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Resumen

El funcionamiento familiar hace referencia a la calidad de las interacciones que
se construyen entre los miembros que conforman la familia, las cuales se pueden
constituir en factores protectores o de riesgo cuando uno de sus miembros requiere
afrontar alguna condicién médica. Si el afrontamiento es adecuado, la persona puede
alcanzar una mayor calidad de vida y, en este sentido, un mayor bienestar fisico, psi-
cologico y social. Por esto, el funcionamiento familiar y la calidad de vida relacionada
con salud se han abordado desde diferentes investigaciones empiricas, con diferentes
poblaciones y en condiciones médicas diversas, con el fin de determinar su relacién a
partir de metodologias cuantitativas y cualitativas. En el presente estudio se presenta
una revision narrativa de 13 articulos empiricos entre 2013 y 2020, de las bases de
datos Science Direct, Scopus y EBSCOhost. Las tematicas con operador booleano
fueron “quality of life” OR “health-related quality of life” AND “family functioning”
a partir de alguna condiciéon médica y sus correspondientes traducciones al espaiiol,
para identificar las asociaciones entre estas variables. En los resultados se encontrd
que hay evidencia sobre la asociacion entre el funcionamiento familiar y la calidad de
vida relacionada con la salud.

Palabras clave: funcionamiento familiar, calidad de vida, calidad de vida relacionada
con salud, condicién médica.
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Abstract

Family functioning refers to the quality of interactions that are built between the
members that make up the family, which can be constituted as protective or risk
factors when one of its members requires facing a medical condition. If the coping
is adequate, the person can achieve a better quality of life and in this sense a grea-
ter physical, psychological and social well-being. This is why family functioning and
health-related quality of life have been approached from different empirical research,
with different populations and in different medical conditions, in order to determine
their relationship based on quantitative and qualitative methodologies. The present
study presents a narrative review of 13 empirical articles between 2013 to 2020 from
databases Science Direct, Scopus and EBSCOhost. The themes with the Boolean ope-
rator were quality of life OR health-related quality of life AND family functioning
from a medical condition and its corresponding translations into Spanish in order to
identify the associations or relationships between these variables. The results found
that there is evidence on the association between family functioning and health-re-
lated quality of life.

Keywords: family functioning, quality of life, quality of life related to health, medical
condition.

El concepto de familia es definido por la Organizacién de las Naciones Unidas para
la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) (1989) como un elemento natural
y fundamental de la sociedad. El funcionamiento familiar se define como la calidad
de las interacciones y relaciones dentro de la familia, fuera de esta y como pareja
(Marchal et al., 2016).

Relacionada con esta definicion, Marchal et al. (2016) plantean tres dominios para
estudiar el funcionamiento familiar: desde la crianza, la relaciéon de pareja y el fun-
cionamiento social. Por otro lado, Vitale (2016) lo define como la manera en que los
miembros de la familia proporcionan bienestar, por medio de apoyo, amor, cuidado,
seguridad, sentido de pertenencia, comunicacidn asertiva y respeto. En esta linea,
Lu et al. (2017) manifiestan que la calidad del funcionamiento familiar estd asociada
con el cumplimiento satisfactorio de las necesidades fisicas, como alimentacién, vi-
vienda, sexo, y de necesidades afectivas de aceptacion y amor. Asi, el funcionamiento
familiar tiene un alto impacto en la calidad de vida de las personas y en su bienestar
fisico y psicolégico.
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El concepto de calidad de vida a lo largo de los afios ha sido definido por diversos
autores. Uno de las mas referenciados es el planteado por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) (1996), referido a un estado de bienestar en la esfera de lo fisico,
psiquico y social. Para Wang et al. (2015), la calidad de vida es un constructo multi-
dimensional que incluye funcionamiento fisico, mental y social. Marchal et al. (2016)
asumen un concepto multidimensional que tiene un componente subjetivo impor-
tante, en el que los individuos evaltan lo que los rodea de acuerdo con su posicion
en la vida y el contexto cultural en el que se hayan desarrollado. En la literatura se
ha identificado que la calidad de vida se evalua desde dos dimensiones: la objetiva y
la subjetiva, lo cual implica el bienestar real y percibido de los sujetos en diferentes
areas.

El término calidad de vida relacionada con salud (CVRS) fue propuesto por primera
vez por Kaplan y Bush (1982), con el fin de realizar una diferenciacion entre aspectos
de calidad en los programas de salud y cuidados sanitarios, y el concepto amplio de
calidad de vida que involucra mas factores. Pico y Spirito (2014) definen la CVRS
como el bienestar de las personas respecto a su salud. Por su parte, Botero y Londofio
(2013) la definen como la percepcion subjetiva de las personas sobre la capacidad
para realizar actividades en la vida en relacion con el estado de salud que presenten
en la actualidad.

Ahora bien, en diversos estudios se ha reportado que el funcionamiento familiar rela-
cionado con la CVRS ha mostrado que los miembros de la familia son el soporte so-
cial y emocional mds importante para los pacientes que tienen una condiciéon médica;
este tendria un alto impacto en el mantenimiento o la reduccién de sintomatologia
(Hocking et al., 2015; Mahrer-Imhof et al., 2013; Wang et al., 2015). Para medir el
impacto que tiene dicha relacion, en América Latina se han utilizado principalmente
pruebas y/o escalas que en su mayoria han sido adaptaciones de Estados Unidos y
Europa (Quiceno & Vinaccia, 2013); esta es una limitante considerable de evaluacion
en el contexto de la salud, ya que la calidad de vida es un fenémeno dependiente de la
cultura, pues las percepciones e interpretaciones que se realicen de ella estan estruc-
turadas a partir de las creencias propias de donde provenga la persona (Marchal et al.,
2016; Schuler et al., 2014; Wang et al., 2015).

En relacién con las percepciones sobre la calidad de la salud en el contexto colom-
biano, el Informe técnico del Observatorio Nacional de Salud (V edicién), realizado
por el Ministerio de Salud y el Instituto Nacional de Salud de Colombia (2015), en
su apartado sobre la “Autopercepcion del estado de salud (APES)”, encontr6 que un
31,37 % de los colombianos autopercibia su estado de salud como malo para el 2010,
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siendo mayor para mujeres en edades entre los 30 y 49 afos, con educacién secun-
daria, que procedian del drea urbana, pertenecian a hogares no pobres y vivian en
union libre, entre otras caracteristicas. Sin embargo, dichos resultados son insuficien-
tes para dar cuenta de los factores de riesgo asociados con la percepcion de la calidad
de su salud.

En los hallazgos encontrados en la Encuesta Nacional de Salud Mental realizada en
Colombia por el Ministerio de Salud, Colciencias y la Pontificia Universidad Javeriana
(2015) se reporta la importancia del soporte familiar en general como una variable
fundamental para el desarrollo saludable de cada individuo. Al respecto, se encontré6
que la disfuncién familiar moderada o grave aumenta los problemas en salud mental
en un 11,2 % en el rango de los 12 a los 18 afios de edad; 14,5 %, de los 18 a los 44
aflos, y 16,3 %, de los 44 afios hacia adelante, lo cual tiene una relacién directa con la
aparicion de algunos sintomas y sindromes mentales que pueden escalar hacia tras-
tornos para todos los grupos de edad.

A partir de la evidencia empirica acumulada se observan datos generales sobre el
papel que tiene el funcionamiento familiar sobre la CVRS; sin embargo, los hallazgos
no han sido concluyentes y demandan la necesidad de ser profundizados. En este
sentido, el objetivo de la revision fue identificar las asociaciones que hallaron en las
investigaciones que abordan calidad de vida, CVRS y funcionamiento familiar desde
alguna condicién médica; para ello, se identificaron el pais de origen, la condicion
médica explorada, las caracteristicas de las muestras, los instrumentos utilizados y
los aportes realizados para la comprension de la relacion entre dichas variables.

Método

Tipo de estudio

La presente investigacion es una revision narrativa, la cual consiste en una actualiza-
cion tedrica y rigurosa de estudios primarios relacionados con una tematica objeto
de analisis para identificar el conocimiento sobre un tema especifico (Ato et al., 2013;
Guirao, 2015), que para este caso concierne a funcionamiento familiar, calidad de
vida y calidad de vida relacionada con salud (CVRS).

Estrategia de busqueda

Concretamente, se analizaron investigaciones que abordan la calidad de vida re-
lacionada con salud y funcionamiento familiar, para lo cual se tuvo como criterio
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de inclusion articulos empiricos del 2013 al 2020, investigaciones en el ambito de
la salud fisica y/o mental que abordaran calidad de vida, CVRS y funcionamiento
familiar desde alguna condicién médica, tanto para pacientes como para cuidado-
res; dichos articulos se encontraron en bases de datos como ScienceDirect, Scopus y
EBSCOhost. Las tematicas se consultaron con operador booleano "quality of life" OR
"health-related quality of life" AND "family functioning", a partir de alguna condi-
cién médica y sus correspondientes traducciones al espaol.

Resultados

De acuerdo con la informacion recolectada en los trece articulos empiricos (tabla
4.1), se informa una asociacion entre diferentes condiciones médicas sobre la calidad
de vida, la calidad de vida relacionada con salud y el funcionamiento familiar, tanto
para los enfermos como para sus cuidadores primarios, que afecta positivamente la
CVRS del enfermo cuando hay un adecuado funcionamiento familiar. En los casos
en los que se investigo el rol de la madre como cuidador primario, se evidenci6 que el
estrés maternal afectaba la CVRS de los pacientes que estaban bajo su cuidado, dado
que terminaban por manifestar dificultades emocionales y comportamentales.

Adicionalmente, en varias investigaciones se ha encontrado que el tiempo de diag-
nostico disminuye la calidad de vida en algunos pacientes, como en el caso de nifios
con enfermedades cronicas; lo contrario se ha informado en casos de adolescen-
tes con diabetes mellitus tipo I. También se ha reportado que otras variables asociadas
con la CVRS son la autoestima, la resolucion de problemas, las estrategias de afronta-
miento, las habilidades de comunicacion y la depresion parental, entre otras. En uno
de los estudios que indagaba por la percepcién del funcionamiento familiar, tanto del
paciente como de uno de los miembros de la familia, se encontraron discrepancias
en su percepcion, las cuales podrian estar mediadas por el tipo de afrontamiento y la
adherencia al tratamiento de la enfermedad.

En los estudios analizados se abordan diversas enfermedades, en diferentes edades y
con metodologias cuantitativas o cualitativas. En relacién con la evaluacion, se desta-
can algunas pruebas mads aplicadas, entre ellas: el Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL) en sus diferentes versiones, The Parenting Stress Index - Short Form (PSI-
SF), The Child Adjustment and Parent Efficacy Scale, Parenting Scale, el Inventario
de Depresion de Beck, The Family Adaptation, Partnership, Growth, Affection and
Resolve (APGAR familiar) y The Family Assessment Device.
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En cuanto a los aportes de las investigaciones, principalmente manifiestan la nece-
sidad de psicoeducar y brindar acompafiamiento para el cuidador primario y su fa-
milia, tanto sobre la comprension de la enfermedad y la adherencia al tratamiento,
como para establecer las pautas de manejo para la condiciéon médica que presenta el
paciente. Particularmente en casos de nifios y/o adolescentes, se promueve adicional-
mente el fortalecimiento en pautas de crianza y mecanismos de afrontamiento para
el manejo de las diferentes variables que se presenten de acuerdo con la condicion
médica.

Discusion y conclusiones

El funcionamiento familiar puede ser un factor predisponente, precipitante, man-
tenedor o mediador de sintomatologia activa en algunas enfermedades, como en el
caso del trastorno afectivo bipolar, la cardiopatia congénita compleja, la diabetes me-
llitus tipo I, el sindrome de Rett y la epilepsia. En cuanto a los aportes de estas inves-
tigaciones, se hace hincapié en la atencion del enfermo, del cuidador y de su familia,
al psicoeducar a estos tltimos para que sean parte del equipo de atencién, de manera
que brinden apoyo adaptativo y positivo a la persona que estd bajo su cuidado, con
el fin de que no se cree sobrecarga en una sola persona. Para lograr dicho propdsito,
se sugiere formar al nucleo familiar en mecanismos de afrontamiento, comunica-
cién, cohesion y resolucion de conflictos. Particularmente, para el caso del manejo
de pacientes infantes y/o adolescentes, formar a los cuidadores en estilos educativos
parentales.

En cuanto al abordaje investigativo, al momento de llevar a cabo la evaluacidn, se re-
comienda tener en cuenta la condicion actual de la enfermedad de los pacientes, pues
la sintomatologia presente genera un alto impacto a escalas fisica y psicoldgica en
el paciente, y por tanto en el cuidador principal. A su vez, se manifiesta la necesidad
de continuar con la realizacién de estudios para diferenciar las condiciones médicas
y las caracteristicas individuales, tanto de los pacientes como de los cuidadores, con
el fin de disefiar intervenciones de alto impacto y evaluar su eficacia.

Otro de los factores por seguir investigando es que, al hacer referencia al funciona-
miento familiar, en la gran mayoria de los estudios analizados solo se tuvo en cuenta
la opinién del cuidador principal y no del nucleo en general, que vendria siendo
el soporte social y emocional del sistema en general. En este sentido, se considera
la propuesta que realizan Marchal et al. (2016) al plantear tres dominios para estudiar
el funcionamiento familiar: la crianza, la relacién de pareja y la adaptacion social,
dado que se estaria abordando en detalle dicho funcionamiento.
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De acuerdo con los estudios revisados de diferentes culturas y que abordan diversas
condiciones médicas, como enfermedades mentales, alteraciones de base genética,
discapacidad fisica, asi como enfermedades renales y neuroldgicas, dirigidas a pa-
cientes o cuidadores, o a los dos, se constata que el fenémeno de la calidad de vida
relacionada con la salud se trabaja a escala mundial a partir de investigaciones cuan-
titativas, cualitativas y/o mixtas. Cabe mencionar que la investigacion especifica en
CVRS y funcionamiento familiar en América Latina es insuficiente, pues solo se en-
contraron dos articulos, por lo cual es necesario fortalecer los trabajos en esta parte
del mundo, con el fin de indagar si los hallazgos son parecidos o diferentes con otras
regiones, dado que en investigaciones previas se ha informado que la calidad de vida
es un fendmeno que depende la cultura en la cual se estudia (Marchal et al., 2016;
Schuler et al., 2014; Wang et al., 2015).

Adicional a lo anterior, también se pueden destacar los aportes de algunos autores al
plantear que la calidad de vida y la calidad de vida relacionada con salud son cons-
tructos multidimensionales que incluyen variables de tipo fisico, mental y social
(Marchal et al., 2016; Wang et al., 2015), por lo que abordar solo una de las dimen-
siones generaria grandes sesgos y limitaciones en las conclusiones que se pudieran
obtener. Partiendo de alli, se considera que la CVRS no solo se puede medir como
la percepcion subjetiva de los pacientes (Botero & Londoifio, 2013), sino que se debe
medir desde lo objetivo también. Por ejemplo, en el caso de los pacientes con dia-
betes, en los que se deberian tener en cuenta los niveles de glucosa, o en el caso de
los pacientes con fenilcetonuria, pues esto brindaria una medida objetiva que puede
afectar al individuo en su CVRS.

Un aspecto fundamental por considerar es asumir también la calidad de vida re-
lacionada con la salud como un derecho fundamental, lo cual implica garantizar a
todas las personas el acceso a los servicios de salud cuando lo requieran. Esta ga-
rantia no solo debe estar dirigida a brindar tratamiento para las condiciones fisicas
que presenten, sino, también, para los problemas de salud mental que manifiesten.
Reconocer y materializar dichos derechos a su vez conlleva poner al alcance de las
personas los recursos fisicos, humanos, estructurales, econdmicos y politicos para
garantizar condiciones de vida propicias y positivas que garanticen su adecuado de-
sarrollo. De igual manera, una perspectiva de derechos conlleva la puesta en marcha
de programas de prevencion y promocion en salud mental en los que se fortalezca
la comunicacidn, la resoluciéon de problemas y el apoyo afectivo mutuo entre los
miembros de la familia, como aspectos esenciales para propiciar una mayor calidad
de vida relacionada con la salud en personas que afrontan alguna problematica que
afecta su salud fisica y/o mental.
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Con esta revision, se presentan los avances basados en la evidencia sobre los objeti-
vos, metodologia y aportes que estan realizando distintos profesionales, en diversos
paises, sobre la calidad de vida, la calidad de vida relacionada con la salud y el fun-
cionamiento familiar cuando hay condiciones médicas. Con estos hallazgos, se tiene
una informacién actual que posibilita plantear estrategias para promover la inves-
tigacion sobre la asociacion entre estas variables y, asi mismo, generar mecanismos
de intervencién para que las personas que presentan una condicién médica puedan
afrontarla de una manera mas constructiva.
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