iosv hombres el de justicia y derecho. (Mingol,

2008)

Esto no significa que la ética de la justica y la ética de cuidado sean
dicotdmicas, no es necesario elegir entre. uno u otro enfoque, sino por el
contrario ver la manera en que se amplia y mejora la concepcion moral. Siendo
que la ética de la justicia nos recuerda a la obligacién moral de no obrar
injustamente con los otros, la del cuidado nos conduce a no abandonar y girar

la cabeza cuando otro nos necesita.
Mingol (2008), explica que:

La ética del cuidado aporta valores muy importantes para la
construccién de una sociedad participativa: el sentimiento de
empatia, de interconexiéon y responsabilidad por nuestro entorno.
La histérica socializacién de las mujeres en este valor explica su
importante contribucion en diferentes organizaciones de la
sociedad civil a la construcciéon de la paz y una democracia
participativa y cuidadora. Asi pues, es de gran relevancia una

socializacion universal en los valores de cuidar. Esto se puede
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llevar a cabo en diferentes ambitos: en el ambito de las familias,
incluyendo a I.os hombres y a los nifios en las actividades de
cuidado de los otros; en el ambito de la educacién formal, a través
de las propuestas coeducativas para la igualdad de los ronles de

género. (p. 37)

Asi mismo, diversas teorias intentan explicar por qué el cuidado de los
otros recae sobre la mujer, ;Por qué en una familia concreta se decida que la

mujer ocupe ese rol y no el hombre?

Desde el punto de vista del individuo, la teoria de la socializacion plantea
que existe una diferenciacién y divisidbn de roles: mientras las mujeres se
encuentran relacionadas con la esfera de lo privado o doméstica, al hombre se
lo relaciona con la esferav exterior y por tanto se considera hatural o légico que
la mujer se ocupe de las tareas de cuidado, siendo poco natural que el hombre

adquiera esta asuncion, por quedar fuera de su esfera habitual.

El psicoanalisis y el feminiémo cultural enfatizan las diferencias entre
hombres y mujeres, postulando que es normal que estas actividades sean
efectuadas por mujeres, debido a la capacidad de conexién y empatia que
estas poseen, en coﬁtraposicién a los hombres con caracteristicas tales como
competitividad y reserva emocional, las cuales producen un distanciamiento de
la recepcion del cuidado para centrarse en sus responsabilidades econémicas,

generando esto un menor coste emocional.
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La teoria de la divisién del trabajo y la toma racional de decisiones,
destaca el papel de las instituciones en las diferencias de género, planteando

que hombres y mujeres ocupan posiciones diferentes en la familia y las

organizaciones laborales, indicando que son las instituciones las que hacen

elecciones respecto al trabajo y la familia. Esta teoria propone que ante una
situacion de cuidédo es la familia la que debe tomar la decisién mas racional en
funcion de sus jerarquias de preferencia: haciendo un analisis de las
potenciales opciones, teniendo en cuenta las demandas de fiempo en
competencia (conflicto con otros roles), las posibilidades de tener mayores o
menores responsabilidades y de poseer un trabajo remunerado afuera que
consuma tiempo, entre otras. En consecuencia, la decisién tomaria como punto

de partida el bienestar familiar y no del individuo.

Como sefiala Risman (1998) estas explicaciones institucionales
remarcan el impacto de las estructuras o instituciones en el comportamiento,
pero tienden a minimizar el papel de mujeres y hombres en la creacién y
desarrollo de dichas estructuras, sosteniendo un punto de vista determinista,
dejando de lado los aspectos sociales. Es por esto que han surgido

explicaciones que consideran la relacién entre el individuo y su contexto social,

las cuales senalan que pensar que el género es el predictor ideal de la voluntad

de cuidar y de las consecuencias de cuidado es obviar la importancia del

contexto en la vida de las personas. (Crespo Lépez &Lopez Martinez, 2008)

137



Percepcion de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y el trabajo de mujeres
con Artritis Reumatoidea.

Ayciriex-Sédnchez

Desde esta perspectiva, el género no es una propiedad de los
individuos., sino lo que hacen en su interaccién con los demas. Se habla de
“hacer género”, término acuiado por West y .Zimmerman (1987), vya que
hombres y mujeres efectlian en su vida cotidiana u;a seria de patrones y
conductas asociadas al género, esto seria “haciendo género”, creando asi las
diferenciés entre el sexo femenino y masculino; y dado que el cuidar forma
parte del “hacer género” de las mujeres, la experiencia de cuidar tiene

implicancias diferentes para ambos sexos.

Continuando esta linea, la teoria del rol, nos indica que los mismos
varian no solo entre individuos, sino también entre contextos de un mismo
individuo. Aunque las diferencias de género se minimizan cuando hombres y

mujeres ocupan roles formales similares.

Con respecto al cuidado de mascotas, involucra el cuidado de otro ser

que representa una parte importante en la vida de muchas personas.

La tenencia de un animal de compaiia en el hogar, implica una serie de

responsabilidades relativas a su cuidado y atencién.

Poseer un animal de compania puede traer a la salud consecuencias
positivas ya que el cuidado diario hace olvidar otro tipo de preocupaciones,
evité la depresion y nos hace sentir (tiles. La compaiiia de cualquier mascota
evoca siempre ternura, amistad, y companerismo; cualidades que se
intensifican cuando la soledad busca filtrarse en la vida de las personas o

cuando se sufre algun problema psiquico o fisico; es en estos momentos
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cuando la mascota adquiere un papel mas importante, al sentirlo parte de la

familia.

El animal de compaiiia también se caracteriza por ser amigable: se
puede decir que la mayoria de estos seres se convierten en domesticos si la
persona con la que conviven les ensefia buenos modales en el quehacer diario,
no olvidando su instinto animal. Estos se adaptan al ambiente de un ser
humano sin importar su naturaleza: adhiriéndose a un grupo, familia o

sociedad, adoptando sus costumbres, modales y horarios.

En adaptabilidad y comportamiento, se dice que los perros, como
animales de compaiiia, superan a la mayoria, ayudando al hombre en diversos
ambitos sociales, culturales y recreativos, como son el uso terapéutico en
hospitales, como guias de personas ciegas, como apoyo policial, y en

“complicados rescates de personas.

Aquellas familias o individuos que deseen compartir tiempo con estos
animales tienen que tener en cuenta una serie de tareas imprescindibles que
permitan que el vivir con una mascota sea placentero, no solo para la persona

sino para ambos.

Por un lado es imprescindible su alimentacién, consistente en proveer
una dieta equilibrada en requerimientos energéticos y nutricionales, asi como
proporcionar una higiene adecuada; lo cual demanda bafio, cepillado, y revisién

periédica de su cuerpo para detectar lesiones, o enfermedades, y la custodia
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de su salud en general; junto con un buen adiestramiento, para que el animal

pueda adaptarse al lugar de crianza y habitat.

Otro aspecto importante de su cuidado tiene que ver con la visita
periddica al veterinario, sea ante la presencia de dolores, molestias o sintomas
de enfermedad, asi como con la provision de vacunas estipuladas por

calendario, o controles generales del animal.

Seglin la especie, muchas mascotas necesitan ademas ejercitacion
fisica. Esto favorece a mantener la salud, pero ademas, en el caso de los
perros permite que éstos desarrollen sus conductas caninas normales, como
explorar y seguir rastros olorosos, a diferencia de estos, los gatos necesitan un
| ejercicio formal que ellos mismos encuentran fuera de la casa (en patios y
jardines), y aun cuando estos permanezcan dentro del hogar, se les debe
proporcionar actividades que satisfagan sus necesidades fisicas y mentales, a

través del juego.

ACTIVIDADES DE TRABAJO.

Desde Terapia Ocupacional el trabajo es considerado como una
ocupacion significativa y con propésito, es una de las principales areas de
desemperio del ser humano que abarca roles vitales como el sostén del hogar,

ama de casa, voluntariado y estudiante; asi como contribuye al desarrollo de la
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autoestima, la voluntad, sentido de pertenencia y de competencia. Segin King
& Olson, en Williard & Spackman (2009) este puede ser definido como
“cualquier actividad que contribuye a los bienes y servicios de la sociedad, ya

sea pago o no pago”. (p. 615)

Favorece a la adquisicién de una estructura en la persona, cumpliendo
la ética del trabajo, mejorando la moral, disciplina, el autovalor y la dignidad del
individuo. Es por esto que para muchas personas, una interrupciéon en el
trabajo puede comprometer el equilibrio personal, implicando la salud y estado

emocional.

El trabajo es considerado un elemento integrador de primer orden en lo
que respecta al individuo y la sociedad; se encuentra afectado por factores
como la percepcion personal y social, factores histéricos y antropolégicos. Los
cuales son impuestos o establecidos por el grupo de pertenencia o sociedad

del cual la persona forma parte.

Sanchez Rodriguez y Romero Ayuso (2003) enumeran una serie de
aspectos positivos alcanzados por medio de una serie de estudios sociolégicos

a los largo de los afios:

e Facilita la integracibn de normas, creencias, valores y
expectativas.

e Es una fuente de realizacién personal y autoestima.

e Proporciona identidad personal, poder, seguridad, integracién

social, roles activos y comodidad.
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e Proporciona prestigio y rango social.

e Estructura el tiempo.

» Desarrolla y estructura habitos paralelos familiares, ocio, etc.

o Inceﬁtiva la creatividad.

e Aporta un entorno para el desarrollo de destrezas y
habilidades.

. Proporci’ona recursos econoémicos.

e Es una fuente de oportunidades para la interaccion,
comunicacion y contacto social.

e Facilta la adaptacidén paralela de la persona a las
modificaciones y avances del entorno sociocomunitario. (p.

373)

Entre las actividades de trabajo incluidas para la realizacién de este

estudio, se pueden incluir:

e La busqueda y adquisicion de empled: actividades encaminadas al
conocimiento del entorno formativo-laboral, la eleccion de intereses
personales y profesionales, ajustados a las caracteristicas vy
necesidades personales y del mercado laboral existente en ese
momento; se incluyen a su vez, aquellas que pone en marcha una
persona al momento de buscar y conseguir trabajo: confeccién de cartas

de presentacion y curriculum apropiado al proceso, planificacion y
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organizacion de la busqueda, actividades de proceso de seleccidon y
burocraticas.

. Rendimiento en el empleo: todas las actividades que una persona
realiga para conservar un trabajo. Constituyen las tareas especificas de
cada profesién.

e Preparacién y ajuste para la jubilacion: actividades necesarias para
emprender el retiro del mercado laboral.(Sanchez Rodriguez y Romero

Ayuso , 2003)

El rol del trabajador, es un proceso que se va forjando a lo largo de la
vida del sujeto, desde el nacimiento, el individuo se inserta en un sistema de
estimulacion y formacion hacia el conocimiento del entorno y la utilizacion
adecuada del mismo; pasando por la etapa de educacion y socializacion de los
~ primeros afios de vida y adolescencia, periodos en los cuales se pretende
alcanzar la optimizacién de las capacidades humanas y lograr la plena
insercion de la persona en la naturaleza. Ya en la adultez, se impone el trabajo
como medio socializador de primer orden, por lo que se obtienen una serie de
beneficios materiales para la adquisicion de aspectos psicosociales. Dicho

proceso se invertira en la vejez, con el alcance de la jubilacion.

En el mismo intervienen diferentes agentes que trasmiten, educan o
imponen normas sociales y culturales, entre los que se incluyen la familia,

escuela, amistades, empresas y Estado, entre otros. Se considera una fase de
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continuo ajuste y cambio teniendo en cuenta los intereses personales y las

demandas y exigencias del entorno.

El derecho a trabajar representa un derecho fundamental de las
personas reconocido por la Constitucibn Nacional que encuentra su

fundamento en los principios de dignidad y autonomia de cada ciudadano.

En lo que respecta a las mujeres, esto se ha ido modificando a lo largo
de los afios; en la Argentina, al igual que en otros paises, en los ultimos
tiempos se ha alcanzado un fuerte proceso de expansiéon de la fuerza de
trabajo femenina. Por lo que, la incorporaciéon de las mujeres al mercado de
trabajo ha aumentado considerablemente en las dultimas décadas; y su
presencia tiende a ser cada vez mas permanente, ya sea a modo de decision

personal o como resultado de profundas depresiones econémicas.

Como fue descripto anteriormente, la historia nos demuestra que desde
tiempos remotos los hombres se dedicaban a la caza y las mujeres
desempefiaban actividades domésticas en sus casas, teniendo a cargo el
cuidado y crianza de sus hijos, asi como la realizaciéon de labores domésticos,
recoleccién de frutos y confecciéon de ropas. Desde la prehistoria, se ha ido
definiendo el rol de la mujer, dedicando su vida a la casa y siendo el hombre el

encargado de buscar el sustento de su familia.

El mundo ha evolucionado, y luego de los cambios originados, se puede
decir que hoy en dia las actividades de las mujeres siguen siendo muy

parecidas a las realizadas en tiempos pasados. Es importante recalcar,
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ademas que la educacidon y el afan de progreso de la mujer se ha
incrementado, ocupando un valioso papel al contribuir al desarrolio social.
Aunque muchas mujeres realizan dos tipos de trabajo, el doméstico en sus
casas, como esposa y madres; y el profesional, en sus puestos laborales. La
contribucion del trabajo remunerado de la mujer al presupuesto del hogar es
tan, y a veces mas, importante que la del hombre; resultando fundamental para

mantener muchos hogares por encima de la linea de pobreza.

Por tanto se puede inferir que tanto para hombres como mujeres; el
trabajo es un derecho en si mismo; pero a su vez es un canalizador y facilitador
de otros derechos que permiten efectivizarse a través de una actividad laboral y

constituye una parte inseparable e inherente de la dignidad humana.
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CAPITULO IIl.

Artritis Reumatoidea (A.R), actividades de apoyo a la vida cotidiana en el
hogar y el trabajo, y Terapia Ocupacional (T.O)

“Anna Deane y yo empezamos a descubrir cémo ensefiarme a hacer cosas
nuevamente. Ella siempre dijo que siempre habia otra forma de hacer
algo...observaras que cuanc;Io habla de Anna Deane y de mi siempre digo
NOSOTRAS hicimos esto, NOSOTRAS decidimos aquello. Al contrario de
muchos otros profesionales de salud, Anna Deane opinaba que su rol no era
decirme que debia hacer, sino trabajar conmigo para capacitarme. Ella me
preguntaba constantemente qué era importante para mi. Que pensaba de
algo...”

Extracto de “El libro de la penas, €l libro de los suefios: un relato en primera persona”; Crepeau,

Cohn, Schell; Williard&Sapackman Terapia Ocupacional;, 10° Edic.

Las patologias reumaticas representan un porcentaje importante de las
personas que solicitan tratamiento de terapia ocupacional, es por eso que esta
profesiébn debe preocuparse y ocuparse de conocer en profundidad esta
enfermedad y lo que ella implica para cada sujeto, mas alla de sus signos y
sintomas, entendiendo el impacto que tiene en la calidad de vida de los
individuos, y cédmo vive y experimenta cada uno la cotidianidad en el hogar

como en la comunidad, a partir del diagnéstico.

La -artritis reumatoidea es un trastorno autoinmune crénico progresivo e
incapacitante. Es una enfermedad sistémica, lo que significa que puede afectar

a todo el cuerpo y a los 6rganos internos. Cualquiera puede sufrirla, puede
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aparecer a cualquier edad, pero es mas habitual que se diagnostique entre los

30y los 50 anos y es tres veces mas comun en mujeres que en hombres.

El diagnéstico de una enfermedad crénica como la artritis reumatoidea
repercute no solo fisicamente, sino también emocionalmente. La nueva
realidad que debe asumir el paciente puede provocar ansiedad y/o depresion,
por un lado, ya que debe vivir con sintomas como el dolor, el cansancio, las
dificultades de movimiento, y por otro, por el temor a sentirse incomprendido,

dependiente o estigmatizado.

La AR puede comenzar de forma insidiosa, permitiendo a la persona
adaptarse a ella, o0 manifestarse de forma aguda, alterando su independencia y
sus roles productivos y sociales, afectando su ocupacién y deteriorando su

calidad de vida repentinamente.

Los profesionales de la salud abocados al tratamiento de la AR
encuentran problemas a la hora de medir el impacto global de las
enfermedades reumaticas. Se presenta informacién fragmentada de aspectos
importantes tales como la repercusién en la calidad de vida (el dolor, el
sufrimiento, la deformidad progresiva y la incapacidad para llevar a cabo
actividades de la vida diaria), por lo que es importante tener en cuenta y medir
otras variables como el aislamiento social, la pérdida de ‘oportunidades para el
trabajo, la promocién o la educacién, la dependencia econémica y los cambios
indeseables en el proyecto de vida. No debe olvidarse tampoco las

consecuencias para la familia y los cuidadores. Todo esto redunda en la
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importancia de considerar prioritario el estudio de las enfermedades reumaticas
por su repercusion personal, familiar, laboral y social. (Vinicio Caballero-Uribe,

2008).

Como parte de los equipos multidisciplinarios que atienden estas
patologias, los terapista ocupacionales tienen la responsabilidad de valorar
estas cuestiones, asumiendo la responsabilidad de ampliar el conocimiento

existente.

Teniendo en cuenta que una de sus incumbencias profesionales al
respecto son las aéreas de desempefno ocupacional, dentro de las que se
desarrolla la vida cotidiana de las personas, la cual puede ser afectada por esta
enfermedad, se encuentra en el testimonio de los pacientes un punto de partida
interesante para el crecimiento de la profesién, y la contribucién a ampﬁar la
informacién del impacto global de la enfermedad en las actividades de apoyo a

la vida cotidiana en el hogar y el trabajo.

Crepeau, Cohn&Schell (2005) definen a la terapia ocupacional como el
arte y la ciencia de ayudar a las personas a realizar las actividades de la vida_
diaria que sean importantes para su salud y su bienestar a través de la
participacion en ocupaciones valiosas. La ocupacién en esta disciplina es
interpretada desde el uso mas antiguo de la palabra, y significa de qué modo
las personas emplean u “ocupan” su tiempo, teniendo en cuenta ademas el
significado que las mismas dan a la vida de las personas. La ocupacién abarca
las actividades cotidianas que permiten a las personas mantenerse, contribuir a

la vida de su familia y participar en la sociedad.
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Considerar el relato de personas que conviven con AR, permite conocer
los aspectos subjetivos de esta enfermedad, la influencia que tiene en la vida
diaria la presencia de sus signos y sus sintomas, y cémo se adaptan o no a su

nueva situacion.

La experiencia de enfermedad (o discapacidad) es privativa de la
persoha afectada y del mundo en que vive. La AR puede interferir inicialmente
con uné vida en particular, y mas adelante entretejersé con ella, complicando
las relaciones particulares, el desempefio laboral, interponiéndose entre los

placeres y las actividades particulares y, finalmente, llegar a tener un

significado original para cada persona en particular.

‘A pesar de las dificultades de intentar comprender un estado
discapacitante, en relacion con el rol de un paciente dentro de la familia, ignorar
este aspecto frecuentemente significa estar ciego a aspectos mas significativos

de la experiencia de enfermedad (o discapacidad)”.(Crepeau et al, 2005)
(p.72).

Los investigadores ocupacionales, para estudiar el significado de la
ocupacién, han tratado cuestiones como la relacién del significado con la
autoexpresion y la identidad, la importancia personal y cultural de las
ocupaciones, el modo en que el significado influye en las elecciones de
ocupaciones y las experiencias percibidas de la ocupacion. Ademas, postulan
que “como los significados de la ocupacién suelen ser imperceptibles y nos son
inferidos con facilidad a partir de la expresion conductual manifiesta, se han

utilizado principalmente métodos cualitativos para explorar el modo en que los
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individuos perciben, experimentan, piensan y conversan sobre lo que hacen”.

(Crepeau et al 2005) (p.23).

La autoestima y el sentido personal estan ligados a la capacidad de
participar en diversas ocupaciones, encontrando ademas que el significado de

las ocupaciones se relacionan con lo que las personas hacen y creen.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) publicada por la
Organizacién Mundial de la Salud en el afio 2001, define la discapacidad como
un hecho relativo y dinamico, relacionado con el nivel de actividad de la
persona en un entorno y un momento concretos. Asi, la influencia de los
factores contextuales (tanto internos o personales, como externos o
ambientales) es definitoria de la situacién de salud de dicha persona. En otras
palabras, no puede hablarse de discapacidad sin hacerée referencia al medio,
dado que esta solo existe cuando se da una combinacién de factores de salud
y contextuales que conducen a un individuo determinado, en un momento
determinado, a sufrir una limitacién en la actividad y/o restriccién en la

participacion. (AEPROSER, 2011)

La afectacion de la capacidad funcional se traduce en una discapacidad,
ya que restringe la participacion en contextos, y el funcionamiento auténomo
en el desempefio de actividades. Esta afectacion se debe bien a factores
inflamatorios, al dafio estructural, o al dolor. La disminucién de la capacidad
funcional forma parte de la semiologia clasica de la inflamacién, junto con el
dolor, la tumefaccién, el eritema y el calor; cualquier proceso inflamatorio

ocasionara de forma casi contante un grado de discapacidad, haciéndose
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extrafio que exista inflamacién sin que exista discapacidad. (AEPROSER,

2011)

La Terapia ocupacional, forma parte de un equipo multidisciplinario que
da atencion a estos pacientes, con el objetivo de mejorar la calidad de vida y
lograr un desempefio ocupacional satisfactorio, tratando de romper el circulo
negativo impuesto por la enfermedad, con el fin de mejorar el estado general
de salud, entendiendo a este como algo mas allda de la ausencia de

enfermedad, como la plena capacidad de funcionamiento y el bienestar.

Zango Martin & Moruno Millares (2013), sostienen que desde esta
disciplina, se entiende que la ocupacion tradicionalmente se caracteriza por:
clasificarse en areas ocupacionales, dar respuesta a las necesidades y
aspiraciones del individuo en su entorno, ser un medio de control de la vida y
del ambiente, ser personalmente significativa, vincularse con la independencia

y contribuir a la identidad personal.

Agregan que el concepto de “equilibrio ocupacional” considerado en esta
profesién, postula que debe existir armonia entre la utilidad y el significado de
las ocupaciones en la vida de la persona, teniendo en cuenta la eleccién, la
finalidad, y significado y la autoestima que se experimenta a través de las
ocupaciones cotidianas, siendo el equilibrio ocupacional un requisito
indispensable para mantener la salud y el bienestar. Se considera que las
personas desarrollan ocupaciones en funcién de lo que desean, necesitan o
sienten obligacion de realizar en congruencia con sus roles, su cultura, su

entorno, su experiencia y habilidad. Consecuentemente la ocupaciéon es
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adaptativa y tiene como finalidad ser un medio de un medio de control de la
vida, o bien ejercer control sobre el medio, dando una respuesta ante la

demanda de este de acuerdo a los roles de cada individuo.

Ademas, postulan que la independencia en el desempefio de las
actividades incluidas en las éreas_ ocupacionales es considerada la finalidad
Gltima de la intervencion de terapia ocupacional, la cual se caracteriza por
centrarse en el individuo, dandole valor como tal, concibiéndolo como sujeto
moral, independiente y auténomo, entendiendo por otras parte, que la
ocupacion contribuye a dar sentido a la vida y, por lo tanto, esta relacionada

con la identidad.

La Asociacién Canadiense de Terapia Ocupacional (1993) describe la
TO como una profesion de las ciencias de la salud que provee servicios a los
individuos cuya capacidad para funcionar en su vida cotidiana esta alterada
como consecuencia de enfermedades o dafos fisicos, de problemas del
desarrollo, del proceso de envejecimiento, de enfermedades mentales o

problemas emocionales.

De esta forma, se vuelve imprescindible tener en cuenta que Ila
valoracién de los factores internos (propios del sujeto), y externos (propios del
entorno), tendra una significativa influencia en la vida cotidiana de las personas
con AR, principalmente en mujeres, que pueden llegar a ver afectada su
identidad como madres, cuidadoras y ‘administradoras de su hogar yl/o

trabajadoras fuera de estos.
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En el afio 2006, Vinicio Caballero-Uribe publica:

La artritis reumatoide puede afectar a cualquier persona, es mas
frecuente en la mujer adulta y su incidencia aumenta con Ia“ edad.
En Latinoamérica la mujer tiene un papel fundamental en el
funcionamiento del hogar. Tener una madre enferma equivale a
tener una familia enferma. Se dice que cuando un paciente padece
artritis reumatoide, toda la familia sufre la enfermedad en mayor o
menor grado. (...) El reumatélogo y la sociedad Latinoamericana
tienen una deuda con ésta enfermedad. El tratamiento debe ir mas
alla del consultorio. Muchos enfermos no llegan al reumatélogo y
muchas mas tienen un pobre control de la enfermedad. Se
requieren  estrategias inteligentes,  multidisciplinarias vy
comprometid'as para disminuir la carga de ehfermedad de esta

patologia. (p.21)

Teniendo en cuenta lo antedicho, la Terapia ocupacional, encuentra en
la vida cotidiana de estas mujeres con AR, cargada de rutinas y simbolos,
construidos mediante interacciones grupales (Vigotsky, 1977), un amplio
campo de investigacion, donde es posible rescatar aspectos de la subjetividad

y la intersubjetividad de las mismas.
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Se encuentra en la cotidianidad un contexto que puede ser concebido
como escenario de practicas donde estas mujeres realizan sus acciones, y

constituye el espacio de produccion de vida.

Villegas y Gonzalez (2011), sostienen que la vida cotidiana pareciera ser

homogénea paravtodos los miembros de una misma comunidad; sin embargo,
cuando se la examina de cerca, es apreciable que ella tiene poco en comun
entre las mismas personas. Puede, entonces, afirmarse que el contexto en el
que desenvolvemos nuestra vida cotidiana esta cargado de particularidades y
de subjetividades que son trascendentes aunque, a simple vista, ello no
parezca asi. En consecuencia, si hos sumergimos en ese contexto (con una
postura ingenua, reconociendo que podemos y debemos aprender mucho de
los demas; y ademas, asumiendo que es imprescindible dudar sobre lo que
creemos percibir) podremos adentrarnos en los hechos y acontecimientos que
marcan la actuacién tanto de las personas, asumidas individualmente, como de
las comunidades que ellas constituyen. Esta perspectiva, como lo indica
Reynaga Obregén (2003), es eminentemente interpretativa y trata de penetrar
en el mundo personal de los sujetos, buscando la objetivacién de los
significados que ellos le atribuyen a sus acciones y que sirven de soporte a las

interpretaciones que hacen de la realidad que los circunda.

La percepcion de mujeres con AR sobre la influencia de la enfermedad
en el desempefio de las actividades de trabajo, crianza de los hijos, cuidado
otros y de mascotas y en tareas domésticas, resulta informacién valiosa para

comprender la enfermedad mas alla de su repercusién clinica.
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Conocer como vive cada una su dia a dia y la vida cotidiana dentro del
hogar y en sus trabajos fuera de sus casas, cobra vital importancia para
destacar los conceptos propuestos por el nuevo Marco de Trabajo para la
Terapia Ocupacional y la CIF, desde donde se establec:en nuevas valoraciones
de las enfermedades y la discapacidad, contemporaneas formas a las que la

TO debev adecuarse.

Por otro lado, es importante destacar que tener en cuenta lo que el
paciente puede decir respecto de lo que le pasa, ha sido parte de la identidad
de esta profesidn, lo que le ha valido gran reconocimiento por parte de los
pacientes que encuentran en el TO alguien capaz de valorar lo que sienten,

piensan y perciben.

Queda claro entonces que la Terapia Ocupacional puede encontrar en
esta apreciacion de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y el
trabajo de mujeres con AR, una forma de ampliar el conocimiento existente del

impacto global de la enfermedad.

La investigacion cualitativa de estos aspectos, podra abrir campo a
nuevas aereas de evaluacion, e incluso de intervenciéon, centradas en la
apreciacion de los testimonios de los pacientes, pudiendo valerse de la
experiencia personal de mujeres con AR para elaborar investigaciones

basadas en el hecho social que constituye su vida cotidiana.
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ENFOQUE:

Cualitativo.

ASPECTOS METODOLOGICOS.

Segun Hernandez Sampieri, Fernandez Collado & Baptista Lucio (2006):

El enfoque cualitativo puede definirse como un conjunto de
practicas interpretativas que hacen al mundo Vvisible, lo
transforman y convierten en una serie de representaciones en
forma de observaciones, anotaciones, grabaciones y documentos.
Es naturalista (porque estudia a los objetos y seres vivos en sus
contextos o ambientes naturales) e interpretativo (pues intenta
encontrar sentido a los fendmenos en términos de los significados

que las personas les otorguen). (p. 9)

Este tipo de enfoque corresponde a un abanico diverso de formas de

entender y conocer las realidades que configuran lo humano. Su

intencionalidad apunta a un esfuerzo por comprender la realidad social como

fruto de un

proceso histérico de construccién visto a partir de la légica y el
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sentir de sus protagonistas, por ende, desde sus aspectos particulares y con
una 6ptica interna.

Para arribar al ponocimiento del tema planteado se utilizara un método
de recoleccion de datos, cen;rado en la recopilacion de testimonios de mujeres
con AR, donde la intersubjetividad servira de base para obtener una
comprension profunda de los significados y definiciones de una situaci6n
particular. Centrando la preocupacién directa de las investigadoras en las
vivencias de las participantes, tehiendo en cuenta como estas seran sentidas y
experimentadas.

Se considera relevante conocer la percepcion de estas mujeres,

entendiéndola como resultado de un proceso individual y colectivo

condicionado subjetiva y socioculturalmente, que da cuenta de puntos de vista

particulares de la enfermedad y su repercusién en la vida cotidiana.

TIPO DE ESTUDIO:

Exploratorio.

Segun la profundidad de su analisis y el alcance de YIos resultados, este
sera, un estudio exploratorio; debido a que sé pretende estudiar un tema poco
investigado, como es la percepcion de las actividades de apoyo a la vida
cotidiana en el hogar el trabajode mujeres con diagnéstico de AR, posibilitando

realizar indagaciones y familiarizarse con este fendbmeno; siendo el punto de
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partida para otros estudios mas profundos, ya que permitira identificar

tendencias, y descubrir variables.
TIPO DE DISENO: |
No experimental.

Debido a que se intentara indagar a los sujetos en su ambiente natural,
haciendo un corte perpendicular en el tiempo, para luego poder analizarlos.
Se recolectaran datos brindados a través del testimonio y la experiencia de
mujeres, las cuales intentaran relatar cuestiones de la manera en que perciben
su vida cotidiana, tanto en el hogar como en el trabajo. Son situaciones ya
existentes, no provocadas intencionalmente por los investigadores. Las
variables independientes ya han ocurrido y por tanto no es posible
manipularias, y los investigadores no tienen control sobre las mismas.

(Hernandez Sampieri, Fernandez Collado & Baptista; 2003).
TIPO DE MUESTREO:

No probabilistico, por conveniencia.
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Como su nombre o indica, implica el empleo de una muestra integrada
por personas cuya disponibilidad como sujetos de estudio es conveniente; de

los cuales, los investigadores pueden acceder rapidamente.

CRITERIOS DE SELECCION DE LA MUESTRA:

CRITERIOS DE INCLUSION:

=  Mujeres entre 20 y 60 anos de edad con diagnéstico médico de Avrtritis
Reumatoide.

= Personas que, con consentimiento informado aceptaron participar en la
realizacion de la investigacion.

= Tiempo de evolucién de la enfermedad mayor a dos afios.

CRITERIOS DE EXCLUSION

= Pacientes que por distintas razones (deterioro cognitivo, lesiones
centrales, déficit intelectuales, etc.), poseen inconvenientes para
participar de la investigacion.

= Personas que no deseen participar.
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UNIVERSO:

Mujeres entre 20 y 60 anos, con diagnéstico médico de Artritis
Relumatoidea, mayor a dos afios de evolucién; que concurren al CEMA (Centro
de Especialidades Médicas Ambulatorias), lugar de atencién de salud, publico,
y al consultorio privado de Terapia Ocupacional de'la Lic. Silvia Cunietti, en la
ciudad de Mar del Plata, durante el afio 2015.

MUESTRA:

La muestra estara constituida aproximadamente por 16 mujeres, de
entre 20 y 60 aros, divididas en dos grupos de 8 infegrantes cada uno, con
diagnéstico médico de AR mayor a dos afios de evolucién; que concurren al
CEMA(Centro de Especialidades Médicas Ambulatorias), lugar de atenciéon de
salud, publico y al Consultorio Privado de Terapia Ocupacional, de la Lic. Silvia

Cunietti, en la ciudad de Mar del Plata, en el afio 2015.

TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLLECION DE_DATOS.

Cuestionario de datos sociodemograficos.

Se administrara una encuesta cerrada, a fines de obtener los datos
sociodemograficos mas relevantes de cada participante, consistentes en

nombre, edad, estado civil, cantidad y edad de los hijos si los tuviera, personas
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a cargo dependiente de sus cuidados (cantidad, edad, relacion que los une) si
los hubiese, asi como cantidad y tipo de mascotas que tenga que cuidar si
existiesen, ademas de datos tales como situacién laboral actual, profesién,
oficio o puesto de trabajo, licencias tomadas en el transcurso del tltimo afio en
el trabajo por causa de la AR. Por otro lado, tiempo de evolucién de la
enfermedad, tipo de AR, estado actual }de la enfermedad y presencia de

deformidades. Por ultimo, datos de contacto.
Grupos focales.

Es una entrevista libre que se efectuara a un reducido grupo de
personas, un espacio de opinion grupal y discusién, en el cual los participantes
realizaran comentarios y responderan a cuestiones relevantes a la
investigacioén.

Una técnica propia del estudio cualitativo, de recoleccién de datos; que
se llevara a cabo en un unico encuentro a un grupo de mujeres seleccionadas
por su patologia (AR) y experiencia para dar cuenta sobre la problematica
planteada. Para cuyos fines se citaran dos grupos, cada uno constituido por
pacientes correspondientes al lugar de ejecuciéh de la recoleccién de datos,
sea CEMA (Centro de Especialidades Médicas Ambulatorias), lugar de
atencion de salud publico, o consuitorio privado Terapia Ocupacional de la Lic.

Silvia Cunietti,
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El objetivo es pragmatico, macrosociolégico y extra grupo: el grupo
interesa como medio de expresiéon, dando cuenta de su percepcién acerca de

las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y comunidad.

Procedimiento

La sesidén reunira dos grupos integrados por ocho mujeres cada uno,
aproximadamente, que concurren al consultorio de Terapia Ocupacional de la
Lic. Silvia Cunietti y al CEMA (Centro de Especialidades Médicas
Ambulatorias), lugar de atencién de salud, publico, en una modalidad
libremente estructurada, con la necesidad de que puedan expresar y compartir
sus pensamientos y opiniones.

Una de sus caracteristicas principales es la posibilidad de tener un
caracter colectivo.

Se dice que es focal, porque se centrara en el abordaje de un reducido
namero de tépicos, en este caso la percepcion de las actividades de apoyo a la
vida cotidiana en el hogar y comunidad de mujeres, con diagnéstico médico de
AR mayor a dos afios, como tema principal, del cual surge la necesidad de
convocatoria.

La entrevista focal es semiestructurada, la misma va enriqueciéndose y

reorientando a lo largo de todo su proceso.
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Se conformaran dos grupos (uno para cada establecimiento) de 8
integrantes cada uno, que no presenten antecedentes de relaciones
previamente constituidas, para evitar interferencias en la produccién del habla;
aspecto clave para generar un espacio comunicativo, un “didlogo entre
iguales”.

Estas personas sérén seleccionadas principalmente por ser mujeres,
por su patologia de base y por concurrir a un consultorio privado de TO y al
CEMA (Centro de Especialidades Médicas Ambulatorias), lugar de atencién de
salud, publico.

La situacién de grupo permitird que las respuestas o intervenciones,
surjan como reaccién a las respuestas o intervenciones de otros miembros que
se haran presentes en la reunion. Se tratara del “efecto de sinergia”, provocado
por el propio escenario grupal y que resultara de la produccién de informacion,
o “efecto audi‘encia", donde cada participante sera estimulado por la presencia
de los otros. (Valles, 1997).

Ambas reuniones se efectuaran en un espacio fisico del lugar de
concurrencia a TO de las participantes, un ambiente neutro pero a la vez de
habitual naturaleza por la reiterada asistencia de dichas mujeres a estos sitios.

La funcién de las investigadoras sera externa durante todo el proceso de
la reunién. Solo guiaran la misma, dando la palabra o trayendo la conversacion
hacia la tematica en cuestion si hay dispersion o resultara necesario; ejerciendo

las funciones de coordinador y co-coordinador cada una de ellas.
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Estableceran una pregunta inicial, que servira como disparador
comenzando de ese modo la actividad. Teniendo como fin la busqueda de la
informacion, que se caracterizara por la espontaneidad y el principio de la
interaccion.

A diferencia de los cuestionarios de encuestas estructuradas, en los
grupos focales sé utilizara un guion (Anexo 3) que contiene un tema principal
(Actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y comunidad) y subtemas
que deben cubrirse de acuerdo a los objetivos de la investigacién. El mismo se
utilizara a modo de esquema, con los puntos a tratar, pero no se considerara
cerrado y su orden podra variar a lo largo de la reunién.

La sesién sera grabada, asi mismo se utilizara un diario de campo. Este
material enriquecera la observacion directa identificada por las investigadoras y
sera indispensable para el posterior andlisis por parte de ellas, asi como
también para la estructuracién y contrastacion de ideas y opiniones.

Antes de comenzar se repartira a cada patrticipante, un consentimiento
informado (Anexo 1) y un cuestionario de datos sociodemograficos (Anexo 2).
En este acto, las investigadoras explicaran el objetivo y las implicancias de la
investigacion, dejando a libre voluntad la participacion o no en el estudio.

El encuentro finalizara en una fase de conclusiones, en el que el propio

grupo hara un resumen de lo expresado y discutido.
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Andlisis de datos

Se llevara a cabo un anélisis cualitativo de los datos obtenidos, a partir
de la comparacion de dos grupos focales.

Dicho analisis no estara totalmente predeterminado, sino que sera
preﬁgurédo, coreografiado o esbozado.

El objetivo del mismo se centrara en generar una sintesis a partir de las
narraciones efectuadas por mujeres con AR, a cerca de la forma de percibir sus
actividades de apoyo a la vida cotidiana y la comunidad.

Se determinaran ejes de analisis, de acuerdo a los subtemas abordados.

Posferiormente, a partir de los testimonios recogidos, se elaboraran
categorias, con el fin de explicar situaciones, hechos y acontecimientos
relatados por los participantes.

Finalmente se efectuara un analisis comparativo de los resultadoé,
segun los testimonios correspondan a pacientes del sector publico o privado de

atencion de salud de la ciudad de Mar del Plata.
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Anexo 1: Consentimiento informado.

Consentimiento Informado para participar en el estudio de investigacién.
(CEMA).

¢ Tema de estudio:
“Percepcion de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y el

trabajo, de mujeres con AR".

¢ Investigadores:
- Ayciriex, Maria de los Angeles: estudiante avanzada de la Licenciatura en
Terapia Ocupacional, Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social,

Universidad Nacional de Mar del Plata

- Sanchez, Marianela: estudiante avanzada de la Licenciatura en Terapia
Ocupacional, Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social, Universidad

Nacional de Mar del Plata.

¢ Objetivo:
Conocer la percepcion de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el
hogar, y el trabajo, de mujeres con AR, entre 20 y 60 afos, que reciben
atencién en medio publico o privado, en la ciudad de Mar del Plata.

¢ Procedimiento:
Si consiento a participar, sucedera lo siguiente:

-Participaré de un grupo focal, junto a un grupo reducido de personas, con mi
mismo diagnéstico de Artritis Reumatoidea (AR), con la intencién de brindar
testimonioacerca de mi percepcién de las actividades de apoyo a la vida

cotidiana en el hogar, y el trabajo.

- Aportaré datos sociodemograficos personales, en una encuesta estructurada

que se administrara el dia de la convocatoria.
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-Permitiré a los investigadores que utilicen sistemas de registro audiovisual y
fotografico, en el que solo podra hacerse menciéon de mi nombre asociado a mi
imagen (sin el apellido correspondiente), con el solo efecto de representar el

procedimiento de esta investigaciéon en el ambito académico educativo

- Este procedimiento se llevara a cabo en Centro de Especialidades Médicas
Ambulatorias (CEMA), en la ciudad de Mar del Plata, en el afio 2015.

-Los resultados de la investigaciéon, se daran a conocer una vez finalizada la

misma.

¢ Confidencialidad:
- Toda la informacion obtenida en este estudio, sera considerada confidencial y

usada solo a efectos de dicha investigacion.
- Mi identidad sera protegida y mantenida en el anonimato.

- El derecho a rehusar o abandonar mi participacién en el estudio sera
enteramente voluntaria y soy libre de efectuar esta voluntad en el momento

que asi lo decida.

¢ Consentimiento:
- Consiento en participar de este estudio. He recibido una copia impresa y he

tenido la oportunidad de leerlo.

Firma:
Aclaracion:
DNI:

Fecha:
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Consentimiento Informado para participar en el estudio de investigacidn.
(Consultorio privado de la Lic. Silvia Cunietti).

e Tema de estudio:
“Percepcién de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y el

trabajo, de mujeres con AR”.

¢ Investigadores:
- Ayciriex, Maria de los Angeles: estudiante avanzada de la Licenciatura en
Terapia Ocupacional, Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social,

Universidad Nacional de Mar del Plata

- Sanchez, Marianela: estudiante avanzada de la Licenciatura en Terapia
Ocupacional, Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social, Universidad

Nacional de Mar del Plata.

e Objetivo:
Conocer la percepcion de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el
hogar, y el trabajo, de mujeres con AR, entre 20 y 60 afios, que reciben

atencién en medio publico o privado, en la ciudad de Mar del Plata.

e Procedimiento:

Si consiento a participar, sucedera lo siguiente:

-Participaré de un grupo focal, junto a un grupo reducido de personas, con mi
mismo diagnéstico de Artritis Reumatoidea (AR), con la intencién de brindar
testimonioacerca de mi percepcién de las actividades de apoyo a la vida

cotidiana en el hogar, y el trabajo.

- Aportaré datos sociodemograficos personales, en una encuesta estructurada

que se administrara el dia de la convocatoria.

179



Percepcion de las actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y el trabajo de mujeres

con Artritis Reumatoidea.
Ayciriex-Sanchez

-Permitiré a los investigadores que utilicen sistemas de registro audiovisual y
fotografico, en el que solo podra hacerse mencién de mi nombre asociado a mi
imagen (sin el apellido correspondiente), con el solo efecto de representar el

procedimiento de esta investigacion en el ambito académico educativo

- Este procedimiento se llevara a cabo en el consultorio privado de la
Licenciada en Terapia Ocupacional, Sra. Silvia Cunietti, en la ciudad de Mar del

Plata, en el afio 2015.

-Los resultados de la investigacion, se daran a conocer una vez finalizada la

misma.

¢ Confidencialidad:
- Toda la informacién obtenida en este estudio, sera considerada confidencial y
usada solo a efectos de dicha investigacion.

- Mi identidad sera protegida y mantenida en el anonimato.

- El derecho a rehusar o abandonar mi participacion en el estudio sera
enteramente voluntaria y soy libre de efectuar esta voluntad en el momento

que asi lo decida.

e Consentimiento:
- Consiento en participar de este estudio. He recibido una copia impresa y he

tenido la oportunidad de leerlo.

Firma:
Aclaracion:
DNI:

Fecha:
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Anexo 2: Cuestionario de datos sociodemograficos.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS.

FECHA DE LA ENTREVISTA:

HORA:

LUGAR:

NOMBRE:
EDAD:
ESTADO CIVIL:
HIJOS:

- Cantidad:

- Edad de cada uno:

PERSONAS A CARGO (que depende de sus cuidados):

- Cantidad:
- Edad de cada uno:

- Relacion con el/los mismos:

MASCOTAS A CARGO:

- Cantidad:

- Animales:

SITUACION LABORAL ACTUAL.:
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PROFESION/OFICIO /PUESTO DE TRABAJO:

TIEMPO DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD (en afios):

TIPO DE AR SEGUN CURSO DE LA ENFERMEDAD:

MONOCICLICO POLICICLICO PROGRESIVO

ESTADO ACTUAL DE LA ENFERMEDAD: PROGRESION
REMISION

DEFORMIDADES: Si NO

MEDIOS DE CONTACTO:

Numero de teléfono:

E-Mail:
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Anexo 3: Guion. Grupos focales.

- ¢ Perciben que la AR ha modificado su vida cotidiana y su trabajo?

- ¢Qué problema‘é o dificultades les ha causado la enfermedad?

TEMA

SUBTEMA

PREGUNTAS

Percepcion

Tareas domesticas

¢ Realizan tareas domésticas?
¢Coémo las llevan a cabo? ;Requieren de

ayuda? De ser asi, ;de quién?

Establecimiento y

gestion del hogar.

¢Cual es la percepcion de cada una de
ustedes, acerca de las tareas de
mantenimiento de  sus posesiones
personales y del hogar?

¢Cudles son las tareas domésticas mas
significativas para cada una de ustedes?
¢Consideran que se vieron modificadas a
raiz de la enfermedad?

Preparacion de la

comida y limpieza.

¢ Planifican las comidas?

¢Ustedes van a comprar lo necesario para
cocinar o alguien lo hace en su lugar?

¢ Preparan Uds. las comidas o requieren de
ayuda de otros para hacerlo?
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de
actividades
de apoyo a la
. vida )
cotidianaven
el hogary el
trabajo, de
mujeres con
AR

¢ Quién sirve la comida en la mesa?

¢ Quién limpia los alimentos y utensilios?
¢Sienten que la AR ha afectado estas
tareas?

¢Es importante para ustedes elegir vy
preparar las comidas diarias, o para los

cumplearios o eventos especiales?

Cuidado de los
otros

¢Tienen personas a cargo? ¢Organizan y
supervisan los cuidados? ;Proveen
cuidados a esas personas, o alguien los
ayuda? ;Piensan que la AR ha afectado su
desempefio en esta actividad?

¢ Qué significado tiene el cuidado de los
otros para Uds.? ;Qué aspectos del
cuidado de los otros consideran mas

importantes para Uds., y su familia?

Cuidado de
mascotas.

¢Tienen mascotas? ;Se encargan de su
cuidado? ;Es importante para Uds. cuidar
de ellas? ;Perciben que esta actividad se
vio afectada a partir de la AR?

Crianza de los
hijos.

¢Tienen hijos? ¢Requieren de sus
cuidados permanentemente?
Quienes tienen hijos ¢Se encargan de su

cuidado personalmente o alguien las asiste
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en algunas de las actividades? ¢ En cudles?
¢Qué actividades de su rol materno
encuentran mas afectadas por las
manifestaciones de la AR?

¢ Qué aspectos de la crianza de sus hijos
son mas significativos para Uds.?;Y su
familia? _

¢Qué percepcidbn tienen sobre las
actividades de crianza de sus hijos, a través
de las distintas etapas del desarrollo de los

mismos?

Actividades de

trabajo

¢Qué necesidades e intereses tiene cada
una de ustedes por trabajar? ; Por qué?

¢ Qué dificultades perciben que presentan a
la hora de buscar empleo, en relacion a las
manifestaciones de la enfermedad?

Las que trabajan, ¢perciben que Ila
enfermedad ha afectado su desempefio en
sus puestos de trabajo? ;Han solicitado
licencias por la AR en los ultimos dos afos?

¢ Perciben que la enfermedad ha provocado
despidos de algun trabajo?

¢ Quiénes poseen pension por
discapacidad?

¢Alguna de ustedes debié acudir de manera

anticipada a su retiro jubilatorio?
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