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INTRODUCCION

La presente investigacion se ubica dentro de la linea de estudio sobre la familia en el co~
texto de la salud, especificamente con cuidadores primarios de personas con lesion medular
(LM), a quienes se les considera, como la persona que se hace cargo de la mayor parte del cuida-
do y apoya al paciente tanto en casa, como en el hospital o las consultas (Rangel, s.f, p.4) a quie-
nes se les consideré como fuente de informacion. Se desarrollé en un ambiente hospitalario, es-
pecificamente en el Instituto Nacional de Rehabilitacion Luis Guillermo Ibarra Ibarra (INR
LGII), institucidn de salud pablica que pertenece a la Secretaria Salud y cuyo ambito de accion
es la prevencion, diagnostico, tratamiento y rehabilitacion de enfermedades discapacitantes, me-
diante investigacion cientifica, formacion de recursos humanos y atencion médica especializada

de excelencia con un enfoque humanista.

Surge ante el interés de contribuir con la profesion de trabajo social con la ampliacion de
los campos de informacion e investigacion sobre las familias de las personas con lesion medular
(LM) vistas desde el enfoque de la Teoria General de Sistemas a partir de los cuidadores prima-
rios de éstas personas; tesis que se considera de relevancia, debido que existen pocos trabajos al
respecto desde la profesion de trabajo social; cabe mencionar que existen evidencias de que a
esta patologia se le ha estudiado desde la historia de la humanidad, aunado a que es una de las
mas investigadas, de ahi que las publicaciones cientificas sobre los aspectos médicos sean nume-
rosas; se les encuentra desde el punto de vista clinico, quirdrgico y de rehabilitacion, también
destacan las guias clinicas sobre el manejo integral del paciente con LM elaboradas por personal
de enfermeria, sin embargo; las publicaciones sobre aspectos sociales y econémicos relacionados

con esta patologia son escasos.

La LM, forma parte de las patologias que ocasionan discapacidad grave en las personas,
que puede afectar su vida y su entorno, pues repercute en diferentes aspectos como son el fisico,
psicoldgico y social en los que se incluye la familia, la escuela, el trabajo y como consecuencia

en su economia.

En la préactica profesional cotidiana el trabajador social que se desempefia con personas
afectadas de LM, conoce de manera general el impacto y las repercusiones que esta patologia

trae consigo y les proporciona atencion de manera integral; sin embargo, no se ha dado a la tarea
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de documentar, ni confirmarlo cientificamente; de ahi, que dado el impacto que tiene la LM so-
bre el individuo y los seres que la rodean, los conviertan en area de interés cientifico para generar
informacion que contribuya al fortalecimiento de la intervencion profesional de trabajo social en

el INR LGII y de los equipos interdisciplinarios.

La presente tesis consta de 4 capitulos; en el capitulo I se hace un acercamiento a la in-
formacion relacionada con la LM, incluye su contextualizacion, una breve resefia de sus aspec-
tos historicos, conceptualizacion, etiologia, epidemiologia, tipologia, escala de clasificacion,
funcionalidad vy las fases de atencion clinica y social de las personas con LM; el capitulo 1l se
destina a un breve abordaje de los sistemas familiares y factores que inciden en la LM a partir de
la Teoria General de Sistemas, contiene los elementos necesarios para realizar un estudio inte-
gral de la familia desde las perspectivas sugeridas por Sdnchez Urios a partir de la estructura,
ciclo evolutivo y la perspectiva interaccional y se sigue con las demé&s repercusiones sociales
ocasionadas por la LM sugeridas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), entre las que
destacan: la dependencia de cuidadores, falta de tecnologias asistenciales, barreras fisicas, inte-
rrupcion de actividades escolares a las que se suma el aislamiento social y finalmente se abordan
las repercusiones econdmicas, entre las que se encuentran costo y coste de la lesion medular, el
desempleo y dependencia econdmica. En el capitulo Il se plasman las repercusiones sociales y
econdmicas en los sistemas familiares ocasionadas por la LM, en él se incluye la metodologia a
partir del planteamiento del problema, objetivos, hipotesis, tipo de estudio, variables, muestra,
instrumento, analisis estadistico, presentacion de resultados con apoyo de gréficos y tablas, dis-
cusion y analisis de resultados; en el capitulo IV se realiza la propuesta de modelo de interven-
cién y se muestran las conclusiones; se integran los anexos que contienen: el instrumento que se
elabor6 para la obtencion de informacion y las consideraciones bioéticas para la investigacion en

la que se incluye la carta de consentimiento informado de los participantes.
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CAPITULO |

1. Contextualizacion de la lesion medular

El presente capitulo inicia con la contextualizacion de la lesion medular (LM), debido a que
son las particularidades de esta patologia las que determinaran por decirlo de alguna forma, las
repercusiones sociales y econémicas que se susciten en las familias de las personas que la pade-

cen.

En el desarrollo del mismo, se podrad observar que la LM es una patologia que reviste de
enorme importancia por las implicaciones que tiene en la vida de las personas que la presentan;
desde una perspectiva social, las secuelas que deja tienen un alto impacto en su interaccion so-
cial, calidad de vida y sus familias, motivo de interés para abordar esta problematica desde una
vision holistica, que permita dar cuenta de los aspectos clinicos, sociales y econémicos que estan

implicados en esta compleja situacion.

Ante este marco, se pretende contextualizar la patologia denominada LM, para ello se rea-
liza una breve resefia historica de sus antecedentes, seguida de su conceptualizacion clinica, las
causas que la originan, sus aspectos epidemioldgicos e incidencia en diferentes paises; se culmi-
na con su tipologia y escala de clasificacion; se toma en consideracion las orientaciones médi-

cas, funcionales, epidemioldgicas y sociales que inciden en ella.

1.1.  Aspectos historicos de la lesion medular.

Como antecedentes historicos de la LM y de acuerdo a la literatura, se tiene conocimiento de
esta patologia desde épocas muy tempranas de la civilizacion, como referencia se cita el papiro
de cirugia de Edwin Smith, escrito aproximadamente hace 5000 afios por un médico egipcio,
(traducido por el egiptélogo Dr. Breasted), el cual contiene una descripcién clara de los sintomas
cardinales de una lesion completa de la médula cervical, por luxacion o fractura de la columna
vertebral: paralisis de las cuatro extremidades, pérdida total de la sensibilidad, pérdida de control
vesical, priapismo y eyaculaciones seminales involuntarias acercandose a un primer concepto de

lesion medular “una dolencia que no puede ser tratada” (Guttmann, 1981, pég. 1).
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Por su parte Hipdcrates (460-377 a.C.) padre de la medicina, realizd aportaciones que van
desde una descripcién precisa de la paraplejia, sus complicaciones y algunos de sus remedios,
entre ellos los relativos a la ingesta de liquidos y dieta adecuada (Rueda y Aguado, 2003, p. 24).
Fue al finalizar la Segunda Guerra Mundial, con las investigaciones del médico inglés Ludwig
Guttmann (1901-1981), considerado una autoridad en lesionados medulares y fundador del Cen-
tro de Lesionados Medulares de Stoke Mandeville; cuando se produjeron espectaculares avances
en el estudio, tratamiento y rehabilitacion de la LM. Este médico establecio las bases para la
concepcion de la rehabilitacion integral de los lesionados medulares, reconociendo de forma ex-
plicita la importancia de los factores psicologicos (Rueda y Aguado, 2003, p. 24).

Una vez expuesto que LM se ha estudiado desde el inicio de la humanidad y que se han obte-
nido avances tanto para su tratamiento como en la rehabilitacion y a fin de reconocerla como un

problema de salud publica a nivel mundial, se hace imperioso conceptualizar el término de LM.

1.2.  Concepto de lesion medular.

Para abordar el tema de LM, se considera relevante comentar en primera instancia la impor-
tancia fisiologica que tiene la médula espinal, debido a que contiene nervios que transportan
mensajes entre el cerebro y el cuerpo(Medline Plus, 2014).

El término de LM se refiere a una conmocion, compresion, laceracion o corte transversal de
la medula espinal, que trae como consecuencia la pérdida de la funcion neuroldgica por debajo
del nivel de la lesion. Las pérdidas pueden envolver falta de control motor voluntario de los
musculos esqueléticos, pérdida de sensacion y pérdida de la funcion autbnoma. La extension de
estas pérdidas depende del nivel de la médula espinal en el que ocurre la lesion y la cantidad del
dafio residual neuronal (Brucker, 1983, p.285).

Otro concepto define a la LM, como un proceso patoldgico de etiologia variable que resulta
de la alteracion temporal o permanente de la funcidn motora, sensitiva y /o0 anatébmica. En otras
palabras, es el dafio que sufre la médula espinal que conlleva déficit neuroldgico con efectos a
largo plazo que persisten a lo largo de la vida. Todas estas alteraciones habitualmente se presen-

tan por debajo del nivel de la lesion (Strassburguer, Hernandez y Barquin, 2004, p. 17).
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Una definicion mas breve, indica que la LM se puede definir como, todo proceso patolégico,
de cualquier etiologia, que afecta a la médula espinal y puede originar alteraciones de la funcion

motora, sensitiva y autdnoma (Garcia, Martin, Mora y Arantzazu, 2009, p. 9).

De tal forma que la LM, se produce cuando se interrumpen las vias nerviosas que comunican
el encéfalo con el resto del organismo, ocasiona el cese de las funciones motoras, sensitivas y
vegetativas en las regiones corporales que quedan por debajo de la lesion (Cenzano, 2002, p. 18),
y ademas puede producir falta de control de esfinteres, trastornos de sexualidad y fertilidad, alte-
raciones del sistema central vegetativo y riesgo de otras complicaciones como Ulcera de decubi-
to, espasticidad, procesos renales, etc. (Pérez et al., 2011, p. 23), otros autores (Jeffrey, 1986;
Jubala y Brenes, 1988; Castro y Bravo, 1993)mencionan que entre las posibles complicaciones
clinicas que se pueden generar como consecuencia de la LM, se encuentran las circulatorias, di-
gestivas, vegetativas, metabolicas y del sistema musculo-esquelético, el riesgo de calcificaciones
y la presencia de dolor o espasticidad, citados por (Rueda y Aguado, 2003, p. 26).Por lo
anteriormente descrito, se puede concluir que la médula espinal es transmisora de todos los im-
pulsos y mensajes, domina la postura corporal, controla vejiga, intestinos y funcion sexual, asi
como la respiracion, la regulacion de la temperatura y el flujo sanguineo; de ahi que una lesion
grave de la médula causada por un traumatismo o enfermedad suelan ocasionar siempre discapa-

cidad fisica desde el lugar de la lesion hacia abajo.

Los conocedores en la materia, la consideran como una patologia que trasciende en una dis-
capacidad profunda, en ocasiones severa y que puede llevar a la muerte; se le ha apreciado como
una de las discapacidades mas tragicas y devastadoras que le puede suceder a una persona, cuyas
repercusiones sociales y econdmicas estan intimamente relacionados con las secuelas que deja la

lesion.

Para fines de la presente investigacion se tomé el concepto de LM elaborado por Garcia,
Martin, Mora y Arantzazu (2009), por ser un concepto breve y sencillo que integra todos los
elementos necesarios para su comprension; por lo que una vez descrito el concepto de lesion me-
dular, se considera necesario realizar una breve descripcion de las causas que le dan origen, para

lo cual se desarrolla el siguiente apartado.
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1.3 Causas de la lesién medular.

En la revision de la bibliografia, se ubico que la etiologia de la LM es variada e incluye
causas de origen congénito, traumatico, infeccioso tumoral o secundario a enfermedades sistémi-

cas y se le puede clasificar en LM de origen congénito y LM adquirida.

La LM de origen congénito, se considera como una anomalia compleja del desarrollo de la
medula espinal, a estos casos se les conoce como “disrafismos espinales”. A pesar de que la alte-
racion funcional también varia segun el grado de malformacion y la clinica, ésta puede ser simi-
lar al de la LM adquirida; las lesiones congénitas suelen acompafarse de otras alteraciones a ni-
vel del sistema nervioso central, como hidrocefalia con hipertensién intracraneal, que pueden
generar déficit cognitivo, epilepsia, y alteraciones visuales entre otros (Strassburguer et al., 2004,
p.17).
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1.3.1 Causas de lesion medular no traumatica.

En la siguiente tabla se pueden visualizar las diferentes causas por las que una persona

puede adquirir una LM medular no traumatica.

Tabla No. 1

CAUSAS DE LA LESION MEDULAR NO TRAUMATICA

Enfermedades congénitas del
desarrollo

Paralisis cerebral, diastematomelia.

Enfermedades/ trastornos dege-
nerativos del SNC

Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), paraparesia
espastica hereditaria, atrofia espinal medular.

latrogenia

Punciones medulares, colocacion de catéter (epidural,
preparacion aortica..).

Infecciosas

Viral: virus herpes simple, virus de varicela zoster,
citomegalovirus, HTLV-1, VIH, poliovirus.
Bacteriana: enfermedad de Pott, mycobacteriumspp.
Micosis: cryptococcusspp

Parasitaria: toxoplasma gondii, Schistostoma
mansoni.

Inflamatorias: esclerosis multiple, mielitis transversa.

Neopléasicas

Cancer primario o metastasico (intramedular y
extramedular).

Reumatoldgicas y degenerativas

Espondilolistesis, estenosis, patologia discal,
enfermedad de Paget, artritis reumatoide, osteoporo-
sis, osificacion del ligamento longitudinal posterior.

Secuela post- lesion

Siringomelia, pérdida tardia de la funcién.

Toxicas

Radiacién, quimioterapia.

Trastornos genéticos y metabo-
licos

Deficiencia de vitamina B12, abetalipoproteinemia.

Fuente: Strassburguer, Hernandez y Barquin, 2004.
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1.3.2 Causas de lesion medular traumatica

Por otro lado el National Spinal CordInjury Stastistical Center (NSCISC) clasifica las
causas de la LM traumatica en cuatro categorias: accidentes vehiculares, violencia, deportes y

otros (NSCISC, 2014, p. 16), causas que se aprecian a detalle en la siguiente tabla.

Tabla No.2
CAUSAS DE LA LESION MEDULAR TRAUMATICA
( Estados Unidos)

Accidentes Accidentes de auto en jeeps, camiones, areneros y autobuses.

vehiculares Accidentes de motocicletas en vehiculos de dos ruedas, motorizados incluidos
ciclomotores y motos motorizados; Barcos; Avion; aeronaves de ala rotativa;
motos de nieve; bicicletas (incluye triciclos y monaociclos); vehiculos todo
terreno u ciclos de todo terreno, incluye los de tres y cuatro ruedas de vehicu-
lo, otros vehiculos no clasificados tractores, excavadoras. apisonadora, trenes,
grado de carretera, montacargas.

Violencia Heridas de bala; todas otras heridas penetrantes (punzante, empalamiento);
Contacto persona a persona: ser golpeado con un objeto contundente, cae co-
mo resultado de empujarla (como un acto de violencia); Explosiones: bomba,
granadas, dinamita o gasolina.

Deportes Buceo, futbol, trampolin, esqui en nieve, esqui acuatico, lucha, béis-
bol/softball, baloncesto, voleibol; Surf: incluye cuerpo de surf;

Paseos a caballo;

Gimnasia: incluye todas las actividades de gimnasia que no sea trampolin;
Rodeo: incluye bronco/toros a caballo; Atletismo: salto con pértiga, salto de
altura, etc..;

Campo de deportes: hockey sobre césped, fatbol y rugby; Ala delta;

Deportes aéreos: paracaidismo,

Deportes de invierno: trineo, la nieve tubo, del hockey sobre hielo, tri-neos,
snowboard,;

No clasificado: automovilismo, cometa planeador, deslizamiento, natacion,
jet-ski, porristas, etc.

Otro Todas las lesiones sin clasificar y otras incluyendo médicos imprevistos

Fuente: NSCISC, 2014.

Por su parte, Strassburguer et al., (2004), realizan una clasificacion mas amplia que abarca
cinco causas, entre las que se encuentran: trafico, deportivas y/o recreativas, laborales, caidas y
otras; en esta Gltima incluye la violencia. Con el fin de contar con una visualizacion global de

este tipo de lesiones, se integra la siguiente tabla.
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Tabla No. 3 ) )
CAUSAS DE LA LESION MEDULAR TRAUMATICA
(Espafia)

Trafico e Automovil: conductor, copiloto, pasajero.
e Pasajeros de otros medios de transporte: autobus, tren, etc.
e Atropellados: peatones, ciclistas.

e Deportes de contacto: rugby, futbol americano, etc.

Deportivas/ Recreativas Deportes extremos: rapel, paracaidismo, parapente, etc.

[ ]
e Oftros: equitacion, esqui, zambullidas, etc.
e Accidentes con maquinaria pesada, caidas, soterramientos,

Laborales etc.
Caidas e Domésticas, laborales, etc.

e Agresion, lesiones por arma de fuego, por arma blanca, trau-
Otras matismos directos.

e Autolisis.

Fuente: Strassburguer et al., 2004.

Para fines de la presente investigacion se tom6 como base la clasificacion de LM traumaética
elaborada por Strassburger et al., (2004) por considerar que es la que se acerca més a la realidad
de la poblacion en estudio, sin embargo; con la intencion de contar con un panorama general y
con fines explicativos desde el punto de vista social, a ésta se le sumd la violencia y la enferme-
dad, ésta Ultima considerada como causa de LM no traumatica también sugerida por los autores
como causa de esta patologia. Una vez descritas las diversas causas de la LM traumaética y no

traumatica; se da paso a describir su epidemiologia.
1.4 Epidemiologia de la lesion medular.

La incidencia de la LM varia entre paises, regiones y metodologias consideradas para su esti-
macion; entre la informacion mas reciente que se logro identificar, se encuentra la citada por la
OMS en la nota descriptiva No. 384 correspondiente a Noviembre de 2013; en ella se destaca
que cada afio entre 250 000 y 500 000 personas en todo el mundo sufren lesiones medulares y
por otro lado, se menciona que esta patologia se ha convertido en la tercera causa de muerte en el
mundo occidental después de las enfermedades cardiovasculares y el cancer (Robles, Gonzélez,
Saborit, Machado y Jacas, 2012, p.86).
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De acuerdo a la revision de informacion seleccionada, se puede mencionar que hoy por hoy no
existen datos precisos sobre la prevalencia de la LM, que sus causas son variadas y que se carece
de un registro fiable a nivel mundial; con relacion a datos estadisticos Estrada y colaboradores
(2007) mencionan la probabilidad de que los datos se encuentren subestimados, ya que no se
registran los casos en los cuales la victima muere antes de llegar al hospital o inmediatamente
después de la lesion ( p. 438); por otro lado Sanchez (2008) coincide en opinidn y cita a Ogata
1993 y De Vivo (1997), para afirmar que se estima un namero adicional de lesiones medulares,
entre 6 y 23 casos por millén segun autores, que fallecen antes de ser hospitalizados (Sanchez,
2008, p. 16).

Con relacion a las cifras estadisticas, la mayoria de los paises en vias de desarrollo no cuentan
con sistemas estadisticos confiables para estudiar la LM; Latinoamérica es una de las regiones
que reporta pocos estudios de estas caracteristicas (Pérez, Martin del Campo, Renén y Durén,
2008, p.75).

Con el objeto de enfatizar y concretar el impacto que se tiene en la salud por las lesiones me-
dulares como consecuencia de traumatismos, se cita informacion de la Sociedad Espafiola de
Epidemiologia, que sostiene que en el mundo se han publicado dos revisiones sobre la epidemio-

logia de las lesiones medulares en las que se concluye lo siguiente:

La incidencia de LM traumatica oscila entre:

e 12,1y 57,8 casos por millén de habitantes en paises desarrollados y sobre 12,7 y 29,7 en
paises en vias de desarrollo.

e En paises desarrollados, alrededor de 37% y 55,6% ha sufrido una lesién completa; entre
39% y 62% una tetraplejia y sobre 42,4% y 56,6% una paraplejia.

e La media de edad, en el momento de la lesion oscila entre los 29 y los 49 afios.

e Larazén hombre/mujer oscila entre 3:1y 4,3:1 en paises desarrollados y 1,73:1y 7,55:1
en paises en vias de desarrollo.

e Los mecanismos més frecuentes implicados en la aparicion de una LM son:

a) Accidente de trafico Entre 35% y 53,8 en paises desarrollados y

alrededor de 18% y 37,7% en paises en desa-

rrollo.
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b) Por caida Entre 22,6% y 37% en paises desarrollados
y entre 21,2% y 63% en paises en via de
desarrollo.

c) Otros mecanismos incluyen lesiones por violencia o de deporte.

(Pérez etal., 2011, p.23).

Para continuar con la numeralia con relacion a la incidencia de la LM, en las siguientes
lineas se cita su incidencia en algunos paises como Estados Unidos, Espafia, México y se incluye

una tabla con informacion precisa de otros paises.
1.4.1 Incidencia de la lesién medular

La incidencia es el nimero de casos nuevos de una enfermedad en una poblacién deter-

minada en un periodo determinado, al respecto se menciona lo siguiente:

1.4.1.1 Estados Unidos.

De acuerdo a informacion publicada por el NSCISC (2013), la incidencia anual de dafio a
la médula espinal, era aproximadamente de 40 casos por millon de habitantes en la poblacion de
Estados Unidos de Norteamérica; aproximadamente 12 000 casos nuevos (esta cifra no incluye
aquellos que mueren por causa de esta lesion) NSCISC (2013).

En otros estudios diferentes, desde 1980 se estimd que la prevalencia de la LM en Esta-
dos Unidos era de: 207,129 en 1994 (Pérez, Martin del Campo, Renan y Duran, 2008, p.75); para
el mes de diciembre de 2003, el numero de personas vivas con LM fue de casi 243 000 (Estrada
et al., 2007, p. 438); 246,882 para el 2004 y 276,281 en el 2014, tomando en consideracién que
dados los avances cientificos lo que aumenta es la expectativa de vida y no la incidencia (Pérez,
et al., 2008, p. 75)

De tal forma que para el afio 2014 en el registro NSCISC, como causas de la LM se re-
portaron las siguientes cifras: (42.4%) accidente de tr&fico o vehiculo; (21.8%) caida; (17.4%)
violencia; (10.3%) deporte; (8%) otros; (.1%) desconocido (NSCISC, 2014, p.49).

21



1.4.1.2 Espaia

Existen pocos estudios sobre LM en Espafia, su incidencia se ha estimado en 25 casos
por millon de habitantes, produciéndose entre 800 y 1 000 casos nuevos cada afio. Se considera
que hay entre 25 000 y 30 000 personas que viven con LM. Es més frecuente en hombres que en
mujeres, (razén hombre/mujer 4:1). En los grupos de mayor edad, la proporcién de mujeres es
mayor (35%). El 54% de las lesiones medulares traumaticas afectan a jovenes de entre 16 y 30
afios. En el 50% de los casos el mecanismo fue un accidente de trafico, entre 20% y 30% una
caida casual, el 8% un accidente laboral, entre 4% y 11% deporte o actividad de ocio y 1% vio-
lencia; también se reporta que las paraplejias son més frecuentes que las tetraplejias (Pérez et al.,
2011, p. 24).

1.4.1.3. México

En México la LM representa un porcentaje importante como causa de discapacidad; las
causas de discapacidad ocasionadas por accidentes en los adultos jovenes de (15 a 29 afios) al-
canza el 18.1% (INEGI, 2004, p.32), porcentaje similar reportan Estrada y cols., en el reporte de
investigacion de lesién de la médula espinal y medicina regenerativa (Estrada et al., 2007,
p.438); asi como Pérez et al., (2008) en aspectos epidemioldgicos de la LM de la poblacién del
Centro Nacional de Rehabilitacion(Pérez, et al., 2008, p. 75), lo que constituye la tercera razon

de discapacidad y en los adultos se incrementa a un 27.2% (INEGI, 2004, p.32).

En 1998 la relacion hombre mujer con LM era de 6 a 1; el pico maximo de edad se pre-
senta a los 30.1 para ambos sexos; las mujeres tenian 2.1 veces mas riesgo de sufrir accidentes
automovilisticos, 1.3 de experimentar una caida de altura pero menor riesgo de sufrir lesiones
por proyectil de arma de fuego que los hombres; la causa mas frecuente fue la caida de altura en
34.5%, seguida de la herida por arma de fuego de 29% y 26.7% el accidente automovilistico.
También se sefialan que el bajo nivel de escolaridad y el nivel socioeconémico mas bajo resulta-

ron ser los més afectados (Pérez et al., 2008, p. 75).

México no existen informes exactos de la incidencia y prevalencia de la LM, existen tesis
de especialidad con relacion a la LM, como “Determinacion de la discapacidad en personas con

lesion medular sometidos a un programa intrahospitalario en el INR 2012 y bien “Epidemiolo-
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giade la LM en el INR LGII en el periodo comprendido 2011- 2015” o bien y también ellos re-

toman como datos mas cercanos los citados por Pérez et al., 2008.

1.4.1.4 Diversos paises

Con relacion a la incidencia de la LM en otros paises, se aprecian diferencias entre los
paises de Ameérica del Norte y Japdn, con un rango de incidencia de LM traumatica entre 26 a 53
(Burney 1993, Griffin 1982, Krause, 1975, Stover 1986, De Vivo 1993); y los paises de Europa
con un promedio de 18 por millon, con un rango entre 9 y 32 (Biering Sorense 1990, Kenneth
1991, Herruzo 1993, Mazaira 1997); cabe sefialar que la mayoria de los estudios se refieren a la
etiologia traumatica (Sanchez, 2008, p.16).

Por otro lado, Maria Elena Ferreiro de la Unidad de Lesionado Medular de Corufia, pre-
senta la siguiente tabla, en la que se observa la incidencia de LM en diferentes periodos en dis-

tintos paises.

Tabla No 4

INCIDENCIA DE LA LESION MEDULAR EN DIVERSOS PAISES

Incidencia/millén

Autor Periodo observacional Pais hab/ afio
Karamehmetoglu et al 1992 Estambul, Turguia 21
Warren et al 1991- 1993 Alaska, USA 83
Hingu et al 1990- 1992 Japon 40,2
Silberstein et al 1989-1993 Rusia 29,7
Maharaj 1985-1994 Islas Fiji 18,7
Chen et al 1992-1996 Taiwan 18,8
Oton et al 1988-1993 Jordania 18
Martins et al 1989-1992 Coimbra , Portugal 25, 4
Van Asbeck et al 1994 Holanda 10,4
Suirkin et al 1992-1994 Mississippi, USA 59
Albert et al 2000 Francia 19,4
O"Connor et al 2000 Irlanda 13,1

Fuente:Ferreiro Velasco, 2008.

Refiere mayor frecuencia en varones, de 3 a 4 veces mas frecuente en el hombre que en la
mujer, coincide con la mayoria de los datos de la literatura, con excepcion de paises como Pakis-
tan o Jordania, en los que este valor es superior; menciona que puede llegar a 9:1, ya que por
razones culturales el papel de la mujer en estas sociedades se encuentra limitada al &mbito do-

méstico y como consecuencia la probabilidad de sufrir una lesion medular es menor (Ferreiro,
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2008, p.126), otros autores sugieren que esta diferencia es el resultado de la alta violencia en esas

naciones (Pérez et al., 2008, p. 75).

Una vez que se ha contextualizado a la LM, relatado brevemente su historia, las causas
que la originan, su epidemiologia e incidencia en diferentes paises del mundo, y a fin de contar
con un conocimiento mas estructurado sobre esta patologia; se considera pertinente abrir un
apartado que facilite el conocimiento y visualizacion de las diferentes tipologias mas frecuentes

de la LM Yy su escala de clasificacion, mismas que se describen a continuacion.

1.5 Tipologia y escala de clasificacion de la lesion medular

Una forma clara, breve y sencilla de comprender las diferentes tipologias de la LM y que
ademas permite su visualizacién de manera préactica, es la citada por Rueda, Aguado y Alcedo
(2008), quienes consideran diferentes criterios para su clasificacion, como son: etiologia, exten-
sion, naturaleza del tejido afectado y sintomas, mismos que se pueden observar en la siguiente
tabla:

Tabla No.5
TIPOLOGIAS DE LESION MEDULAR
Criterio Tipologia de la lesion medular
Etiologia e Médicas: Por causas congeénitas o enfermedades médicas.
e Traumadticas: Por fracturas, luxaciones o contusiones vertebrales.
Extensién e Completa: Tetraplejia o paraplejia, si la lesion transversal en la
médula es total.
e Incompleta: Tetraparesia o paraparesia, si la lesion transversal en la
médula es parcial.
Naturaleza del e Médula: Suelen ser lesiones irreversibles
y e Raices nerviosas: aungue lentas suelen regenerarse.
tejido afectado: e Vasos sanguineos: Pueden dar lugar a dafios medulares en zonas
irrigadas.
Sintomas e Espasticas: Musculatura dura, movimientos reflejos desordenados
y dificultades de movilidad pasiva.
e Flacidas: Musculatura blanda, sin dificultades de movilizacién pa-
siva ni movimientos reflejos.

Fuente: Rueda, Aguado y Alcedo, 2008..
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No obstante, la tipologia de la LM tradicionalmente se suele establecer en funcion de dos
criterios principales: el nivel vertebral de la lesion y su extension; el nivel de la lesion se refiere a
la localizacion de la misma, puede ser cervical, toracica o lumbar y con relacion a su extension
esta puede ser completa o incompleta, segln el tamafio de la porcién lesionada de la médula es-

pinal.

Una lesion incompleta quiere decir que la capacidad de la médula espinal de transmitir
mensajes hacia y desde el cerebro no se ha perdido completamente. Las personas con lesiones
incompletas mantienen cierta funcion sensitiva o motora por debajo de la lesion y una lesion
completa hace referencia a una ausencia total de funcion sensitiva y motora por debajo del nivel

de la lesion.

La escala mas utilizada internacionalmente para evaluar la extension y nivel de la LM es
la de American Spinal Injury Association (ASIA), que sigue los estandares para clasificacion
neuroldgica de la Asociacion Americana de Lesiones Medulares. Esta escala clasifica la LM de
acuerdo a cinco grados determinados por la ausencia o preservacion de la funcion motora y sen-

sitiva, como se puede observar en la siguiente tabla:

Tabla No. 6
ESCALA DE CLASIFICACION DE LA LESION MEDULAR

Lesion completa A Ausencia de funcién motora y sensitiva que se extiende hasta los
segmentos S4-S5

Lesion incompleta B | Preservacion de la funcion sensitiva por debajo del nivel neuroldgi-
co de la lesion, que se extiende hasta los segmentos S4-S5 y con
ausencia de funcién motora.

Lesion incompleta C | Preservacion de la funcién motora por debajo del nivel neuroldgi-
co, y méas de la mitad de los musculos llave por debajo del nivel
neuroldgico tienen un balance muscular menor de 3.

Lesion incompleta D | Preservacion de la funcién motora por debajo del nivel neuroldgi-
co, y mas de la mitad de los musculos llave por debajo del nivel
neurologico tienen un balance muscular de 3 0 més.

Normal E Las funciones sensitiva y motora son normales.

Fuente: ASIA Impairment Scale, 2014.
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1.5.1 Funcionalidad asociada a la lesion medular segun el nivel de la lesion.

A fin de continuar con el conocimiento de la LM vy sus repercusiones sociales; se incluye

la siguiente tabla, en la que se observa la funcionalidad de las personas asociada a la LM, depen-

diendo del nivel de la lesion que presentan.

Tabla No. 7

FUNCIONALIDAD ASOCIADA A LA LESION MEDULAR
SEGUN EL NIVEL DE LESION

NIVEL DE LA

LESION

C=CERVICAL FUNCIONALIDAD

D=DORSAL

L=LUMBAR

Cl-Cas: Pentaplejia: Preserva las funciones de masticar, deglutir, hablar y soplar.
Dependencia muy alta. Silla eléctrica mando menton. Respirador.

C4: Tetraplejia: No puede ponerse en pie. Capacidad respiratoria reducida. Silla
de ruedas eléctrica. Puede leer y escribir con adaptaciones en la boca. Asis-
tencia contintia para las actividades de la vida diaria.

C5: Tetraplejia: No puede ponerse en pie. Capacidad respiratoria reducida. Alta
dependencia. Silla de ruedas con adaptaciones en el aro impulsor. Puede co-
mer, beber, escribir y realizar funciones simples de la vida diaria con adapta-
ciones en las manos.

C6: Tetraplejia: No puede ponerse en pie. Impulsa la silla de ruedas con mas po-
tencia.

Puede asearse y afeitarse con maquinilla eléctrica. Tiene posibilidades de me-
jorar sustancialmente la funcién de sus manos con una operacion.

C7: Tetraplejia: No puede ponerse en pie. Capacidad respiratoria reducida. De-
pendencia.

Silla de ruedas. Puede pasarse de la silla a la cama solo y movilizarse con
independencia. La funcidn de sus manos después de la cirugia es satisfactoria.
Puede conducir un automdvil adaptado.

C8-D1 Paraplejia: Capacidad respiratoria reducida. Dependencia parcial. Silla de
ruedas. Conduccion de coche con control manual.

D1 - D5: Paraplejia: Capacidad respiratoria reducida. Totalmente independientes en la
silla de ruedas. Conduccion de coche con control manual. Puede realizar acti-
vidades de la casa (planchar, coser, cocinar, etc.). Trabajo sedentario, de acti-
vidad mental y manual. Algunos pueden conseguir caminar de forma pendular
en distancias cortas con aparatos y bastones.

D6 — D10 Paraplejia: Independencia. Silla de ruedas. Conduccién de coche con control
manual. Puede caminar de forma pendular con aparatos largos y bastones. Si
es musculoso, puede subir y bajar escaleras.

D11 - D12 Paraplejia: Puede caminar en todos los terrenos. Las adaptaciones para el
coche, en su hogar y en su trabajo seran reducidas.

L1-L4 Paraplejia: Completa independencia. Camina a cuatro puntos con ayuda de

aparatos y bastones. Conduccion de coche con control manual.

Fuente: Rueda y Aguado, 2003.
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En la tabla No. 7, se observa de manera general que las capacidades funcionales de las
personas con LM, se pueden establecer de acuerdo al nivel de lesion y la situacion que determina
el nivel o grado de dependencia del individuo hacia otras personas, a aparatos o a aditamentos
especiales; de ahi la necesidad de abrir un espacio para abordar este aspecto; sin embargo éste se

desarrollara de manera amplia en una de las secciones del siguiente capitulo.

A fin de retomar los aspectos relacionados a la patologia en cuestién, es oportuno consi-
derar que otro aspecto importante que debe tomar en cuenta todo profesional de la salud que tie-
ne contacto con personas con LM entre ellos el trabajador social, es el relacionado a las etapas de
atencion clinica en las que se aborda la persona con LM, para lo cual se destina el siguiente apar-
tado.

1.6 Fases de la atencidn clinica y social de las personas con lesion medular.

Para abordar las fases de atencion clinica y social de las personas con LM, se parte del
entendido de que la persona afectada con esta patologia de inicio se encuentra una etapa de eva-
luacion y tratamiento de urgencia; atencién que se enfoca a proporcionar los primeros cuidados
para mantener la vida, resucitacion de funciones vitales, tratamiento de las lesiones asociadas,
cuidados definitivos y estabilizacion de transporte (Moreno, 2012, p. 2) y (Roldan et al., 2002, p.
27) durante una LM después del dafio inicial se producen diferentes fases clinicas que se dividen
en: proceso agudo, proceso secundario y proceso crénico (Gémez, 2014, p. 14), cada uno con sus
respectivas particularidades que se describen a continuacion:

El proceso agudo abarca de las 2 hasta las 48 hrs. de la lesidn, la fase sub aguda va de los
dos dias a las 2 semanas; la fase intermedia de 2 semanas a 6 meses y la cronica de 6 meses en
adelante (Ballesteros, Marré, Martinez, Fleiderman y Zamorano, 2012, p.75)

En la revision de la literatura se observan pequefias variantes en el tiempo de duracion de
las etapas aguda e intermedia; mientras Ballesteros et al., (2012) refieren que la etapa aguda
abarca de 2 a 48 hrs. y agrega una etapa sub aguda de 2 dias a dos semanas; otros autores indican
que esta etapa comprende desde que el paciente sufre el accidente hasta aproximadamente un
mes después de la intervencion quirdrgica correctora de la fractura vertebral (Roldan, et al.,
2002, p. 55) y (Caballero y Nieto, 2005, p. 77), dejan ver que la fisiopatologia de la LM aguda es

un proceso dinamico, evolutivo y multifacético a partir del momento en que se produce la lesion.
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En la fase aguda, clinicamente se realiza la historia clinica completa del paciente, con de-
talles del accidente, mecanismo que ocasiona la lesion, pérdida de conciencia, dolores en raquis,
debilidad en extremidades y parestesias; asi como la exploracion general y exploracion neurol6-
gica, indican pruebas de radiologia y proyecciones especiales, tomografia axial, tomografia
computada y resonancia magnética. Se continta con valoracion evolutiva de la lesién medular y
se inicia tratamiento (Moreno, 2012, p. 3), los cuidados se dirigen a atender las necesidades del
dominio biologico: alimentacion, hidratacion, eliminaciones vesicales e intestinal, higiene, movi-

lidad y ejercicios fisicos (Moreno, 2012 p.12).

Psicoldgicamente, en este primer momento el paciente se encuentra desorientado, debido a la
pérdida de funcién corporal y la incertidumbre de cémo puede influir ésta en su anterior estilo de
vida; en esta fase la intervencion del profesional de trabajo social se basa en la contencion de
paciente y familiares, movilizacion de redes de apoyo tanto institucionales como familiares; ges-
tion de interconsultas médicas, recursos econémicos y materiales para la atencion oportuna de la

persona afectada con lesion medular.

e La fase intermedia transcurre de 2 semanas a 6 meses, esta etapa se inicia con terapia,
posturas preventivas, reeducacion muscular, equilibrio en sedestacion en colchoneta, vol-
teos, reptar, transferencias, reeducacion de la marcha, equilibrio entre paralelas, equili-
brio con dos bastones, marcha con dos bastones, independencia en bipedestacién, ensefar
a caer y levantarse, subir y bajar escalaras, obstaculos, rampas, terapia ocupacional,
aprenden a realizar todas la actividades de la vida diaria, adaptando a la nueva situacion
del lesionado; en el caso de tetraplejias, se realizan adaptaciones para comer, vestirse y el
resto de las actividades de la vida diaria (Moreno, 2012, p.15).

e En esta fase es cuando la persona con LM realmente comienza a ser consciente de sus li-
mitaciones y el equipo debe conseguir estimularle para alcanzar los objetivos estableci-
dos. Se debe tomar en cuenta que la persona con LM se enfrenta a una enorme incapaci-
dad que durard toda su vida y por lo tanto requerira vigilancia constante, también hay que
considerar que con el paso de los afios estas personas se agregaran los mismos problemas

médicos que el resto de la poblacion cuando envejece (Roldan et al., 2002 p. 75).

La rehabilitacion de la persona con LM comienza en el momento de su ingreso al hospital,

sin embargo, una vez que se cuenta con el diagnostico médico o se ha superado la fase aguda,

28



generalmente es cuando son derivados a hospitalizacion para rehabilitacion, en el caso particular
que nos atafie al Instituto Nacional de Rehabilitacion Luis Guillermo Ibarra Ibarra (INR LGII);
en este Instituto la atencidn del equipo interdisciplinario se centra en aumentar la actividad, tole-
rancia a la movilidad, fomento de las actividades de autocuidado y educacion de la persona con

LM y su sistema familiar.

En este periodo de rehabilitacion la persona con LM se encuentra atendida por el equipo in-
terdisciplinario constituido fundamentalmente por médicos rehabilitadores, psicélogos, fisiotera-
peutas, terapeutas ocupacionales, trabajadores sociales y enfermeras; quienes trabajan de manera
coordinada para un fin comin, que en estos casos, es conseguir reducir al maximo las secuelas
ocasionadas por la LM para que la persona con lesion alcance la mayor independencia posible,
asi como, evitar posibles complicaciones que puedan seguir apareciendo, ya que en esta etapa es

cuando la persona con LM puede obtener la mayor recuperacion neuroldgica.

Con relacion a la intervencion del profesional de trabajo social, ésta se enfoca a contribuir
para modificar y mejorar las circunstancias de las personas con LM que por sus condiciones de
vulnerabilidad asi lo requieran; para lograrlo, se apoya en funciones propias de trabajo social,
como educacion para la salud con el fin de crear, conservar y mejorar las condiciones deseables
de salud de la persona con LM; propicia en el individuo y demas integrantes del sistema fami-
liar, especificamente con el cuidador primario, actitudes y conductas que motiven su participa-
cion en beneficio del integrante con LM; en el &mbito clinico proporciona orientacion e informa-
cién grupal sobre requisitos, procedimientos de ingreso y egreso hospitalario, a fin de disminuir
al minimo la tensién emocional que les pudiera ocasionar este proceso; se procura generar segu-
ridad en la persona con LM y familiares, creando una opinién favorable respecto al equipo médi-

CO Y su tratamiento.

Previo al tratamiento de rehabilitacion integral y a fin de evitar la suspension de ingresos
hospitalarios, orienta y sensibiliza al cuidador primario para que se apeguen al tratamiento e in-
dicaciones médicas; en el caso de personas con LM foraneos, también realiza funciones de asis-
tencia para la gestion de albergue a fin de alojar al cuidador primario u otros miembros del sis-
tema familiar para facilitar su permanencia durante la estancia hospitalaria; cabe sefialar que el
sistema familiar de las personas con LM, se debera reorganizar; para el ingreso hospitalario al

INR LGIII, tendran que tomar en cuenta que algunos integrantes del sistema familiar deberan
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solicitar permiso en sus respectivos trabajos, otros encargar a los hijos, también habra que consi-
derar el pago de transporte, alimentacion, es necesario hacer énfasis en que la suspension de un
ingreso hospitalario repercute basicamente en la rehabilitacion integral de la persona afectada
con LM y como consecuencia en su sistema familiar, por lo que se merma la calidad de vida de

todos los integrantes del sistema familiar.

e La fase cronica va de 6 meses en adelante (Ballesteros et al., 2012, p. 75), es una fase de
ajuste de la persona con LM a su nueva condicion, asi es fundamental la convivencia del pa-
ciente con la secuela de su lesidn, con su trabajo y con su entorno, las acciones del profesio-

nal de trabajo social son encaminadas a la inclusion social de la persona.

A lo largo del presente capitulo, se aprecia que la incapacidad que se genera como conse-
cuencia de la LM, varia de acuerdo al nivel y extension de la lesion, la mayoria de las personas
presentan mejoria; que inicia a partir de la primera semana hasta el sexto mes de la lesién; en
donde por cuestiones fisiopatoldgicas la posibilidad de mejora disminuye después del sexto mes,
por lo que las estrategias de rehabilitacion institucionalizadas pueden minimizar la incapacidad a
largo plazo, en donde el apoyo del sistema familiar es fundamental y la intervencion del profe-
sional de trabajo social en el servicio de lesionados medulares se observa desde el proceso de
hospitalizacion de las personas con LM hasta su alta médica y cuya intervencion es garantia de la

rehabilitacion integral de estas personas.

Hasta estas lineas se puede considerar que se han acotado los elementos que permiten realizar
una contextualizacion de la LM; desde el particular punto de vista de quien las escribe y para
fines de la presente investigacion, se han descrito los elementos mas importantes que permiten la
observacién y comprension de sus alcances; asi se concluye el presente capitulo y se da paso al
siguiente apartado, que se enfoca a la familia a partir de la Teoria General de Sistemas y toma en
consideracion los elementos necesarios para el estudio integral de la familia asi como los factores
que a las repercusiones sociales y econémicas suscitadas en los sistemas familiares como con-

secuencia de la LM en uno de sus integrantes.
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CAPITULO 1

SISTEMA FAMILIAR
Y
FACTORES QUE INCIDEN EN LA LESION MEDULAR

El presente capitulo se encuentra destinado a describir las repercusiones sociales y eco-
noémicas que se suscitan en los sistemas familiares como consecuencia de la LM en uno de sus
integrantes; de acuerdo a la informacion descrita en el capitulo anterior, se asume que la LM es
un padecimiento que afecta a la persona que la posee y le ocasiona discapacidad, que repercute
en limitacion fisica de sus funciones y se traduce en déficit en la ejecucion de sus actividades;
perturba todos los &mbitos de la vida de la persona a partir del aspecto fisico sin hacer a un lado
la serie de complicaciones médicas, continua con del aspecto psicolégico y como consecuencia

el social.

Como repercusiones sociales se consideran los efectos que tienen que ver con el entorno
y con el medio (Fernandez, De Lorenzo y Vazquez, 2012, pag. 232), es un término que engloba
las condiciones de vida y de trabajo, su nivel de ingresos, su desarrollo curricular y la comunidad
a la que pertenece la persona o la familia (Unién Europea en materia de salud citado por
Fernandez, De Lorenzo y Vazquez, 2012, p. 186); cabe sefialar que al entorno social de un indi-
viduo, también se le conoce como contexto social 0 ambiente social; es la cultura en la que indi-
viduo fue educado y vive, abarca a las personas e instituciones con las que el individuo interac-

tha de forma regular.

De acuerdo a la literatura, las repercusiones sociales ocasionadas por LM se pueden
agrupar tomando en consideracion diferentes aspectos; entre los que se encuentran las variables
demogréficas, barreras arquitectdnicas, actitud familiar y actitud de la comunidad; entre las va-
riables demogréaficas destacan: edad, sexo, estado civil, nivel cultural, nivel profesional, nivel
socioecondémico y su relacion con la recuperacion y/obtencion de empleo; dentro de las barreras
arquitectonicas toma en consideracion los problemas de accesibilidad a edificios y servicios y
sus repercusiones en el empleo y sociabilidad; en la actitud familiar toma en cuenta la colabora-
cién de la familia y finalmente en las actitudes de la comunidad, aprecia los estereotipos sociales

y marginacion(Aguado y Alcedo, 1994, p. 44); por su parte la OMS considera que entre las re-
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percusiones sociales ocasionadas por la LM se ubican: la dependencia de las personas a cuidado-
res, la falta de tecnologias asistenciales, barreras fisicas e interrupcion de actividades
escolares,(OMS, Nota descriptiva No. 384, 2013). En las dos posturas previamente descritas se
observa que de alguna forma coinciden en los topicos que abordan; la primera de forma explicita
y la segunda de manera global; las dos toman en cuenta a la familia; la primera postura considera
la actitud familiar y la segunda la dependencia a cuidadores, se advierte que aun con términos
diferentes ambas posiciones se refieren al mismo tema; la primera denomina barreras arquitecto-
nicas a lo que la segunda nombra barreras fisicas, asi también ambas abordan ambitos diferentes;
se puede decir que las dos orientaciones, tanto la de Aguado y Alcedo como la de la OMS son
complementarias; la primera postura toma en consideracion variables demograficas y aborda el
ambito laboral y la segunda postura toca el &mbito escolar.

Para los fines de la presente investigacion, se tomaron en consideracion variables de am-
bas posiciones; en primera instancia las variables demograficas de Aguado y Alcedo, que son
con las que el profesional de trabajo social se encuentra muy familiarizado debido a que gene-
ralmente las toma en cuenta para describir el perfil social de su grupo de estudio, seguidas de las
repercusiones sociales enunciadas por la OMS, por ser la de mas reciente creacion y ubica como
repercusiones sociales: la dependencia de las personas a cuidadores, la falta de tecnologias asis-
tenciales, barreras fisicas e interrupcion de actividades escolares; aspectos que se desarrollan a

continuacion.

Ante este marco, se parte del analisis del concepto de familia desde el enfoque de la teo-
ria de general de sistemas y se continta con la descripcién de los diferentes aspectos que se de-
ben considerar para realizar un estudio integral de los sistemas familiares; entre los que se en-
cuentran: estructura, ciclo evolutivo y el aspecto interaccional; finalmente, en virtud de las con-
diciones especificas que revisten las personas con lesiéon medular, se culmina con el abordaje de
las repercusiones sociales referidas por la OMS para las personas afectadas con lesion medular y
se concluye con el apartado de las repercusiones econémicas que se suscitan en los sistemas fa-

miliares como consecuencia de la lesion medular.
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2.1. La familia desde el enfoque de la Teoria de Sistemas

Al realizar un acercamiento a la literatura para definir a la familia desde el enfoque de la
Teoria General de Sistemas, se advierte que el paradigma de sistemas es tan antiguo como la
filosofia europea y se puede remontar al pensamiento escolastico, en donde la frase aristotélica
sefiala, que el todo es mas que la suma de las partes (Bertalanffy, 1978, p. 29); cabe sefialar que
al inicio, la ciencia trataba de explicar los fendmenos observables explicando e investigandolos
de manera independiente uno de otro; sin embargo alrededor de los afios treinta, el biélogo aus-
triaco Ludwing Von Bertalanffy, formul6 por primera vez el concepto de teoria general de siste-
mas que mas tarde aparece en varias publicaciones después de la Segunda Guerra
Mundial(Bertalanffy, 1978, p. 34). Con fines explicativos, arbitrariamente se le situa en el afio
1954, cuando se organizé la Society for the Advancement y General Systems Theory (Sociedad
para el Avance de la Teroria General de Sistemas), en 1957 se cambio el nombre de la sociedad a
su nombre actual, la Society for General Systems Reserach (Sociedad para la Investigcion
General de Sistemas), que publicé su libro Sistemas Generales, en 1956 (P.van, 2006, p. 65).
Bertalanffy sefiala que esta teoria consiste en el estudio cientifico de los <<todos>> y <<totali-
dades>> (Bertalanffy, 1978, p.39); pretende examinar la composicion ordenada de los elementos
de un todo unificado y saber como las interrelaciones y la interdependencia de dichos elementos,
formando un sistema que funciona de una manera global, no como la suma de sus partes; su im-
portancia parte de que ademas de ser aplicable a las ciencias exactas como matematicas, fisica y

biologia también se le puede aplicar a las ciencias sociales, como lo es el Trabajo Social.

En la Teoria General de Sistemas, se afirma que el universo se encuentra compuesto por
elementos que se interrelacionan entre si, constituyendo sistemas; un sistema se puede definir
como conjunto de elementos relacionados entre si y con el medio ambiente (Bertalanffy, 1978, p.
41); de igual forma que hay un sistema solar compuesto por planetas, satélites, asteroides, etc., 0
el ser humano tiene un sistema nervioso o uno digestivo; por su parte la familia, constituye un
sistema formado por las continuas interacciones entre sus miembros y su relacién como una tota-
lidad, con el exterior (Bermudez y Brik, 2010, p. 50); los integrantes del sistema familiar son
interdependientes entre si, se influyen mutuamente, lo que supone que lo que le suceda a alguno

de sus miembros influye a los demas y a la familia como un todo (Aylwin y Solar, 2002, p. 108).
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Por su parte, los profesionales que intervienen con familias a partir de esta corriente ted-
rica entre ellos los Trabajadores Sociales, distinguen diferentes subsistemas componentes de es-
tos, entre los que se encuentran los subsistemas (conyugal/parental, filial y fraternal) y el supra-
sistema (medio de la familia: amigos, familia extensa, vecinos) (Ferndndez y Ponce de Ledn,
2011, p. 213); de tal forma y retomando el tema de interés de la presente investigacion; cuando
por determinada situacion un integrante del sistema familiar se ve afectado con LM, indepen-
dientemente del subsistema que éste configure, como consecuencia todo el sistema familiar se

vera alterado.

En la préactica profesional se ha llegado a observar, que si la persona afectada con LM
pertenece al subsistema conyugal, en donde él es el jefe de familia y también proveedor econo6-
mico, esta nueva condicion afecta tanto a su subsistema conyugal como a su subsistema parental
y como consecuencia al suprasistema, con los demés miembros de la familia extensa, amigos,
area laboral, etc.; en otras palabras el subsistema conyugal se altera; en primer lugar al ejecutar
un cambio de roles para la subsistencia de la familia, por lo tanto, ahora serd la mujer o algun
otro miembro del sistema familiar quien deba salir de casa a buscar la manutencion del sistema
familiar; otro aspecto que también se afecta, es la vida sexual del subsistema conyugal, en algu-
nos casos por depresion y en otros por temor a lastimar al cényuge con LM.

Del mismo modo se altera el subsistema parental, ya que al salir la madre a trabajar algin
miembro del subsistema parental deberd asumir el rol de cuidador ya sea del integrante afectado
por LM en el hospital o bien del sistema fraternal en casa; mientras la madre busca el sustento
del sistema familiar y la persona con LM se recupera y el integrante que tomo el rol de cuidador,
deba entonces abandonar sus estudios o alguna actividad previamente establecida para poder
cumplir con este rol; todas éstas son situaciones que permiten considerar a la familia como un
sistema organico que lucha para mantener el equilibrio cuando se enfrenta a presiones externas

(Alvarez, 2003, p. 28), como lo es la LM en alguno de los integrantes del sistema familiar.

Tan integral es la relacion entre las partes del sistema y el sistema total, que si un inte-
grante o subsistema familiar flaguea en su funcionamiento, el sistema familiar se ve afectado en
su totalidad. A la inversa, si el sistema familiar no esta funcionando adecuadamente, los sintomas

de esa disfuncion pueden desplazarse hacia uno de los miembros de la familia, fendmeno descri-
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to como “busqueda de chivo expiatorio” (Preister, (1981) citado por Aylwin y Solar, 2002,
p.108)

A manera de conclusion del analisis del objeto de estudio de la presente investigacion, se
puede decir que al observar a la familia como un sistema, se le considera como un sistema vi-
viente, que a su vez esta formado por subsistemas (conyugal/parental, filial y fraternal); es decir,
por miembros pertenecientes a ese grupo familiar, en donde cada grupo de los miembros perte-
nece a mas de un subsistema y en cada subsistema el individuo tendra que cumplir con determi-
nadas funciones y desempefiar diferentes roles; en donde el sistema familiar se vera afectado ante
la existencia de un integrante con LM, ya que cada integrante tiene sus propias necesidades y en
este sentido las funciones de la familia deben llenar tanto las necesidades del sistema familiar
como la de cada uno de sus integrantes, como también algunas necesidades de la sociedad, es

decir el suprasistema (medio de la familia: amigos, familia extensa, vecinos).

Es importante destacar que en este caso, no se trata simplemente de saber en general que
los integrantes de la familia son influidos por la familia como un todo, que cada miembro
individual influye en su contexto; lo que se pretende, es entender como se producen estos
cambios en el caso de cada sistema familiar, en el ambito de sus relaciones; lo que hace
necesario conocer a la familia como un todo integrado, hecho que sugiere la inclinacion por la
Teoria de Sistemas para tomarla como referente en el sustento tedrico de la presente investiga-
cidn; situacion que reviste de importancia para el profesional en Trabajo Social pues se sabe que
el comportamiento de los individuos, asi como los hechos y procesos sociales no se pueden com-
prender de manera aislada, sino que se les debe tratar desde la interaccion para su conocimiento

y en determinado caso su atencion.

Hasta estas lineas, se considera que se han descrito las reflexiones necesarias en la defini-
cién de familia a partir de la Teoria General de Sistemas, en la que se le concibe como un siste-
ma integrado por diferentes subsistemas, con influencia reciproca y permanente entre sus inte-
grantes, que genera formas de interaccion tanto al interior como al exterior de la misma. Por lo
que se da paso a estudiar y analizar a la familia en todas y cada una de sus partes, haciendo ne-
cesario abrir un espacio al que se le ha denominado estudio integral de la familia mismo que se

desarrolla en el siguiente apartado.
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2.2 Estudio integral de la familia

El presente apartado parte de los supuestos establecidos en la Teoria General de Sistemas,
que concibe a la familia como un sistema integrado por diferentes subsistemas; se considera que
para observar a cada uno de sus componentes e interaccion, se requiere realizar un analisis inte-
gral de la familia; para ello la OMS refiere que al considerar a la familia como una unidad en los
estudios de salud, se deben tomar en cuenta las variables correspondientes a las caracteristicas
del individuo y las caracteristicas que solo se pueden observar en funcion de la familia; entre las
variables correspondientes a las caracteristicas del individuo, predominan: el sexo, la edad y el
estado civil; y entre las variables que se observan en relacion a la familia, se encuentran: ser
cabeza de familia o la razon de convivencia con el jefe del hogar; asi como tipo de familia o de
hogar y finalmente las caracteristicas del ambiente, por ejemplo, ciudad, o sectores censales, zo-

nas metropolitanas o rurales (OMS, 1976, pag. 9).

Por otro lado, Quintero (1997)a lo largo del libro “Trabajo social y procesos familiares”,
refiere que para disponer de un conocimiento integral y coherente de la familia se deben conside-
rar tanto aspectos generales como particulares con respecto a tres perspectivas basicas de la fami-
lia, que van desde el punto de vista estructural, como el evolutivo y el interaccional; estas tres
pers- pectivas permiten realizar una evaluacion de la estructura y el funcionamiento del
sistemafamiliar,que para fines didacticos se separan pero en la practica se interconectan e

influyen mutuamente.

Al observar los indicadores aludidos por la OMS vy los sugeridos por Quintero para
realizar un estudio integral de la familia, resulta que ambas propuestas son complementarias y
utilizadas por los profesionales de trabajo social en la elaboracion de estudios
sociales,sociomédicos y socioecondémicos, por citar algunos; a continuacién se describen
unicamente los indicadores propuestos por Quintero (1997) en el orden mencionado lineas atras;
toda vez que se considera que tienen mayor repercusion y se adaptan mejor para el cumplimiento

de los objetivos de la presente investigacion.
2.2.1 Perspectiva estructural de la familia

El anélisis del estudio integral de la familia, parte con la descripcion de la perspectiva es-

tructural de la familia como elemento necesario para realizar una evaluacion estructural y fun-
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cional de los sistemas familiares, perspectiva que hace referencia a las formas de union de la pa-
reja, tamafo de la familia, personas incluidas y parentesco (Quintero, 1997, p.18), aspectos que

se desarrollan a continuacion en el orden mencionado.
2.2.1.1 Formas de union de las parejas

Se sabe que las familias se pueden diferenciar en relacion a las formas de union de las pa-
rejas que la conforman; entre estas formas de unidn se encuentran: el matrimonio, la union libre
0 concubinato y la sociedad de convivencia; de acuerdo al articulo No. 138 del Cddigo Civil del
Distrito Federal hoy Ciudad de México, las relaciones juridicas familiares, surgen entre las per-
sonas vinculadas por lazos de matrimonio, parentesco o concubinato; en el articulo 146 se esta-
blece que el matrimonio es la union libre de un hombre y una mujer para realizar vida en coman,
en donde ambos se procuran respeto, igualdad y ayuda mutua, con la posibilidad de procrear

hijos de manera libre, responsable e informada.

Por su parte, el Derecho Candnico, indica que el matrimonio es un convenio para el logro
de los fines mencionados y caracteriza a esta Gltima unién como bien de los conyuges, la genera-
cién y educacion de la prole que celebran el hombre y la mujer (canon 1055 del Cédigo de Dere-
cho Candnico).

Con relacion al concubinato, al igual que el matrimonio se le define por ser la union libre
entre un hombre y una mujer, sin embargo este tipo de unién se identifica por inestabilidad y
falta de compromiso de la pareja entre si y frente a los hijos que puedan surgir de la relacion, aun
cuando el Cddigo Civil estipula que ambos concubinos tienen derechos y obligaciones recipro-
cos, toda vez que sin impedimentos legales para contraer matrimonio hayan vivido en comdn en
forma constante y permanente por un periodo minimo de dos afios; en el que no es necesario el

transcurso de este periodo cuando tengan un hijo en comun y reinan los demas requisitos.

De acuerdo al art. 291 de este mismo cddigo, este tipo de union se rige conforme a todos
los derechos y obligaciones inherentes a la familia, en lo que le fueren aplicables, no obstante, en
la practica cotidiana con familias, se aprecia que firmar un documento legal como un acta matri-
monial, no es garantia de que las personas cumplan con las obligaciones que esta alianza estable-
ce, pues ante el incumplimiento de obligaciones, las personas involucradas no demandan lo que

por derecho corresponde ya sea para ellas o para sus hijos.
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Por otro lado, el Codigo civil desde su creacion desconoce las uniones de personas con
preferencias sexuales diferentes, 1o que genera actos de discriminacion para estas personas, quie-
nes después de grandes luchas de ideologia y juridicas a nivel internacional dan pie a la creacion
a la Sociedad de Convivencia que para legitimarla fue necesario crear una ley que precisamente
se denomina Ley de Convivencia del Distrito Federal y en cuyo articulo No. 2 establece que este
tipo de sociedad, es una sociedad voluntaria, que se constituye exclusivamente entre dos perso-
nas, que pueden ser de diferente o del mismo sexo; cuyo objeto es establecer un hogar en comun,

con voluntad de permanencia y ayuda mutua.

De acuerdo al art. 40 de esta Ley, sélo se pueden asociar personas mayores de edad, con
plena capacidad juridica, que no estén unidas en matrimonio, concubinato ¢ en otra sociedad de
convivencia y que no sean parientes consanguineos en linea recta, sin limite de grado o en linea

colateral hasta el cuarto grado (Ley de Sociedad de Convivencia para el Distrito Federal , 2016).

Cabe sefialar que estas sociedades ademas de legitimar las uniones conyugales de las per-
sonas del mismo sexo, también tenian el interés de legar bienes, pensiones y seguros de vida, asi
como los beneficios de la seguridad social por parte de instituciones como el Instituto Mexicano
del Seguro Social (IMSS) e Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del
Estado (ISSSTE), asi como de las instituciones sociales de vivienda como el Instituto del Fondo
Nacional de la Vivienda para los Trabajadores (INFONAVIT) y del Fondo de la Vivienda del
Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (FOVISSSTE), auna-
do a la adopcién de menores; debido a que estas instituciones se habian negado a reconocer los
derechos de las personas en sociedad de convivencia o matrimonios de personas con preferencias
sexuales diferentes, bajo el argumento de que sus reglamentos solamente reconocen a los matri-

monios heterosexuales.

Las sociedades de convivencia son consideradas contratos, que permiten las uniones de
conveniencia y satisfaccién, ya que no implica ningiin compromiso por parte de los socios, dado
que este tipo de sociedad se puede disolver a solicitud de alguno de los socios, al igual que en las
asociaciones y sociedades civiles y mercantiles, en las que se argumenta que nadie esta obligado
a permanecer en la sociedad; sin embargo con el matrimonio sucede algo similar, pues hoy por
hoy es suficiente con que alguno de los conyuges interponga una demanda de divorcio incausado

también llamado divorcio exprés, para que éste se lleve a cabo.
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Es una realidad que en Mexico la legislacion en materia de personas con diferentes prefe-
rencias sexuales se ha modificado; la union en sociedad de convivencia también identificada co-
mo matrimonio para personas de mismo sexo, es legal solo en algunas entidades del pais, sin
embargo el 17 de mayo de 2016, el presidente de México Enrique Pefia Nieto, realizé una inicia-
tiva a nivel nacional denominada “matrimonio sin discriminacién”, que una vez aprobada por las
instancias correspondientes (Congreso de la Unién, Camara de Senadores y Camara de Dipu-
tados), el matrimonio entre personas del mismo sexo hasta ahora exclusivo para algunas entida-
des, se podria realizar en todas los Estados del pais; sin embargo, no hay que perder de vista, que
aun cuando en su momento las uniones entre personas del mismo sexo sean regidas a nivel cons-
titucional, las sociedades de convivencia deberan continuar existiendo toda vez que la unién
conyugal no es el Unico fin de este tipo de uniones; asi entonces observar a la familia de acuerdo
a las caracteristicas de la union de la pareja permite al Profesional en Trabajo Social orientar a

las personas para el cumplimiento de derechos y obligaciones en caso necesario.

2.2.1.2 Tamaiio

Para continuar con la perspectiva estructural en el estudio integral de la familia, también
se debe considerar el tamafio de las familias, diferenciandolas de acuerdo al nimero de integran-
tes que la componen; se considera que la familia es pequefia cuando se forma de 2 a 3 integran-
tes, mediana cuando se constituye de 4 a 6 individuos y finalmente grande cuando se conforma
de 7 y mas miembros (Louro et al., 2002, pag. 13) y (Téllez y Bernal, 2013, p. 326).

La importancia del tamafio de la familia radica en el tamafio de ésta, de primera instancia
se podria pensar que las personas con LM integrantes de sistemas familiares numerosos, tendrian
redes familiares grandes, al contrario de los sistemas familiares pequefios, en el que se asume
que por numero de integrantes tuvieran redes familiares mas reducidas; sin embargo en la practi-
ca profesional se observa que esta situacién es diferente, ya que se puede contar con sistemas
familiares numerosos que por su dindmica e interaccion también tuvieran mdltiples problemas
que resolver y so6lo se pueda constituir una red familiar pequefia, al contrario de las familias pe-
quefias con redes familiares sélidas dispuestas a apoyar en el tratamiento médico, de rehabilita-
cién e inclusion social del integrante del sistema familiar con lesion medular; por otro lado, cabe
sefialar que el tamario del sistema familiar también permitird observar la disponibilidad o escases

de recursos econdmicos para la satisfaccion de sus necesidades.
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Finalmente para culminar el presente apartado, y como se podra observar en las siguien-

tes lineas a la familia también se le puede analizar desde el punto de vista del parentesco.
2.2.1.3 Parentesco

Para el desarrollo de esta perspectiva al igual que en el apartado de formas de union de
las parejas, también se tom6 como eje de referencia el Cédigo Civil para el Distrito Federal, el
cual indica que se entiende por parentesco, el vinculo entre los integrantes de la familia ya sea

por consanguinidad, afinidad y adopcion.

El articulo No. 293 de éste cadigo, sefiala que el parentesco por consanguinidad, es el
vinculo entre personas que descienden de un tronco comudn y que también se da parentesco por
consanguinidad, entre el hijo de producto de reproduccion asistida y el hombre y la mujer, o sélo
ésta, que hayan procurado el nacimiento para atribuirse el caracter de progenitores o progenitora
que descienden de un tronco comun. El caso de la adopcion, se equipara el parentesco por con-
sanguinidad al que existe entre el adoptado, el adoptante, los parientes de éste y los descendien-

tes de aquél, como si el adoptado fuera hijo consanguineo.

El parentesco de afinidad, es el que se adquiere por matrimonio o concubinato, entre los
cényuges Yy sus respectivos parientes consanguineos (art. No. 294, Cadigo Civil), finalmente el
parentesco civil, es el que nace de la adopcién (art. No. 295); cabe sefialar que de acuerdo al
Cadigo Civil, cada generacién en las familias forma un grado y la serie de grados constituye lo
que se llama linea de parentesco y este se puede definir en linea recta o transversal, esto es, la
recta se compone de la serie de grados entre personas que descienden unas de otras, y la trans-
versal se integra de la serie de grados entre personas que sin descender unas de otras proceden de

un progenitor o tronco coman.

La linea recta es ascendente y/o descendente; la linea recta ascendente es la que liga a una
persona con su progenitor o troco del que procede, en este caso, la linea ascendente de la persona
con LM en primera instancia es su padre, siguiendo los abuelos, bisabuelos y tatarabuelos, etc.;
la linea recta descendente, es la que liga al progenitor con los que de él proceden, en este caso los
hijos nietos, bisnietos y tataranietos. La misma linea recta es ascendente o descendente, segun el
punto de partida y la relacion a que se atiende; por otro y retomando lado la linea transversal se

compone de la serie de grados entre personas que sin descender unas de otras proceden de un
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progenitor o tronco comun, en este caso, Si Se encuentra viviendo en pareja seria la esposa (0),

concubina (0), los hermanos, los tios y los primos Cédigo Civil, 2015.

Es importante sefialar que en la préactica el reconocimiento del parentesco, permite al
profesional en trabajo social aclarar el grado de responsabilidad que cada integrante del sistema
familiar debe asumir en el tratamiento médico y social del integrante con LM; asi tenemos, por
citar un ejemplo, que los padres estan obligados a proporcionar alimentos a sus hijos; a falta o
imposibilidad de los padres, la obligacion recae en los demas ascendientes por ambas linea que
estuvieren mas préximos en grado. De igual forma los hijos estan obligados a dar alimentos a los
padres, a falta o imposibilidad de los hijos, lo estan los descendientes mas proximos en grado. A
falta o por imposibilidad de los ascendientes o descendientes la obligacion recae en los hermanos

de padre y madre o en los que fueren solamente de madre o padre.

Al carecer de alguno de los parientes antes mencionados, la obligacion de dar alimentos
se deriva a los parientes colaterales dentro del cuarto grado anterior. Tienen la obligacion de pro-
porcionar alimentos a los menores o discapacitados, este Gltimo supuesto incluye a los parientes
adultos mayores hasta de cuarto grado. El parentesco asimismo es importante en la institucion
donde se atiende al integrante con LM, ya que permitira al profesional en trabajo social instituir
el grado de responsabilidad para su atencién y tratamiento tanto médico como social, asi como
para la adecuada orientacion en la gestion de recursos ante instancias 6 instituciones correspon-

dientes en beneficio tanto del integrante con LM como de su sistema familiar.

El parentesco dentro de la estructura familiar, permite explicar el tipo de sistema familiar
al que pertenece la persona con LM o bien el tipo de familia con el que se va a intervenir; al res-
pecto es importante destacar que con el paso del tiempo la tipologia familiar se ha modificado y

es un tema que se aborda en el siguiente apartado.
2.2.1.4 Tipologia

Muy probablemente uno de los sucesos mas trascendentales y revolucionarios en la trans-
formacion de la familia en la época moderna, fue la incorporacion de la mujer al mundo del em-
pleo, llegando a considerar este hecho como el origen de los cambios que estamos viviendo,
(Gallo - Vallejo, 1995), suceso considerado por Irigoyen (2013), al realizar su clasificacion de

tipologia familiar, quien toma en cuenta diferentes aspectos relacionados a la familia, como su
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desarrollo, integracion, demografia y ocupacion; elementos que permiten profundizar sobre la

clasificacion de tipos de familia.

Con base al aspecto del desarrollo de la familia, ubica a las familias modernas y las
tradicionales, para establecer la diferencia, identifica si la madre de familia trabaja o no, ya que
este elemento por si s6lo permite distinguir a la familia moderna de la tradicional, en el entendi-
do de que la madre que trabaja, en caso de no estar divorciada, viuda o separada, requirié realizar
una negociacion con su esposo 0 concubino para trabajar, o que permite que se constituya de

esta manera a la familia moderna. (Irigoyen Coria, 2013, p. 186)

Otro aspecto que considera, es el establecido con relacion a su demografia, diferencian-
dola entre urbana y rural, en ella destaca la disponibilidad de servicios en la comunidad, como
agua potable, electricidad, y drenaje, entre otros; y a la que también se podria sumar la sub-
urbana; otro tipo de clasificacion es la que realiza con base al aspecto de la integracion, consi-
derando en ésta diferentes tipos de familia entre las que se encuentran la familia integrada que se
caracteriza por que los conyuges viven y cumplen sus funciones; otro tipo es la familia semi-
integrada en donde los conyuges viven juntos pero no cumplen adecuadamente sus funciones y
en la familia desintegrada, se le identifica por la falta alguno de los cdnyuges, por muerte, di-

vorcio, separacion y abandono.

Finalmente para establecer la tipologia familiar también toma la ocupacion, en la que re-
fiere que se reporta la ocupacion del jefe de familia; distingue entre familia campesina, obrera,
técnica, profesional técnica y profesional, esta clasificacion de tipo de familia permite ubicar
indirectamente el nivel socioecondémico de la familia y las posibilidades de desarrollo hasta al

menos desde el punto de vista econdémico (Irigoyen, 2013, p.186).

Otro hecho importantes que se ha observado, es que en la actualidad el matrimonio se
pospone a la convivencia e incluso de prescinde de él (Delgado, 1993, p. 214) y una variante mas
no menos trascendente es la legitimacion de la Sociedad de Convivencia, legalizada por el en-
tonces Gobierno del Distrito Federal a fin de evitar la discriminacion a las parejas del mismo
sexo y transexuales, hecho publicado en la Gaceta Oficial del Distrito Federal el 16 de noviem-
bre de 2006; acontecimientos que hacen indiscutible la produccion de diferentes clasificaciones

sobre tipos de familia.
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En la busqueda de una tipologia familiar que permitiera caracterizar a los sistemas fami-
liares con un integrante con LM, se ubicaron mudltiples y diversos autores dedicados a la docen-
cia que han escrito y realizado aportes sobre Trabajo Social desde el punto de vista del enfoque
sistémico en los que se toma en consideracion el contexto en el vivimos; entre ellos se encuen-
tran: Carlos Eroles, Sdnchez Urios, Carmen Diaz Bolafios junto con Ma. Del Carmen Pérez Ro-
driguez, Misuto Ochoa, y finalmente Angela Maria Quintero Velasquez, entre muchos otros; de
ahi que se haga necesario enlistar y analizar las diferentes transformaciones familiares que se han
dado a finales del Siglo XX e inicios del Siglo XXI, transformaciones a las que Louro Bernal en
Manual para la Intervencion en Salud denomina ontogénesis de la familia y por su parte Sanchez
Urios en Intervencion Microsocial: Trabajo Social con individuos y familias, las denomina for-

mas familiares (Sanchez Urios, 2000, p. 57).

A continuacion se enuncian cronolégicamente los diferentes tipos de familia de acuerdo
al afo en el que fueron surgiendo; en primer término se ubica la clasificacion sugerida por Car-
los Eroles, quien reconoce 12 tipos de familia entre los que se encuentran: la familia con vinculo
juridico y/o religioso, familia consensual o de hecho, familia nuclear, familia ampliada o extensa,
familia ampliada o modificada, familia monoparental, familia reconstituida o ensamblada con o
sin convivencia de hijos de distintas uniones, familia separada, grupos familiares de crianza, fa-
miliarizacion de amigos, uniones libres carentes de estabilidad y formalidad (Eroles, 1998,
pags.148-149).

Por su parte, Sanchez Urios en “Intervencion Microsocial: Trabajo Social con individuos
y familias”, para designar las distintas configuraciones que adoptan las unidades familiares las
denomina formas familiares, de acuerdo a su composicion y evolucién a lo largo de su ciclo de
desarrollo; establece una clasificacion compuesta por 6 tipos diferentes de familias y atiende a
las variables de familia y hogar, entre las que se encuentran: familias nucleares, familias exten-
sas, familias monoparentales, familias sin nucleo familiar, hogares uni 0 multipersonales y coha-

bitacion o unidn sin papeles (Sanchez Urios, 2000, pags. 57-58).

Por otro lado, Misuto et al., en “Funcionamiento familiar, convivencia y ajuste en hijos
adolescentes”, realizan una clasificacion compuesta por 5 tipos de familia, planteadas de la si-
guiente forma: familia nuclear, cohabitacién, hogares unipersonales, familias monoparentales y

familias reconstituidas, (Misuto y Cava (2001) citado por Misuto, Estéves y Jiménez, 2010, p.

43



21). Eva Gilberti, en “La Familia a pesar de todo”, realiza una clasificacion mas simple, com-
puesta por 4 tipos de familia entre las que se encuentran: la familia original o bioldgica, familia
nuclear, familia extensa y familia compuesta o reconstituida o ensamblada (Gilberti, 2005, p.
321).

Una clasificacion mas, es la que articulan Carmen Delia Diaz Bolafios junto con Ma. Del
Carmen Pérez Rodriguez, ellas mencionan que en la actualidad se pueden encontrar 8 los tipos
de familias, en las que destacan las familias agregadas, familias monoparentales, familias recons-
tituidas, familias nucleares sin hijos, familias con abuelos, familias de abuelos, familias de com-
plementacion o suplencia, familias con parejas de un mismo sexo, con o sin hijos bioldgicos o
adoptados. (Diaz y Pérez, 2007, p. 24).

Por su parte, Martinez Gonzélez y Alvarez Gonzélez en “Orientacion familiar: Interven-
cion familiar en el ambito de la diversidad”, revisan las distintas clasificaciones que se han hecho
en torno a la estructura familiar y establecen una tipologia familiar, en la que se ubican 9 dife-
rentes tipos de familia; entre las que se encuentran la familia nuclear, familia extensa, cohabita-
cién, familia agregada, familia monoparental, familia reconstituida, hogares unipersonales, fami-

lia adoptiva y familia sustitutoria (Alvarez, 2003, pags. 13- 15).

Angela Maria Quintero Velasquez interesada por la comprension y abordaje de la fami-
lia, elabora una clasificacion de tipologia familiar, que desde su perspectiva permite explicacio-
nes para las ciencias naturales, sociales y humanas; en su clasificacion ubica la tipologia de fami-
lia tradicional, las familias de nuevo tipo y establece las formas de convivencia diferentes a la
familia; y con el fin de observar de una sola mirada la clasificacion se ha elaborado la siguiente
tabla:
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Tabla No. 8
TIPOLOGIA FAMILIAR (Quintero)

TIPOLOGIAS FAMILIAS DE NUEVO TIPO FORMAS DE CONVIVENCIA
TRADICIONALES DIFERENTES A LA FAMILIA
Familia nuclear Familia simultanea (antes denominada | Diadas conyugales o pareja

superpuesta o reconstituida

Familia extensa o Familias con un solo progenitor o mo- | Estructura unipersonal o ciclo indi-
conjunta noparentales o unilaterales vidual u hogar unipersonal

Familias homosexuales
Familia ampliada Hogar y unidad doméstica

Fuente: Elaboracion propia. Pérez Luna Maria Guadalupe, tomado de Quintero, 1997

Con el afan de considerar todos los tipos de familia y evitar algun tipo de discriminacion,
la Suprema Corte de Justicia también realiza su propia clasificacion de tipologia familiar, en la
que destaca las siguientes variantes: Mujer e hija o hijo (madre soltera), pareja heterosexual sin
hijos, pareja lesbiana sin hijos, pareja lesbiana con hijos, pareja homosexual sin hijos, pareja ho-
mosexual con hijos, abuela, abuelo con nietos, tia, tio con sobrinos, entre otros (Sociedad Unida
por los Derechos Humanos A. C, 2014, p. 16).

Como se puede observar, existen multiples y variadas clasificaciones de tipologia fami-
liar, que van desde las clasificaciones simples con cuatro diferentes tipos de familia como la que
establece Eva Gilberti, hasta las mas extensas con una diversidad de 12 tipos de familia, estable-
cida por Carlos Eroles o bien las mas completas como la clasificacion constituida por Quintero
Velasquez, en cuya clasificacion integra la tipologia tradicional, familias de nuevo tipo y formas

de convivencia diferentes a la familia.

Cabe sefialar que en todas las clasificaciones independientemente del autor que las haya
generado, figura la familia nuclear como modelo tradicional, constituida por el matrimonio con o
sin descendencia, misma que generalmente el profesional de Trabajo Social en la practica coti-
diana toma como marco de referencia y de ahi deriva una diversidad de posibles combinaciones
de convivencia entre las que destacan, la cohabitacidn que es similar a la familia nuclear pero sin
el vinculo legal del matrimonio; asi también se encuentran las familias monoparentales determi-

nadas por una multiplicidad de circunstancias que las llevan a conformarse como tal.
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Por otro lado, llama la atencién la tipologia de familias homosexuales, que en su momen-
to para su legitimacion fue necesaria la participacion de instancias gubernamentales y no guber-
namentales e internacionales y como consecuencia también se beneficiaron las personas transe-
xuales; la clasificacion sobre tipos de familia que aporta la Suprema Corte de Justicia de la Na-
cion, incluye un sin fin de variantes de tipos de familia, denominandolas como pareja y en cada
caso especifica el tipo de pareja a la que se hace referencia, diferenciandolas entre heterosexua-
les, homosexuales, léshicas y transexuales y agrega a los demas integrantes que la conforman;
no obstante todas las familias planteadas por esta magna institucién se pueden incluir con sus
respectivas acotaciones en la clasificacion propuesta por Quintero; cabe sefialar que todos los
tipos de familia ya sea tradicional, familias de nuevo tipo y hasta las formas de convivencia dife-
rentes a la familia entre las que se encuentran las diadas conyugales, estructura unipersonal, ho-
gar unipersonal, hogar y unidad doméstica, dado que permiten la interpretacion de mdaltiples y
complejas situaciones, con diferentes formas de convivencia que facilitan su identificacion como

sistemas familiares Unicos.

Para los fines de la presente investigacion se sigue la linea de Quintero (1997) por conside-
rarla integral y actualizada de acuerdo al contexto en que estamos viviendo, ya que permite clasi-
ficar a los sistemas familiares con un integrante con LM de acuerdo a su estructura (tipologia); a
continuacion, a fin de aclarar y establecer las diferencias sobre el tema, se hace una breve des-
cripcién de las caracteristicas de los diferentes tipos de familia enunciados por esta autora, se
inicia con la tipologia tradicional, seguida por las familias de nuevo tipo y finalmente las formas

de convivencia diferentes a la familia.

2.2.1.4.1 Tipologia tradicional

Dentro de la clasificacion de tipos de familia tradicional, se encuentran las familias de tipo
nuclear, extensa o conjunta y familia ampliada; cuyas caracteristicas se describen en las siguien-

tes lineas:

La familia nuclear, se conforma por dos generaciones: padres e hijos; unidos por lazos de
consanguinidad, conviven bajo el mismo techo y por consiguiente desarrollan sentimientos mas
profundos de afecto, intimidad e identificacion. En términos antropoldgicos es denominada fami-

lia conyugal o restringida. La Familia extensa o conjunta, se integran por una pareja con o sin
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hijos y por otros miembros como parientes consanguineos ascendentes, descendientes y/o colate-
rales; recoge varias generaciones que comparten habitacion y funciones; y finalmente la familia
ampliada permite la presencia de miembros no consanguineos o convivientes afines, tales como
vecinos, colegas, paisanos, compadres, ahijados. Comparten la vivienda y eventualmente otras

funciones en forma temporal o definitiva (Quintero, 1997, p.19-20).

Con el paso del tiempo, se suscitaron una serie de cambios sociales y nuevos de estilos de vi-
da, entre los que destaca la participacion de la mujer en la vida laboral, permitiendo un cambio
de rol social, en donde se aceptaba que la mujer tuviera como Unica responsabilidad las labores
domeésticas y el cuidado de la familia, especialmente de los hijos; no obstante por la dificil situa-
cién econdmica de nuestro pais, la mujer se ve en la necesidad de trabajar para apoyar a su pareja
y cubrir las necesidades basicas de su sistema familiar; otro cambio importante es inclusion de la
mujer a la vida académica y en algunas profesiones como magistratura, en el ejército o la diplo-
macia; se percibe que en la actualidad algunas mujeres han aprendido a ser independientes y a
trabajar sobre sus propios proyectos, hechos que incrementan el nimero de mujeres que viven
solas o se convierten en cabeza del sistema familiar, por causas como el divorcio, separaciones y
nuevas uniones, lo que da lugar a nuevos tipos de familia, entre las que se encuentran: la familia
simultanea, familia monoparental, familia homosexual, también denominadas homoparentales,

las cuales se describen a continuacion.
2.2.1.4.2 Familias de nuevo tipo

De la mano de la familia nuclear tradicional, surgieron las familias simultaneas, las familias
monoparentales y con una apertura ante los prejuicios y estereotipos establecidos por la religion
y la sociedad, se da la aceptacion social de las uniones entre personas del mismo sexo, en las que
se acepta y legitima el surgimiento de las familias homosexuales; en la presente investigacion la
inclusion de las familias de nuevo tipo permitira dar cuenta de los posibles cambios que se susci-
tan en los sistemas familiares con un integrante con lesion medular y cuya clasificacion se des-

cribe a continuacioén:

En primer lugar se tiene la familia simultanea, (antes denominada superpuesta o reconstitui-
da); se encuentra integrada por una pareja donde uno de ellos 0 ambos, vienen de tener otras pa-

rejas y de haber disuelto su vinculo marital. En la nueva familia es frecuente que los hijos sean
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de diferentes padres 0 madres; siendo mayor el numero de hijos que en las formas nuclear o mo-
noparental.(Quintero, 1997, p. 20) EI modelo sistémico, sustenta esta nueva forma de familia en
tanto que implica la co-existencia de mas de un grupo, todos diferentes entre si, ya que encuen-
tran presentes varios procesos familiares simultaneos, situacion que se refleja de manera mas
obvia en los hijos que tienen que alternarse entre tres o cuatro familias (materna, paterna, actual
y el padre o madre con quien no cohabita); le siguen las familias monoparentales o con un solo
progenitor o uniparentales; se producen cuando en los casos de separacién, abandono, divorcio,
muerte 0 ausencia por motivos forzosos (trabajo, cércel, etc.) de uno de los padres, el otro se ha-
ce cargo de los hijos y conviven: la relacion de pareja que esto supone varia desde la cohabita-

cién en fluctuaciones temporales, hasta vinculos volatiles(Quintero, 1997, p. 21)

Durante la segunda mitad del siglo XX, a raiz de la revolucion sexual y el desarrollo interna-
cional de los derechos humanos y el impulso que ésta dio a las minorias discriminadas surge una
tendencia legislativa, primero en Europa y luego se extendid a otros continentes cuya finalidad
era reconocer las uniones homosexuales, de tal forma que para principios del siglo XXI y con
dificultades logran hacerse visibles, incluso juridicamente, surgen asi las familias homosexuales,
también llamadas homoparentales, éstas son las parejas del mismo sexo que mantienen una
relacion estable de convivencia y de compromiso afectivo, este tipo de familia supone la relacion
estable entre dos personas del mismo sexo. Los hijos llegan por intercambios heterosexuales de
uno o ambos miembros de la pareja, por adopcion y/o procreacion asistida(Quintero, 1997, p.
21); supone el cumplimiento de las funciones bésicas de la familia y asignacion de responsabili-
dades entre sus miembros, al igual que en las otras tipologias.

Hoy por hoy, este tipo de familias es aceptada en diferentes paises via legislativa y via juris-
prudencial, como en el caso de Espafia, Paises Bajos y Sudéafrica; en América, Canada y México,
especificamente en el Distrito Federal hoy Ciudad de México, hecho aceptado y publicado en la
Gaceta del Diario Oficial de la Federacion del Distrito Federal con fecha 16 de noviembre de
20016. Para el afio 2010 de acuerdo a cifras del Censo de Poblacién y Vivienda, de las casi 26
millones de familias que habia en México (25 millones 293 mil 584) casi 1 por ciento estaban
conformadas por parejas del mismo sexo (229 mil 473), de los cuales mas de 172 mil eran de
parejas homosexuales con hijos, hecho que indica la posibilidad de encontrar este tipo de fami-

lias en la muestra de los sistemas familiares con un integrante con lesion medular incluidas en la
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presente investigacion. Aunado a las familias de nuevo tipo también surgen las formas de convi-

vencia diferente a la familia, mismas que se describen a continuacion.

2.2.1.4.3 Formas de convivencia diferente a la familia

Para el desarrollo del presente apartado, se toman como marco de referencia las transformaciones que
experimentaron las familias en el mundo occidental, como la emancipacion de la mujer, el incremento de
divorcios y las uniones de hecho, sucesos que dieron pie a la desinstitucionalizacion de la familia, con
cambios que inciden sobre diferentes realidades de la vida, en los que destacan la posicion o estatus y el
rol de los integrantes de la familia y que dan origen a las diferentes formas de convivencia diferentes a la
familia; en las que se aprende a afrontar retos y asumir responsabilidades; entre las formas de convivencia
diferentes a la familia reconocidas por Quintero se encuentran las diadas conyugales o pareja, la estructu-
ra unipersonal o ciclo individual u hogar unipersonal y el hogar y unidad doméstica; de los que a conti-

nuacion se realiza una breve descripcién de las particularidades que las caracterizan.
2.2.1.4.3.1 Diadas conyugales

Se encuentran constituidas por dos personas que por opcién o imposibilidad organica no
cumplen procesos procreativos y deciden convivir sin hijos. Son muy comunes entre profesiona-
les jovenes que inician su desarrollo laboral y consideran que la llegada de un hijo obstaculizaria
su desempefio. Por eso es que se les ha llamado parejas con status procreativo diferido; una va-
riacion es la pareja de homosexuales, como dos personas del mismo sexo que deciden vivir
juntas y asumir un compromiso de convivencia, pero sin descendencia. Otra forma diferente a la
familia es la estructura unipersonal o ciclo individual u hogar unipersonal; a esta tipologia
corresponden las personas solas que no comparten vivienda, surgen por opcién o necesidad, in-
dependientemente de su situacion afectiva, lo que no excluye el desarrollo de relaciones erético
afectivas o de pareja y filiales, es frecuente en las personas solteras, viudas y ancianas y crece en
grupos poblacionales que han vivido procesos de conyugalidad y parentalidad, prevalecen en los
estratos altos de la sociedad;(Quintero, 1997, p. 22) finalmente como forma de convivencia dife-

rente a la familiar se encuentran el hogar y unidad doméstica.
2.2.1.4.3.2 Hogar y unidad doméstica

Estas formas de convivencia diferente a la familia son una estrategia de sobrevivencia, don-
de las personas estan unidas voluntariamente para aumentar el nimero de perceptores economi-

cos y lograr economias de escala. No hay claridad en el tipo de relaciones que media entre sus
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miembros y en cada caso se establece por concertacion, pueden o no incluir vinculos sentimenta-
les de autoridad, de solidaridad, poder o solo presentarse una de ellas; lo imprescindible es la
relacion econdmica de sus componentes. Algunas formas de hogar més reconocidas son: cuarte-
les, conventos, campamentos, asilos, hospitales. Como expresiones atipicas de convivencia, se
registran también el gaminismo (nifios de la calle), infantes institucionalizados (orfelinatos, ho-

gares sustitutos, etc.) y némadas o recolectores (cosecheros),(Quintero, 1997, p. 22).

Con esta ultima descripcion, se culmina la descripcion de la tipologia familiar planteada por
Quintero Velasquez, a la que para complementar y adecuar a la realidad de las familias mexica-
nas se agrega a la clasificacion de tipologias de nuevo tipo a la familia transexual reconocida y
legitimada legalmente por la Suprema Corte de Justicia de la Nacion y publicada en la Gaceta
Oficial del Distrito Federal el 16 de noviembre de 2006; de esta forma se alcanza a observar que
como consecuencia de la evolucién de la sociedad, la familia no es Unica, es plural y por consi-
guiente multifuncional, misma que se ha modificado desde su estructura; la familia nuclear tradi-
cional que en su momento fue la familia dominante de la sociedad moderna y que en la actuali-
dad sigue constituyendo un modelo mayoritario de referencia tanto para la poblacién como para
los Trabajadores Sociales, ha sufrido diversos cambios que han permitido el origen de las fami-
lias de nuevo tipo y las formas de convivencia diferentes a la familia y en éstas ultimas el sentido
de la palabra familia no tiene que ver con un parentesco de consanguinidad; sino sobre todo con
sentimientos, entre los que destacan la convivencia, la amistad y la solidaridad, entre otros; asi
como el vivir juntos en el mismo espacio por un tiempo considerable, situacion que reviste de
importancia para la sociedad y el Trabajo Social, ya que al reconocer esta diversidad de tipos de

familia facilita condiciones de igualdad y el maximo de bienestar a sus integrantes.

Para la presente investigacion en particular, proporciona elementos que permiten la diferen-
ciacion y analisis de las familias como sistema familiar, en las que dependiendo a la estructura
del tipo de familia en el que se encuentre inmerso el integrante con lesion medular, seran los re-
Cursos para con que se cuente para atenderlo, de tal forma que en cada uno de los sistemas fami-
liares, los recursos seran diferentes y variados, debido a que en cada uno de los diferentes tipos

de familia existen marcadas diferencias.

Una vez descritos los elementos de la familia desde la perspectiva estructural, en los que se

encuentran: el tamafio de la familia, el parentesco y los diferentes tipos de familia; se da paso a la
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descripcion de la otra perspectiva necesaria para realizar el estudio integral de la familia, en el
que se considera al ciclo evolutivo de la familia, es decir; las fases del ciclo vital de la familia,
también denominado por algunos autores como ciclo de vida ¢ ciclo normativo; el cual permite
analizar y comprender el ciclo evolutivo por el que traviesan las familias con un integrante con

LM de la presente investigacion.
2.3 Perspectiva evolutiva (Ciclo Vital de la Familia).

La familia como toda organizacion viva, tiene un inicio, un desarrollo y un ocaso; para com-
prender mejor esta evolucion familiar es de utilidad recurrir a la Teoria de Ciclos de Vida, que
sirve de marco de referencia para las familias que siguen una trayectoria mas o menos normali-

zada.

En la basqueda de informacion que permitiera apuntalar el desarrollo del presente apartado,
se ubica que la idea de ciclo de vida al igual que el término de familia no es de reciente creacion,
la idea del ciclo de vida ya es antigua; Blanca Aida Nufiez, en el libro de su autoria, “La discapa-
cidad en la vida cotidiana”, refiere que el ciclo de vida se encuentra presente en la religion, en la
mitologia y en la leyenda (Nufiez, 2007, p. 36); también se identifica que al igual que la tipolo-
gia familiar existen diferentes clasificaciones del ciclo vital de la familia, mismos que se men-
cionan a continuacion tomando en consideracion la fecha cronoldgica en la que se dieron a cono-

Cer por sus autores.

En primer lugar se cita a la OMS, institucion que clasifica las etapas de la familia en seis ci-
clos evolutivos, distribuidos de la siguiente forma: 1) Formacién: Matrimonio, en donde se da el
nacimiento del primer hijo; 2) Extension, etapa en la que se da el nacimiento del primer hijo y el
nacimiento del dltimo hijo; 3) Extension completa, etapa que se caracteriza por el nacimiento del
altimo hijo y el primer hijo abandona el hogar; 4) Contraccion; se define cuando el primer hijo
abandona el hogar y el Gltimo hijo abandona el hogar; 5) Contraccion completa; en esta etapa el
altimo hijo abandona el hogar y se da la muerte del primer conyuge; 6) Disolucion: caracteriza-
da por la muerte del primer conyuge y muerte del conyuge sobreviviente (OMS, 1976, p. 33).

Por su parte Quintero Velasquez clasifica la evolucion del ciclo vital familiar en siete etapas
que parten desde: 1) La formacion de la pareja, considerandola como etapa pre filial (noviazgo,

cortejo, galanteo, compromiso y el matrimonio o formacion de la pareja; 2) Nacimiento o llegada
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de los hijos, (etapa filial); 3) Ingreso de la familia a la escuela; 4) Familia con hijos adolescentes.
Intermedio de la vida marital, 5) Familia plataforma de lanzamiento. Egreso de los hijos; 6) Fa-
milia que envejece en edad media. Nido vacio, retiro; 7) Familia anciana. Periodo terminal de la
familia (Quintero, 1997, pégs. 120-125).

Al respecto Minuchin (1984) en la obra “Técnicas de Terapia Familiar” menciona que el
desarrollo de la familia transcurre en cuatro etapas principales que siguen una progresion de
complejidad reciente, organizadas en torno al crecimiento de los hijos y realiza la siguiente clasi-
ficacion: 1) Formacién de pareja; 2) Familia con hijos pequefios; 3) Familia con hijos de edad
escolar o adolescente; 4) Familia con hijos adultos. (Minuchin y Fishman, 1984)mientras que
Carter y Mc Goldrick (1989) trazan seis distintas etapas del ciclo vital familiar, en las que se
ubican: 1) El adulto joven soltero y sin compromisos; 2) La pareja de recién casados; 3) La fami-
lia con hijos pequerios; 4) La familia con hijos adolescentes; 5) Ayudar al despegue de los hijos
y seguir adelante; 6) La familia en la vida posterior, familias de edad avanzada, citado por
(Nufiez, 2007, p. 37).

Sanchez Urios (2000) clasifica al ciclo vital familiar en cinco etapas anunciadas en el si-
guiente orden: 1) Noviazgo y matrimonio temprano; 2) Parejas con hijos pequefios; 3) Familia
con hijos adolescentes; 4) Mitad de la vida o los esposos de nuevo solos; 5) Los ultimos afios de
la vida; por su parte Lauro Estrada (2003) reconoce que la familia es una unidad con caracteristi-
cas propias y pasa por un ciclo vital cuyas fases se dan en la siguiente secuencia:1) Desprendi-

miento; 2) Encuentro; 3) Los hijos; 4) Adolescencia; 5) Reencuentro; 6) Soledad y muerte.

Por otro lado, Carmen Delia Diaz Bolafios y Ma. Del Carmen Pérez Rodriguez, se refieren a
los ciclos de la vida tomando en consideracion los siguientes estadios: 1) El joven adulto; 2) No-
viazgo y matrimonio tempranos; 3) El comienzo de la familia: pareja con hijos pequefios; 4) La
familia con hijos adolescentes; 5) La mitad de la vida; 6) Los ultimos afios (Diaz y Pérez, 2007,
p. 44).

Finalmente la clasificacion establecida por Luis Blasco y colaboradores, es muy parecida a
la propuesta décadas atras por Carter y Mc Goldrick (1989); en la clasificacion de Blasco y cols.
se encuentran las siguientes fases: 1) Adulto joven independizado (galanteo); 2) Matrimonio (pa-

reja recién establecida); 3) Familia con hijos pequefios; 4) Familia con hijos en edad escolar
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(hijo mayor 6-12 afios); 5) Familias con hijos adolescentes (hijo mayor 12-19 afios); 6) Emanci-
pacion de los hijos; 7) Ultimas etapas (el retiro de la vida activa y la vejez) (Blasco, Montecinos,
Nufiez, y Rivas, 2012 p. 152)

Como se puede observar existe una variedad de clasificaciones sobre el ciclo evolutivo de la
familia, en ellos se aprecia la idea de un orden que se origina en el curso vital singular de cada
individuo; también se deja ver una secuencia predecible de estadios, que oscilan entre cuatro y
siete etapas, dependiendo del autor o autores que realizan la clasificacion; todas las clasificacio-
nes se encuentran ordenadas por un inicio y un final, en congruencia con el ciclo vital del ser
humano; cuyo ciclo es nacer, crecer, reproducirse y morir; a excepcion del ciclo evolutivo pro-
puesto por Salvador Minuchin, quien culmina el ciclo de vida familiar en la etapa de la familia
con hijos adultos omitiendo las etapas de vejez y muerte; cabe sefialar que todos los ciclos de
vida revisados cursan por estadios de expansion y constriccion, en donde cada fase o etapa del
ciclo vital implica el enfrentamiento a situaciones particulares, asi como el desarrollo de habili-

dades y capacidades de los integrantes del sistema familiar.

En la presente investigacion se tomé como modelo de referencia la clasificacion del Ciclo de
Evolucion Familiar de Quintero Velasquez, por considerar que es un planteamiento que aborda la
complejidad de los procesos sociofamiliares y que se puede utilizar en atencién sociomédica,
siendo ésta el area en la que se desarrolla el profesional de Trabajo Social en el Instituto Nacio-
nal de Rehabilitacion; factible de aplicar en los diferentes niveles de salud, que van desde el

preventivo y clinico hasta el curativo y el de evaluacion.

Se reconoce que el ciclo vital de la familia es un recurso para el Trabajador Social y todo
profesional que trabaja y aborda tanto al individuo como al sistema familiar en los diferentes
procesos socio familiares; debido a que le ayuda a entender las etapas por la cuales las familias
pasan el tiempo y las crisis que en este proceso habitualmente se enfrentan (Aylwin y Solar,
2002, p. 107); al profesional de Trabajo Social le permite organizar y sistematizar cada uno de
los sistemas familiares, le facilita su analisis en cada momento concreto de la estructura interna
del sistema familiar; se asume que cada sistema se ve modificado dependiendo del ciclo evoluti-
vo en el que uno de sus integrantes se vea afectado por la LM, las situaciones variaran de acuer-
do al ciclo evolutivo que estos cursen; es decir, las repercusiones sociales seran diferentes en el

integrante afectado con LM como en los demas miembros de su sistema familiar; seran diferen-
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tes en el integrante afectado con LM que se encuentre en etapa de adolescencia con relacion al
integrante que adquiera la LM en un periodo de vejez; o bien, para aquel integrante que se en-
cuentre en la etapa filial con hijos pequefios, por citar tres ejemplos con ciclos evolutivos distin-

tos.

En los tres casos que se han sefialado, la adquisicion de la LM es el mismo evento, suceso
catastrofico tanto para el integrante afectado como para los demas integrantes del sistema fami-
liar; sin embargo, generalmente se asume que la desgracia es mayor en los integrantes jovenes
afectados por la lesién, quienes se encontraban con una serie de expectativas de vida y anhelos
por cumplir, a diferenciar de los integrantes adultos mayores, que han vivido mas tiempo y de
alguna forma cubierto expectativas con ellos mismos y con la vida, por mencionarlo de alguna
manera; a diferencia de aquel integrante de sexo femenino cuyos hijos se encuentran en el proce-
so de aprender a caminar, ensefiarle a controlar esfinteres, en donde el desarrollo su hijo les re-

quiere de mayor energia y movilidad.

En los tres casos la etapa evolutiva es diferente y en los tres ejemplos la presencia de la LM
afecta tanto al integrante que tiene la lesién como a los demas integrantes de su sistema familiar;
en otras palabras, la LM afecta a todo el sistema familiar, de tal forma que todos los integrantes
del sistema deberan desarrollar otras habilidades para lograr una homeostasis en el sistema fami-
liar; por otro lado, también se debe tomar en cuenta que frente a este tipo de eventos como ante
la falta de uno de los integrantes del sistema familiar; por la razén que sea, como puede ser
muerte, abandono 6 separacion del sistema familiar por compromisos laborales externos, entre
otras situaciones, el sistema seguira su desarrollo y maduracién, transitando de una etapa a otra,
cumpliendo de esta forma con su evolucion, encontrando una nueva forma de organizacion con
los diferentes integrantes de sistema familiar; en esencia con el Ciclo Vital Familiar, pretende
entender, estudiar y analizar el funcionamiento del sistema familiar a través del recorrido por las
diferentes etapas por las que necesariamente atraviesa, en razon de los cambios, crisis que con-

lleva y de los necesarios ajustes estructurales (Quintero, 1997, p. 121).

Asimismo se debe considerar, que lo que tradicionalmente se podria definir y predecirse en
un estadio Unico, hoy por hoy y ante la diversidad de tipos familiares en un sistema familiar se
pueden encontrar mas de un ciclo vital familiar, situacién que también se debe considerar para el

andlisis del sistema familiar.
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Finalmente y para concluir el presente apartado, es importante destacar que tanto los aspec-
tos de las diferentes etapas del ciclo evolutivo como de estructura familiar son relevantes e im-
prescindibles para analizar a la familias desde el punto de vista del enfoque sistémico; por lo que
una vez descrito el ciclo evolutivo y recordar que en la presente investigacion se le utiliza como
un elemento mas que permite la comprension y analisis de los sistemas familiares con un inte-
grante con LM, se da paso a describir otro elemento importante para el conocimiento integral de
las familias, en el que intervienen los roles, la comunicacion, las funciones y las crisis familiares;
elementos comprendidos dentro de la perspectiva interaccional, misma que se desarrolla a conti-

nuacion.
2.4 Perspectiva interaccional

Después de realizar la revision de las perspectivas estructural y evolutiva para el estudio in-
tegral de la familia y en continuidad con la linea de la autora Quintero (1997), corresponde hacer
lo propio con la perspectiva interaccional; desde esta vision, el sistema familiar se entiende como
la una unidad de personas o de integrantes del sistema en interaccion, es una accion reciproca
entre los miembros del sistema y la que el mismo sistema asume para satisfacer sus necesidades;
en otras palabras la interaccion es la forma en la que los integrantes del sistema familiar se rela-
cionan entre ellos, asi que cada uno ocupa una posicion definida por determinado nimero de
papeles dentro sistema, asi entonces, las interacciones constituyen un elemento basico en el desa-
rrollo de las personas que estan dentro del sistema familiar; en él se pueden distinguir diferentes
tipos de interacciones, entre las que se encuentran: las de aproximacion, de distanciamiento y de
poder; en las interacciones de aproximacion, se encuentran el afecto, el apego, la intimad, la fu-
sion, la mutualidad y la seudomutualidad; en las de distanciamiento, destacan las emociones ne-
gativas, el rechazo, relaciones conflictivas y las relaciones de doble vinculo; finalmente las rela-
ciones de poder se establecen entre los integrantes del sistema de manera coercitiva, de ahi que la

interaccion en el sistema familiar sea un tema amplio y complejo.

Debido a la amplitud y complejidad para realizar el anélisis del sistema familiar desde esta
perspectiva y para facilitar su comprension, a continuacion se describen algunos elementos de la
interaccion; en el que se ubica en primer término a los roles como principales componentes que

ordenan la estructura de las relaciones familiares; se continua con un breve abordaje de la comu-
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nicacion en el sistema familiar y se concluye con un breve apartado relacionado al funcionamien-

to familiar e instrumentos de utilidad para medirlo; aspectos que se desarrollan a continuacion.
2.4.1 Roles familiares

El ser humano es un ser en constante interaccion con el medio que le rodea, en primera ins-
tancia interactua con su sistema familiar y posteriormente con su suprasistemas; es decir, con los
demas miembros de la familia extensa, asi como amigos, ambiente laboral y escolar, entre otros;
para el analisis de los sistemas familiares desde la perspectiva interaccional, se hace necesario
considerar que éstos se encuentran articulados por una serie de lazos que los une como sistema y
que se configuran dentro de ellos, a los que se les denomina roles y son determinados por la di-
namica familiar.

Nufiez y cols., definen los roles como papeles que juegan los miembros de la familia
(Nufiez, Garcia, Hernandez y Lépez., 2012, p. 476), es la funcion que desempefia una persona o
grupo en culaquier actividad (Fernandez y Ponce de Ledn 2012, p.424), se les caracteriza en ra-
z6n de que son la Unica forma de organizar la estructura familiar(NUfiez y cols., 2012, p. 476);
regulan funciones, actitudes, capacidades y limitaciones determinando la distribucion de posicio-
nes sociales (Fernandez y Ponce de Leon 2012, p.457), es decir, que los roles son el conjunto de

expectativas atribuidas a una posicion social que la persona debe representar.

De tal forma que al articular las ideas de Nufiez y cols., y las de Fernandez y Ponce, se pue-
de expresar que los roles son papeles, actuaciones o representaciones que desempefian los miem-
bros del sistema familiar, determinados por el mismo sistema, debido a que se asignan de acuer-
do a la posicion de los miembros en los diferentes subsistemas, dejan ver que son flexibles de
acuerdo al momento evolutivo de cada uno de los miembros y de las circunstancias por las que

curse el sistema familiar; de ahi que se sea la Unica forma de organizar la estructura familiar.
2.4.1.1Clasificacion de roles en sistema familiar

En la literatura, se encontraron cuatro formas diferentes de clasificar a los de roles familia-
res, que se pueden plasmar en el siguiente orden: la primera forma, se encuentra dada con rela-
cion a los actos sociales que los integrantes del sistema familiar ejercen dentro de la dindmica
familiar; seguida de la clasificacion determinada para establecer la posicion en la satisfaccién de

necesidades en el mismo sistema, la tercera es la clasificacién establecida en base a la funciona-
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lidad social y emocional y finalmente la cuarta la categorizacion constituida conforme al papel
que ejercen los integrantes en el sistema familiar de acuerdo a las circunstancias, clasificaciones
que se describen en las siguientes lineas en el orden mencionado.

En relacion a los actos sociales que los integrantes del sistema familiar ejercen dentro de la
dinamica familiar; de acuerdo a Kantor y Lehr (1975), este tipo de roles son denominados como
basicos en el sistema familiar y se practican en relacion a los actos sociales que se ejercen al
interior de la familia; permiten observar la dinamica del sistema familiar, en razon que cualquier
accion iniciada por algun miembro de la familia estimula reacciones de los otros miembros; en
esta clasificacion se distinguen cuatro tipos de roles diferentes, entre los que se encuentran: el rol
de los iniciadores, el de los opositores, el de los seguidores y finalmente el rol de los espectado-
res (Aylwin y Solar, 2002, p. 122); Kantor y Lehr, precisan que no significa que se requiera de
cuatro personas para que se representen estos roles en la familia como actos sociales; aclaran que
se pueden manifestar en cualquiera que sea el tamafio del sistema familiar, tanto en sistemas fa-
miliares de muchos integrantes, hasta en la relacion a sistemas pequefios, como la diada o rela-

cién de dos personas.

Otra forma de clasificacion de roles que se involucran en el sistema familiar y permiten su
funcionamiento; es la clasificacion que se da en relacion a la posicion que los integrantes del
sistema juegan para satisfacer las necesidades del sistema familiar; se considera que este tipo de
roles constituyen uno de los principales elementos que ordenan la estructura de las relaciones
familiares, dado que componen una accion reciproca y transaccional entre sus integrantes, es
decir; el rol que una persona ejerce en un determinado sistema se va a dar siempre en relacién
con los otros; por ejemplo, se es padre porque hay hijos, se es esposa porgue hay esposo y se es
tio porque hay sobrinos (Aylwin y Solar, 2002, p. 120); a estos roles Hartman y Laird los clasi-
fican de dos maneras, por un lado se tiene a los roles formales y por otro, los roles informales;
los roles formales son aquellos que todas las culturas reconocen como tipicamente familiares
como son padre, madre, hijo, abuelo, nieto, tia, sobrina... etc., y juegan un papel importante en la
evaluacion e intervencién con familias, (Aylwin y Solar, 2002, p. 121); para fines funcionales se

les clasifica como roles conyugales, parentales, fraternales y filiales.(Sanchez, 2000, p. 67).

Ahora bien, con relacion a los roles informales, a éstos corresponden los comportamientos

que describen el papel que una persona asume en su familia y que contribuyen al desarrollo y
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algunas veces a la sobrevivencia de la familia; también se les puede dar la connotacion de “la
responsable, el preocupado, el dejado, el chistoso, el aventurero, la independiente, el organiza-
dor”, (Aylwin y Solar, 2002, p. 121); en la mayoria de los casos se produce un cambio de roles
en la organizacion familiar, el integrante con LM asume el rol mas pasivo (Rebolledo, 2005, p.
66), en términos de la presente investigacion a la persona con LM se insinuaria como el enfermo
o el discapacitado, algunos otros autores a este tipo de roles también los denominan roles idio-

sincraticos.

La tercera clasificacion o tipologia de roles en los sistemas familiares, se realiza en relacion
a la funcionalidad social y emocional de los integrantes del sistema familiar, su aplicacion va
mas de la mano con cuestiones de género; en esta clasificacion los roles se distribuyen en roles
explicitos o instrumentales y roles implicitos 0 emocionales; los roles explicitos o instrumen-
tales, definen las tareas o las acciones basicas de funcionamiento cotidiano de ambos sexos; por
ejemplo, a los hombres les corresponde ser los proveedores econdémicos de la familia y sus tareas
dentro del hogar estan destinadas al mantenimiento de control, las reglas y las normas del grupo,
guedando exentos de responsabilidades en torno al mantenimiento de las labores del hogar vy li-

mitando sus obligaciones en el cuidado y crianza de los hijos.

Por su parte, los roles instrumentales referidos a la mujer, la convierte en la persona encar-
gada de la crianza de los hijos, ejecutora de todas las acciones necesarias para el cuidado y orde-
namiento de la vida familiar dentro del hogar, asi como mediadora entre la familia y las organi-
zaciones sociales del entorno con las que establece relaciones el grupo familiar, como la escuela,
el sistema de salud y los espacios de ocio; cuando algun miembro de la familia enferma son las
mujeres quienes asumen la carga bajo el argumento de que es su obligacion porque la educaron
para eso, por lo que su obligacion es cuidar; es muy dificil que la mujer pida ayuda para cuidar,
para hacerlo deben de tener alguna parte del cuerpo indispuesto como los brazos, murfiecas, es-

palda o indispuestas por mal cuidado continuo (De la Torre et al., 2010, p. 299.

Los roles implicitos o emocionales, definen la conducta en base al perfil psicolégico que
deben poseer los hombres y las mujeres; es decir, se espera que el hombre tenga una serie de
atributos psicoldgicos basados en el poder, la emocionalidad reducida, la fortaleza fisica y de
caracter, asi como la individualidad, deben ser menos emocionales y mas funcionales. Los roles

implicitos referidos a las mujeres las convierten en personas con alta sensibilidad, desarrollando
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labores de transmision y apoyo efectivo a los hijos, de complicidad, otorgandoles una fragilidad
emocional y fisica que conlleva a la dependencia hacia el varén que no tienen por qué responder
a la realidad, presupone capacidades para el sometimiento y renuncia mucho méas habituales que

en un hombre.

En la practica profesional con personas con LM en el INR LGII, se observa este tipo de roles
en algunos sistemas familiares principalmente en los rurales y de baja escolaridad, en donde las
familias mantienen tradiciones patriarcales y en ellas predominan las tradiciones normativas (ley
paterna) de crianza de los hijos; no obstante también se pueden encontrar familias de tradiciones
matriarcales, caracterizandose por un desplazamiento hacia la mujer de poder que antes tenia el
hombre (Barg, 2000, p. 39), aunque esto no es frecuente, existe la posibilidad de que se presen-

ten.

La cuarta clasificacion sobre roles en el sistema familiar, es la que se establece en relacion al
papel que cada integrante asume en el sistema familiar; papel que se puede compartir por dife-
rentes miembros de la familia, dependiendo de las circunstancias; a estos roles Sanchez Urios los
separa en tres tipos de roles diferentes y les denomina: instrumental, educativo y afectivo, mis-

mos que se describen a continuacion.

En primer lugar, se encuentra el rol instrumental, desempefiado por aquel o aquellos miem-
bros del sistema familiar que se ocupan de la obtencion de los medios materiales de subsistencia
familiar que en las familias tradicionales generalmente lo ejerce el padre de familia; el rol educa-
tivo, lo desempefian el o los miembros que se encargan de la educacion de los hijos, que gene-
ralmente juegan las madres de familia o abuelas y en algunos casos también las tias, principal-
mente porgue son las personas que se quedan en casa; por su parte el rol afectivo, tiene la fun-
cion de garantizar a los miembros menores la satisfaccion de las necesidades afectivas que por
cuestion de género esta funcidn ha sido legada principalmente a la madre (Sanchez, 2000, p.
263).

Como se puede observar, en la clasificacion de roles establecida con relacion a la funciona-
lidad social y emocional y la clasificacion de roles por papel que cada integrante asume en el
sistema familiar, a primera vista y por definicion tienen cierta similitud; sin embargo en la ejecu-

cion, los primeros son establecidos con un corte de genero en donde se cumplen porque de mane-
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ra tradicional ya estan establecidos y forman parte de la formacion cultural de las personas y sus
sistemas familiares; la Unica excepcion que motiva a la participacion masculina para el cuidado
de una persona con discapacidad, es cuando la afectada es su pareja, sobre todo si el hombre esta
fuera del mercado laboral, su aportacién se centra més en tareas de acompafiamiento o gestiones
externas, pero no en el cuidado directo, se dice que los padres consiguen dinero y hacen las ges-
tiones, cosas para que su hijo esté bien pero no se involucran en su cuidado, (De la Torre, et al.,
2010 p. 299).

Por otro lado, los roles establecidos con relacién al papel que cada integrante asume en el
sistema familiar, Sdnchez Urios los describe como roles que se pueden compartir por diferentes
miembros del sistema familiar, dependiendo de las circunstancias; en este sentido, una circuns-
tancia que puede afectar los roles en el sistema familiar, es la afeccion de LM en uno de sus inte-
grantes; en la relacion de pareja el hecho de tener que cuidar a un familiar dependiente tiene un
efecto directo sobre la propia relacion, cabe sefialar que como consecuencia de los cambios so-
ciales, entre los que se encuentran la integracion de la mujer al &mbito escolar y laboral, asi co-
mo la evolucion en cuestiones de género; se observa que el 38% de las mujeres de la Poblacion
Econdmicamente Activa (PEA) se encuentran insertas en el &mbito laboral y el 2.6% equivalente
a 1,374 491 hombres se encuentran desempleados (STPS-INEGI. Encuesta Nacional de Ocupa-
cién y Empleo, 2do. Trimestre 2015); situacion que permite advertir en la poblacion en general
que existe una colaboracién e inversion de roles familiares, en donde la mujer es la proveedora
econOmica y debido al desempleo el hombre permanece en el hogar al cuidado de la casa y de los
hijos dejando de manifiesto un desajuste en los roles parentales, que permiten cuestionar los

roles de funcionalidad social y emocional y los de papel dentro del sistema familiar.

A esta situacion social general hay que afiadir la situacion de cambio de roles generadas en
el sistema familiar como consecuencia de la LM en uno de sus integrantes; en el caso de que el
principal proveedor econdmico sea el afectado por la lesién medular independientemente de si se
trata de hombre o mujer; lo mas habitual suele ser la renegociacion de los roles familiares y do-
mésticos, que con frecuencia son diferentes si la discapacidad afecta a un hijo o si lo hace respec-
to a una persona mayor. En este proceso de renegociacion se vuelven a repartir las tareas y res-
ponsabilidades familiares para minimizar su impacto sobre la situacién original (Dizy et al.,
2010, p. 48).
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En la practica profesional generalmente se observa, que el conyuge es el que asume el rol de
proveedor econdémico ocasionando para la persona afectada con LM y por cuestiones de ideolo-
gia, una inversion de roles familiares tradicionales que por la falta de trabajo puede resultar hu-
millante (Barg, 2000, p. 39), y para la persona que asume el rol de proveedor econdmico en caso
de ser mujer como consecuencia del desempleo de su conyuge y la disminucion del poder adqui-
sitivo, esta accede por su menor calificacion laboral a trabajos relacionados con el servicio do-
méstico y el esposo asume tareas relativas al cuidado del hogar y de los nifios (Barg, 2000, p.
49).

De lo anterior se puede concluir que los roles familiares, son papeles que se pueden definir
como la forma de actuacién del individuo al reaccionar ante una situacion especifica como la
existencia de la LM, éstos pueden ser asumidos o asignados y prescriben acciones y atributos a
cada uno de los miembros del sistema familiar, cuya asignacion se ejecutan en relacién a la po-
sicion de los integrantes en los diferentes subsistemas, de ahi que los roles tengan que ser flexi-
bles de acuerdo al momento del ciclo evolutivo de cada uno de los integrantes y objetivos cir-

cunstanciales del sistema familiar.

Para fines préacticos en la presente investigacion, se incluyen los roles como uno de los prin-
cipales elementos que ordenan la estructura de las relaciones del sistema familiar y se toma en
consideracion a los roles de papel que cada integrante asume en el sistema familiar indicados por
Sanchez Urios, entre los que destacan los roles instrumentales, educativos y afectivos, ya que de
estos dependeran las funciones o tareas a desarrollar por cada integrante en el sistema familiar

para contribuir al logro de los objetivos comunes.

Una vez concluido lo relacionado a los roles en el sistema familiar, se da paso al tema de la

comunicacion, aspecto determinante en la interaccion de los integrantes del sistema familiar.
2.4.2 Comunicacion

Aunado a los roles familiares, la comunicacion es un elemento mas que permite profundizar
sobre la interaccion familiar, la informacion al respecto es muy vasta se le puede abordar a partir
de los diferentes elementos que la conforman, entre los que se encuentran: emisor, receptor,
mensaje, canal, codigo, contexto, tipos, funciones y paradigmas, entre otros; por otro lado Esteve

Gimeno (2001) refiere que para considerar los procesos de comunicacion familiar se deben ob-
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servar una serie de elementos en la comunicacion, como son las transacciones que tienen lugar
en el interior del sistema familiar, su estructura interna, las reglas de todo el sistema y las parti-
cularidades de los subsistemas que se hayan podido crear en su interior, los subsistemas engen-
drados en cada familia en particular y las modificaciones que vayan teniendo, citado por
(Alvarez, 2003, p. 28); de ahi que se considere que la comunicacion sea un sistema abierto de

interacciones, comprendidas en un contexto determinado.

Por cuestiones de profundidad del tema y para fines practicos de la presente investigacion en
el presente apartado Unicamente se abordara el concepto de comunicacién y algunos instrumen-

tos que permiten su evaluacion en los sistemas familiares.

Asi entonces, se tiene que la comunicacion es el principal mecanismo de interaccién para los
seres humanos, se le puede comprender desde el punto de vista del enfoque sistémico y se le ha
definido como: un conjunto de elementos en interaccion en donde toda modificacién de uno de
ellos afecta las relaciones entre los otros elementos (Marc y Picard, 1992, p. 39); en otras pala-
bras, es la forma en que la familia se expresa entre si; uno de los maximos representantes de la
comunicacion en el enfoque sistémico es Paul Watzlawick, autor de la obra “Teoria de la Comu-
nicacién Humana”, en la que hace hincapié a los principios basicos del sistema, donde la totali-
dad se explica afirmando que cada una de las partes de un sistema esta relacionada con las otras
de tal modo que un cambio en una de ellas provoca un cambio en todas las deméas y en el sistema
total (Watzlawick, Beavin y Jackson, 1971, p. 120); asi entonces, la comunicacion es un elemen-
to esencial en la interaccion de los sistemas familiares y evaluarla facilitara el conocimiento del

funcionamiento familiar, pues éste ultimo es el resultado de la interaccion familiar.
2.4.2.1 Instrumentos para medir la comunicacion.

Cabe sefialar que existen diferentes instrumentos que permiten evaluar la comunicacién en
los sistemas familiares, entre ellos se encuentran la Escala de Comunicacion Familiar FCS-
VE version espafiola (Family Comunication Scale) y la Escala de clima social en las familias

FES, entre otros y cuyos atributos se describen en las siguientes lineas.

La Escala de Comunicacion Familiar FCS-VE version espafiola (Family Comunication Sca-
le), tiene como objetivo evaluar la comunicacion que se produce en la familia, recoge aspectos

importantes como el nivel de apertura o libertad para intercambiar ideas, la informacién y preo-
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cupaciones entre generaciones, la confianza y honestidad experimentada y el tono emocional de
las interacciones. Este instrumento permite evaluar las habilidades positivas de comunicacion en
una familia, entre las que se encuentran los mensajes claros y congruentes, empatia, frases de

apoyo Yy habilidades efectivas de resolucion de problemas.

Esta escala ha mostrado buenos criterios de fiabilidad, presenta un alpha de Cronbach de
igual a igual, presenta una adecuada estabilidad temporal, evidenciada por una correlacion test-
retest e intra clase de 0,88 (Sanz, Iraugi, Martinez, Pampliega, (2002) citado en Evaluacion e

Intervencion Familiar, 2008, p. 83)

En lo que se refiere a su estructura interna, la escala de comunicacion ofrece unidimensiona-

lidad a través del analisis factorial, confirmando su validez de constructo.

La version original de la escala consta de 20 items, el instrumento que se incluye en esta in-
vestigacion es la version corta del cuestionario original, el cual se encuentra organizado por 10
items y contempla las habilidades positivas de comunicacion; incluye mensajes claros y con-

gruentes, empatia, frases de apoyo y habilidades afectivas de resolucion de problemas.

Los items consisten en 10 frases con 5 opciones de respuesta; cada item se puntda de la si-
guiente forma: 1) No describe nada a mi familia; 2) S6lo la describe ligeramente; 3) Describe a
veces a mi familia; 4) En general, si describe a mi familia y 5) Describe muy bien a mi familia.

Las frases que constituyen los items son las siguientes:

Los miembros de la familia estamos satisfechos con la forma de comunicarnos.
Los miembros de la familia sabemos escuchar.

Los miembros de la familia nos expresamos afecto entre nosotros.

En nuestra familia compartimos sentimientos abiertamente.

Disfrutamos pasando tiempo juntos.

Los miembros de la familia discutimos los sentimientos e ideas entre nosotros.
Cuando los miembros de la familia preguntamos algo, las respuestas son sinceras.
Los miembros de la familia intentamos comprender los sentimientos de los otros.
Los miembros de la familia resolvemos tranquilamente los problemas.

10 En la familia expresamos nuestros verdaderos sentimientos.

© NN R

La puntuacion total se obtiene de la suma de las puntuaciones otorgadas a cada uno de los

items. La puntuacién minima que se puede obtener con la escala es de 10 puntos y la puntuacién

63



méaxima es de 50 puntos. Una puntuacion mas alta indica una mejor comunicacion familiar
(Equipo EIF, 2008, pag. 87).

Existe otro instrumento que permite evaluar la interaccién de los sistemas familiares y tam-
bién incluyen la comunicacion, se trata de la Escala de clima social en las familias FES (R. H.
Moos, B. S. Moos y E. J. Trickett Edic. Tea 1987), ésta es una escala que aprecia las caracteris-
ticas socio ambientales de todo tipo de familias; evalUa y describe las relaciones interpersonales
entre los miembros de la familia, los aspectos de desarrollo que tiene mayor importancia en ella
y su estructura basica. La escala se conforma de 90 items, agrupados en 10 sub escalas que defi-
nen 3 dimensiones fundamentales: Relaciones, Desarrollo y Estabilidad. La dimension de Rela-
ciones evalla el grado de comunicacién y libre expresion dentro de la familia y el grado de inter-

accion conflictiva; esta integrada por tres sub escalas: cohesion, expresividad y conflicto.

La dimension de Desarrollo, evalGa la importancia en la familia de ciertos procesos de desa-
rrollo personal que pueden ser fomentados o no por la vida familiar. Esta dimension comprende
5 sub escalas: Autonomia, Actuacion, Intelectual-cultural, Social Recreativo y Moralidad Reli-
giosidad.

La dimensién de Estabilidad, proporciona informacion sobre la estructura y organizacion de
la familia, asi como el grado de control que normalmente ejercen unos miembros de la familia

sobre otros. Se conforma por dos sub escalas que son la de Organizacion y Control.

La fiabilidad de la escala en cuanto a consistencia interna en las 10 sub escalas se encuentra
en un rango aceptable (0.67 a 0.78) y la fiabilidad test retest, validez de constructo concurrente y
predictiva es adecuada (Scoreby y Chistensen 1976, Karoly y Rosenthal 1977, Tyeman y
Humphrey 1981, Spiegel y Wisslar 1983, Moos y Moos 1986, Margalt y Heyman, 1986; Miron
et al, 1988; Moss y Moos 1990); Validez: discrimina entre familias disfuncionales y no disfun-

cionales; tiempo de aplicacion 20 minutos.

Observar y analizar a las familias desde el punto de vista del enfoque sistémico, permite apre-
ciar como se lleva a cabo la dindmica familiar ante determinada circunstancia, en el caso particu-
lar de la presente tesis ante la existencia de un integrante con LM, se eligié la Escala de Comuni-
cacion Familiar FCS-VE version espafiola (Family Comunication Scale) para evaluar la comu-

nicacién en los sistemas familiares con un integrante con LM para lo cual se tomaron en conside-
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racion las caracteristicas de las Escalas de Comunicacion Familiar y la de Clima Social en las
Familias entre las que destacan la sencillez de la Escala de Comunicacion Familiar FCS.VE con-
tra la profundidad de la Escala de Clima Social en las Familias asi como el tiempo de aplicacion;
otro factor importante en la interaccion de los sistemas familiares son las crisis que se desarrollan

en su interior, situacion que conduce al abordaje de éstas en el siguiente apartado.
2.4.3 Crisis familiares

En el apartado del ciclo evolutivo de los sistemas familiares, se describié la forma en la que
éstos sistemas asi como cada uno de sus diferentes integrantes tienen un ciclo de evolucion; ciclo
que parte del nacimiento, transita por el crecimiento, la reproduccién y finalmente la muerte; al
igual que en el ciclo vital de cada uno sus integrantes en el sistema familiar, también se suscitan

momentos de crisis que ponen a prueba la salud y la madurez del sistema familiar.

Para abordar el presente apartado, se considera en primera instancia analizar el significado del
término de crisis en algunos diccionarios; para el Diccionario de la Real Academia de la Lengua
Espafiola, etimoldgicamente, la palabra crisis proviene del latin crisis, que deriva del griego
kpioig; deriva del verbo krinein, que significa decidir; en cuanto a un andlisis semantico de la
palabra, en relacion a la salud, el término crisis comprende diferentes significados, como el cam-
bio brusco en el curso de una enfermedad ya sea para mejorar o para agravar al paciente, como la
intensificacion inesperada o repentina de los sintomas de una enfermedad; por su parte el Dic-
cionario del Uso del Espafiol Maria Moliner, refiere que es el momento en que se produce un
cambio muy marcado por algo; por ejemplo una enfermedad o en la naturaleza de la vida de una
persona, de ahi que se entienda que una crisis, €s en si, una situacion complicada o de dificultad,;
el término chino de crisis (wei-ji) se compone de dos caracteres que significan peligro y oportu-
nidad ocurriendo al mismo tiempo (Nufiez, 2007, p. 38); en algunas situaciones cuando se habla
de crisis no se usa el término con una connotacién de experiencia catastrofica sino que le da
igual connotacion que Ericson (1963) y otros autores, el significado de un momento crucial, un
punto critico en el que el desarrollo debe tomar una u otra direccion. Es una situacién peligrosa
que puede proporcionar la oportunidad del crecimiento (Nufiez, 2007, p. 38); de ahi que se le

asocie con oportunidad y decision.
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Asi entonces, la crisis implica un punto de decision en el que el camino que el sujeto tome lo
puede conducir hacia la enfermedad y el deterioro, o por el contrario hacia un cambio positivo de
vida (Nufiez, 2007, p. 38); es una realidad que la LM se considera un hecho catastréfico para
quien la padece y como consecuencia para sus sistemas familiares; también es un parte aguas,
entre el antes y el después de la LM, pues quien la vive tiene la oportunidad y un punto de deci-
sion importante en la evolucion de su salud, ya que el camino que elija lo puede conducir hacia
la depresidn y todo lo que implica con un claro deterioro de su salud, o bien a un cambio positivo
ante la vida, en la que la persona con LM pueda ver la situacién como una oportunidad mas de
vida, acepte la lesion y sus consecuencias y se someta a un arduo tratamiento de médico y de
rehabilitacion que le permita realizar sus actividades lo mas pronto y de la manera menos doloro-
sa posible, tanto para él como para su sistema familiar; pues cabe sefialar que de acuerdo a los
conocedores en el tema, entre méas pronto el paciente inicie su rehabilitacion existe la posibilidad
de minimizar su incapacidad a largo plazo, (De Figuiredo, Tirado, Mulet, Nufiez y Mulet, 2010,
p. 93)

2.4.3.1 Tipos de crisis familiares

En la bibliografia que se reviso, se aprecia la existencia de varios tipos de crisis familiares que
se clasifican de acuerdo a las caracteristicas propias de cada sistema familiar; en ellas destacan
las crisis evolutivas y crisis las inesperadas; (Nufiez, 2007, p. 41), (Vargas, 2013, p. 5); las crisis
evolutivas estan relacionadas con el pasaje de una etapa del ciclo vital familiar a otra, con sus
correspondientes resoluciones que van estableciendo de distinta manera, el sentimiento de iden-
tidad de la familia, (Nufiez, 2007, p. 41); crisis que pueden ser ocasionadas por eventos como la
llegada de un hijo, la integracion de un hijo a la escuela, entre otros, en otras palabras; son los
cambios esperables por los que atraviesan la mayoria de las personas, cambios que requieren un
tiempo de adaptacion para enfrentar nuevos desafios, y que forman parte del desarrollo de la vida
normal (Vargas (2013); citada por Quintero, 1997, p. 49).

Por otro lado, con relacion a las crisis accidentales o circunstanciales que pueden sufrir los
sistemas familiares, tienen la caracteristica de desencadenarse ante un hecho precipitante que no
tiene ninguna relacion directa con la etapa del ciclo vital que atraviesa la familia: pueden ocurrir
en cualquier momento (Nufiez, 2007, p. 42), por su parte Vargas refiere que este tipo de crisis

sobrevienen bruscamente y no estan en la linea evolutiva habitual; se les identifica por tener un
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caracter repentino, urgente, imprevisto e inesperado, como puede ser la enfermedad o muerte
subita de uno de los integrantes jovenes de la pareja paterna o de un hijo de la familia; un de-
rrumbe econdmico repentino, de trabajo, de estatus social, separacion de la pareja conyugal, etc.
a éstas situaciones se pueden sumar aquellas otras que provocan una herida narcisista a conse-
cuencia de que un miembro de la familia declina alguna funcion valorada en el mito familiar,
como el que un hijo que comience a manifestar conductas antisociales, se inicie en la drogas,
haga una eleccion vocacional no deseada, etc. en este tipo de crisis también encuadra a las crisis
que se desencadenan a partir de la confirmacién del diagndstico de la discapacidad del hijo
(Nufiez, 2007, p. 42), como puede ser la discapacidad ocasionada por la LM; muerte temprana de

un padre, pérdida del empleo, exilio forzoso, etc., (Vargas, 2013, p. 7).

Todo lo anterior permite observar que la clasificacion de crisis familiares de Blanca Aida
Nufiez es muy semejante a clasificacion realizada por Ingrid Vargas; ambas autoras coinciden en
la tipologia como en la seméntica; no obstante existe una tercera clasificacion establecida por
Quintero Velasquez, quien realiza una clasificacion mas amplia y detallada a la que agrega las
crisis de desvalimiento y las crisis estructurales, cuya clasificacion queda de la siguiente forma:
a) Crisis de desajuste o desgracias inesperadas, b) Crisis de desvalimiento, c) Crisis estructurales
y d) Crisis vitales o de maduracion o de desarrollo; cuyas caracteristicas se describen a continua-

cion.

A las Crisis de desajuste o desgracias inesperadas, corresponden la presencia de eventos
traumaticos, imprevistos que afectan stbitamente al sistema familiar, son los méas simples y me-
nos comunes; tienen tanta posibilidad de ocurrir en familias sanas como en aquellas que sufren
todo tipo de disfunciones; no obstante, en los problemas ordinarios las nuevas crisis pueden con-
fundirse. En una familia funcional, todos se unen en la tentativa de resolver la crisis inmediata,
cualesquiera que sean las dificultades existentes (Quintero, 1997, p. 49). Esta autora refiere que
entre las situaciones que pueden generar este tipo de crisis se encuentran: la muerte de algun
miembro del sistema familiar, aun en los casos en los cuales la persona haya cumplido su ciclo
vital, calamidades econdmicas: quiebras, despidos laborales con perdidas de salarios u otros in-
gresos, migraciones: tanto internas (a nivel regional, departamental- provincial o municipal),
como externas (nacional e internacional). Invalidez fisica y/o mental; calamidades naturales:

deslizamientos, inundaciones, incendios, terremotos, etc.; proceso de ruptura: en los casos de
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separacion, divorcio, abandono o nulidad del vinculo conyugal; independiente del tipo o forma
de unidn establecida por la pareja, se trata de la disolucion del subsistema conyugal. (Quintero,
1997, p. 50).

Las Crisis de desvalimiento, ocurre en familias en las que uno o méas de sus miembros son
disfuncionales y dependientes; el miembro funcionalmente dependiente mantiene amarrada a la
familia con sus exigencias de cuidado y atencion, papel que por lo general cumplen los nifios,
ancianos e invalidos. El cuidado puede ser dispensado dentro de la familia, lo cual puede agotar
Sus recursos, necesitando entonces ayuda de persona externas; en estos casos, el sistema familiar
esta sujeto a tensiones impredecibles que surgen de fuerzas que escapan a su control, si no viene
la nifiera, alguien debe faltar al trabajo o al estudio (Quintero, 1997, p. 51). Al respecto menciona
que la crisis de desvalimiento mas grave tiene lugar cuando la ayuda que se necesita es muy es-
pecializada o dificil de reemplazar y en los casos en que la incapacidad fisica 0 mental es recien-
te y ain no ha sido del todo acepada. Involucra también a aquellos que dependen en lo econémi-
co de personas ajenas al hogar y a los usuarios de instituciones de beneficencia estatal, no guber-

namentales o particulares (Quintero, 1997, p. 52).

Las Crisis estructurales, son aquellas crisis concurrentes en las que se exacerban de manera
regular determinadas fuerzas dentro de la familia, aunque éstas sean tensiones extrinsecas; la
crisis, es en esencia una exacerbacion de una pauta intrinseca. Puede no haber tension externa
perceptible; estas familias, de vez en cuando, como respuesta a fuerzas misteriosas, repiten la
vieja crisis familiar. Los sistemas familiares vulnerables a este tipo de crisis son las familias vio-
lentas, familias con miembros de tendencias suicidas, familias con miembros farmacodependien-
tes, familias donde algiin miembro sufre enfermedades psicosomaticas, familias que infringen la

ley permanentemente, familias con inestabilidad afectiva (Quintero, 1997, p. 52).

Las Crisis vitales o de maduracién, ¢ de desarrollo, son universales y por lo tanto previsibles,
normales, superables, y no pueden prevenirse. Pueden representar cambios permanentes en el
status y funcion de los miembros de la familia y no sélo fases temporarias., asi como surgir a raiz
de factores biologicos y sociales, mas que de estructura familiar. Las crisis de desarrollo normal
comprenden las etapas propias del ciclo vital familiar: formacién de la pareja, nacimiento o lle-

gada de los hijos, escolaridad, adolescencia, independencia de los hijos, periodo medido y termi-
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nal de la familia. Siendo las mas vulnerables el nacimiento de los hijos (desde el primogénito

hasta el menor), su adolescencia y su egreso de la familia, (Quintero, 1997, p. 54).

Desde el punto de vista del enfoque sistémico se establece que antes de la aparicion del estre-
sor o evento desencadenante como es la LM, el sistema familiar se encontraba en una situacion
de equilibrio (homeostasis); en donde al momento de darse la LM en uno de los integrantes del
sistema, se introduce un exceso de informacion en el sistema que lo lleva al desequilibrio, debido
a que en primera instancia se debe atender clinicamente al integrante con LM, situacion que ge-
nera gastos inesperados; se tendran que pagar costos de médicos especialistas, neur6logo, orto-
pedistas, rehabilitadores, terapistas fisicos, ocupacionales, enfermeria, medicamentos, estudios

diagnosticos, cirugia, material de osteosintesis, pafiales, ayudas técnicas, entre otros.

Durante esta crisis de desajuste, los demas miembros del sistema familiar generalmente per-
manecen en la institucion de salud mientras se obtiene un diagndstico y durante los primeros dias
del suceso; ante la incertidumbre y complejidad del evento, el integrante con LM se ve obligado
a dejar sus actividades desde las propias de la vida diaria, hasta las cotidianas ya sea laborales,
escolares o domésticas; ante toda esta serie de circunstancias, se pone en marcha la retroalimen-
tacion, con el objetivo de neutralizar la informacion y el sistema logre recuperar el equilibrio,
pues los demas integrantes del sistema tendran que reorganizarse para que el sistema familiar
retome su dinamica familiar, de esta manera una crisis vivida por individuo que forma parte de
una familia, constituye un momento critico para la totalidad de ella; por lo tanto se puede decir
que hay una relacion entre crisis individuales y crisis familiares a lo largo del ciclo vital familiar
(Nufiez, 2007, p. 36).

Ingrid Vargas, refiere que todos los tipos de crisis pueden ser experimentados por las familias
0 sus integrantes de distintas maneras, depende de los recursos que tengan y de las experiencias
previas (adaptacion a crisis anteriores); de ahi que habré sistemas familiares que puedan pasar
por estos periodos de cambios con mayor facilidad y capacidad de adaptacién y otros no tanto;
punto de vista compartido con Blanca Nufiez, quien refiere que las crisis familiares no siempre
tienen una resolucién positiva ya que los efectos de las situaciones muchas veces no pueden ser
absorbidos por la propia organizacion familiar y lograr una adaptacion positiva de la misma; la

resolucion negativa podra conducir a sintomas en sus miembros o en la familia como un todo.
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Las crisis son momentos en los cuales la salud familiar se pone a prueba, entre los facto-
res que influyen para que una crisis se resuelva se citan la severidad del suceso precipitante, los
recursos personales del individuo, la fuerza del yo, la experiencia con crisis anteriores, etc. y los

recursos sociales (asistencia disponible de otros significantes) (Nufiez, 2007, p. 37).

Finalmente y para concluir el presente apartado, se advierte que las crisis en los sistemas
familiares, independientemente del tipo de crisis que se trate, sean de desajuste o desgracias
inesperadas, desvalimiento, estructurales 6 vitales; siempre estaran en estrecha relacion con la
estructura familiar, su ciclo evolutivo y las funciones familiares; de tal forma que las etapas es-
pecificas del desarrollo individual tienen sus efectos sobre el ciclo vital del sistema familiar, asi
que una crisis vivida por uno de los integrantes, constituye un momento critico para la totalidad
del sistema, por lo tanto; existe una relacién entre la o las crisis de los diferentes integrantes y las
crisis del sistema familiar a lo largo del ciclo vital; es precisamente esta la razon por la que en la
presente tesis se incluyen las crisis familiares para el andlisis de los sistemas familiares con un
integrante con LM, en donde se toma como referente la clasificacion establecida por Quintero
Velasquez por considerar que es la clasificacion de crisis familiares mas extensa y completa,
aunado a que contiene los elementos que permiten analizar las crisis en los sistemas familiares

con un integrante con LM.

Para la presente investigacion se toman los roles familiares, comunicacién y crisis fami-
liares como elementos necesarios para observar la interaccién en los sistemas familiares, debido
a que son componentes que permiten de alguna manera estudiar la dindmica y funcionamiento
del sistema familiar y para conocer como se mide el funcionamiento familiar se ha destinado el

siguiente apartado.
2.2.4 Funcionamiento familiar

A través de los diferentes apartados de la presente tesis, se advierte que a la familia no se
le define exclusivamente en relacion a los hijos, sino que también toma en consideracién a los
demas integrantes de la misma, quienes a su vez deben desempefiar diferentes roles para cumplir
determinadas funciones, haciendo uso de la comunicacion; situacién que conduce a hablar sobre
el funcionamiento familiar, mismo que consiste en la capacidad que tiene la familia para cumplir

con sus funciones esenciales, enfrentando y superando cada una de las etapas del ciclo vital, asi
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como las diferentes crisis que atraviesa, dando lugar a patrones que permiten ver la dindmica
interna en funcion del medio en que ella se desenvuelve Mc. Goldrick M, (1982) citado por
(Vargas, 2013, p. 1); estas funciones deben cumplir las demandas de satisfaccion de necesidades
bioldgicas y psicoldgicas de los hijos, socializacion, bienestar econdmico y mediadora con otras

estructuras sociales(Vargas, 2013, p. 1).

En materia de analisis de los procesos salud — enfermedad se han generado una serie de
instrumentos que miden el funcionamiento familiar; Touliatos (1990) reporté una recopilacion
de 967 instrumentos sobre familia aplicados en Estados Unidos y en México la investigacién en
esta materia para entonces tenia menor desarrollo (Rivera y Andrade, 2010, p. 14). Los profesio-
nales de Trabajo Social asi como los psicologos entre otros profesionistas, se apoyan en estos
instrumentos para trabajar con familias, en el entendido de que conocer el funcionamiento de un
sistema familiar en el proceso continuo de salud enfermedad involucra las etapas del ciclo evolu-
tivo de la familia, las diferentes crisis que enfrenta el sistema familiar, asi como el cambio de
roles y el tipo de comunicacion entre los integrantes del sistema; en donde el conocimiento de la
dinamica familiar facilita la implementacion de acciones que favorecen la dindmica familiar en

Caso necesario.

A continuacion, se registran en orden cronologico de acuerdo a la fecha de su creacion,

diferentes instrumentos relacionados al Funcionamiento Familiar:

FES Family Environment Scale (Escala de Ambiente Familiar) creada por Rudolph Moos
(1974) citado por (Rivera y Andrade, 2010, pag. 14); Tipologia familiar de Cantor y Lerh (1975)
distingue entre familias patoldgicas y no patoldgicas; Niveles de funcionamiento de Beavers
(1977) discrimina estilo de familia y adaptabilidad; Modelo Mc Master (1978) diferencia dimen-
siones como solucidon de problemas, comunicacion, roles, responsividad, involucramiento afecti-
vo y control conductual; Modelo Circunflejo de Olson (1979), postula el concepto de homeosta-
sis, entendido como el equilibrio necesario en cada dimension que permite un funcionamiento
adecuado, abarca familias balanceadas, de rango medio y extremas; Apgar familiar (1979) que
con base en las dimensiones adaptacion, participacion, crecimiento, afecto y recursos, clasifica a

las familias en funcionales y disfuncionales.
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Paradigma familiar de Reiss (1981) comprende familias sensibles al ambiente, a la dis-
tancia y al consenso; Faces Il (1983), es una escala desarrollada para evaluar dos dimensiones
del modelo circunflejo de sistemas familiares y maritales, cohesion, flexibilidad familiar, los
puntajes obtenidos clasifican a las familias en tres categorias; balanceadas, rango medio y extre-
mas; (Junco, 2011, p. 30-31); Disefio de medicion familiar FAD Family Assement Device, de
Epsein y colaboradores (1983); Escala de familia de Origen de Hovestadt y colaboradores
(1985); Escala de Funcionamiento familiar de Raquel A Tri, EFF (1987) citado por (Rivera y
Andrade, 2010, p. 15); Escala de evaluacion estructural del sistema familiar (SFSR), se desarro-
116 para observar los procesos interaccionales de la familia, estd formado por cinco dimensiones:
estructura, estadio de desarrollo, resonancia, identificacion del paciente y resolucion de conflicto;
Modelo de esferas basicas (Westley y Eptein); Inventario de evaluacion familiar de California
(CIFA, 1989); Escala de evaluacion de la funcionalidad de Joaquina Palomar; Escala de interac-
cion familiar de Lowa (1990); Modelo de funcionamiento familiar de Patricia Ares (1990); cita-
dos por (Junco, 2011, p. 30-31).

Otros modelos que se pueden mencionar son el Modelo de atencion para la cotidianidad
de la vida familiar desde la perspectiva de sus crisis de desarrollo o disfuncionales (violencia,
familiar, divorcio, adicciones, abandono paterno materno (Hernandez y Zambrano, 1993); Técni-
cas para orientadores de procesos familiares, en la aplicacion con una parte o todo el sistema
familiar. (Caballero, 1993); Evaluacion del funcionamiento familiar basado en cuatro dimensio-
nes, llamados factores claves de Virginia Satir: comunicacion, autoestima, reglas que rigen la
vida familiar, enlace con la sociedad (Mora R., 1994, p. 32), citados por (Quintero, 1997, p. 72);
Prueba de evaluacion de las relaciones interpersonales en la familia (FF-SIL 1994): Inventario
familiar de evaluacién multidimensional de Jacob y Windle (1999); Escala de evaluacion global

de funcionamiento relacional; entre otros, (Junco, 2011, p. 30-31).

Modelo para la intervenciéon individual familiar, basado en la formulacién del socio diag-
nostico (Ovalle y Quiroz, 1995); citados por (Quintero, 1997, p. 72). Entre otras herramientas
evaluativas mas sistematizadas y convalidadas, se encuentran: la escala de Moos, la de Van de
Veen y “el MMFF, modelo Mac Caster de Funcionamiento de Familia, ésta Gltima incluye seis
dimensiones: solucion del problemas y comunicacién, asignacién de papeles, compromiso afec-

tivo, conformidad afectiva y control de conducta; del cual se deriva el FAD, es un autorreporte,
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basado en el modelo sistémico, consta de 53 items que evaltan la salud general y la disfuncion
familiar; analiza la capacidad de resolucion de problemas, las formas de comunicacion, los pape-
les la responsabilidad afectiva, la implicacion y el control de conducta, (De la Revilla y Fleitas,
1994, p. 58).

Ahora bien, después de enunciar algunos de los multiples instrumentos que evaltan el
funcionamiento familiar, asi como algunas caracteristicas sobre las dimensiones que los confor-
man, se continda con la descripcion de las caracteristicas de algunos de ellos; se inicia con el
APGAR Familiar, instrumento que muestra como perciben los miembros de la familia el nivel de
funcionamiento de la unidad familiar de forma global, proviene de la salud familiar y se desarro-
116 en base a la propuesta del doctor Gabriel - Smilkestein, (De la Revilla y Fleitas, 1994, p. 99).

De acuerdo a Quintero Velasquez, este instrumento merece resaltarse en la practica pro-
fesional ya que es un instrumento agil que permite determinar el grado de funcionalidad o dis-
funcionalidad de la familia. Es un cuestionario auto administrado de cinco preguntas cerradas,
fue disefiado para obtener una evaluacion rapida y sencilla de la funcién familiar, cada pregunta
se califica sobre una escala de likert, en una escala de cero a dos, al final se obtiene un indice de
0y 10; evalda el estilo funcional de la familia, utiliza las letras APGAR, que recuerdan cada una
de las funciones que se van a medir. Entre las que se encuentran Adaptation, Part-

nership,Growth, Affection, Resolve, cuyas acepciones se describen a continuacion:

Adaptabilidad (Adaptation); es la capacidad de utilizar recursos intra y extrafamiliares

para resolver familiares en situaciones de estrés familiar o en periodos de crisis.

Participacion o cooperacion (Partnership): es la que se tiene como socio al compartir la
toma de decisiones y responsabilidades como miembros de la familia. Define el grado de poder

de sus miembros.

Desarrollo (Growth): es la maduracion fisica y emocional y la autorrealizacién que al-

canzan los componentes de una familia gracias a su apoyo y asesoramiento mutuo.

Afecttividad (Affection): es la relacion de carifio o amor que existe entre los miembros

de la familia.
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Capacidad resolutoria (Resolve): es el compromiso de dedicar tiempo a atender las ne-
cesidades fisicas y emocionales de otros miembros familiares; generalmente implica la decision

compartir ingresos y un espacio, (De la Revilla y Fleitas, 1994, p. 100).

Esta mnemotecnia fue elaborada originalmente en inglés, por lo que no tiene una traduc-
cion literal en espafiol y se utiliza en las culturas anglosajonas, sureste asiatico, Chile y Colom-
bia, (Quintero, 1997, p. 70).

Para la aplicacion del instrumento, éste se debe entregar a cada miembro de la familia pa-
ra que sea llenado individualmente; en caso de dudas e inquietudes, se puede consultar con el
profesional o facilitador de la evaluacion; los resultados se promedian y la suma de puntos se
clasifican tres escalas; buena funcionalidad, tendencias a la disfuncionalidad y disfuncionalidad

severa.

Las preguntas valoran la dindmica familiar en las areas de adaptacion, participacion 6 vi-
da en comun, crecimiento, afecto y resolucion; da como resultado la satisfaccion familiar con

cada uno de los componentes funcionales de la dindmica familiar.

La informacién que se obtiene, proporciona datos basicos sobre el nivel de dindmica fa-
miliar, proporciona al personal médico una idea de qué areas necesitan una valoracion e inter-
vencion mas detallada y de las fuerzas familiares que pueden utilizarse para solucionar otros

problemas familiares.
Consta de las siguientes cinco preguntas:

¢ Esté satisfecho (a) con la ayuda que recibe de su familia cuando tiene un problema?
¢ Conversan entre ustedes los problemas que tienen en su casa?

¢Las decisiones importantes se toman en conjunto en su casa?

¢ Esta satisfecho con el tiempo que usted y su familia pasan juntos?

¢Siente que su familia lo quiere?

ok wbdE

El cuestionario tiene tres opciones de respuesta, se califica de la siguiente manera:
Casi siempre: (2 puntos); Algunas veces (1 punto); Casi nunca: (0 puntos).

Las puntuaciones de cada una de las cinco preguntas se suman al final.

74



Una puntuacion de 7 a 10 sugiere una familia normo funcional, una puntuacion de 4 a 6 su-
giere una familia moderadamente disfuncional. Una puntuacion de 0 a 3 sugiere una familia con
grave disfuncion. Los autores sugieren que las diferencias entre las puntuaciones obtenidas en
cada una de las &reas ofrece una indicacion de funcion que se encuentra alterada en la familia del
paciente (De la Revilla y Fleitas, 1994, p. 100).

Quintero Velasquez sugiere que el APGAR Familiar se puede utilizar periodicamente para
detectar problemas en la familia e incluirse en la evaluacion inicial y también como evaluacion a
través del tiempo, asimismo reconoce que el resultado puede ser diferente para cada miembro de
la familia, ya que la precepcion individual o la situacion de cada uno varian, de ahi que el
APGAR Familiar ademas de ser Gtil para descubrir disfuncionalidad familiar, también orienta al
profesional o al equipo de salud para explorar las areas sefialadas como conflictivas. Reconoce
que el instrumento no tiene una precision absoluta, mismo que es Util para medir el funciona-
miento pero no la estructura familiar y recomienda que para las familias severamente disfuncio-

nales se indique otro tipo de intervencién mas especializada.

En seguida se describen diferentes instrumentos citados por Rivera Heredia y Andrade Palos
(2010), que permiten medir diferentes aspectos de la familia como el ambiente familiar, adapta-

cién y cohesion, medicion familiar, funcionamiento y relaciones familiares, entre otros.

Se inicia la descripcion de instrumentos con la Escala de Ambiente Familiar (FES) por su si-
glas en inglés “Family Environment Scale, creada por Rudolph Moos (1974) consta de 3 dimen-
siones:1) Relaciones Interpersonales, con las sub dimensiones de Cohesion, Expresividad y Con-
flicto; 2) Crecimiento Personal, el cual tiene como sub dimensiones: Independencia, Orientacion
hacia el logro, Orientacion intelectual-cultural, Orientacion recreativo-afectiva, y Enfasis moral-
religioso; 3) Mantenimiento del sistema: con las sub dimensiones de Organizacion, y Control.
Las correlaciones reactivo de sub escala varian desde .45 para independencia hasta .58 para
cohesién. La confiabilidad test-retest es aceptable, variando desde una confiabilidad baja de .68

para Independencia, hasta una alta de 0.86 para Cohesion. (Rivera y Andrade, 2010, p. 15)

Otro instrumento es la Escala de Adaptacion y Cohesion FACES Il de Olson y Colaborado-
res (1983); sus dimensiones son 1) Cohesion familiar que involucra las siguientes sub dimensio-

nes: ligas afectivas, fronteras, coaliciones, tiempo, espacio, amigos toma de decisiones, e intere-
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ses y diversiones. 2) Adaptacion familiar tiene como sub dimensiones; asertividad, liderazgo o
control, disciplina, estilo de negociacion, roles de relaciones y reglas. La consistencia interna
tiene un rango de .78 a .90 en los diferentes grupos de aplicacion (Rivera y Andrade, 2010, p.
15).

Un instrumento més es el Disefio de medicién familiar FAD “Family Assesment Device de
Epstein y colaboradores (1983); consta de siete dimensiones: 1) Solucion de problemas; 2) Co-
municacién; 3) Roles; 4) Respuesta afectiva; 5) Involucracion afectiva; 6) Control de conducta;
y 7) Funcionamiento general. La confiabilidad de las sub escalas varia de .72 en Roles a .92 en
Funcionamiento general (Rivera y Andrade, 2010, p. 15). Otro instrumento es escala de la fami-
lia de Origen FOS Family of Origin Scale de Hoves-tadt y colaboradores (1985); cuenta con las
dimensiones de 1) Autonomia con las sub dimensiones de: claridad de expresién, responsabili-
dad, respeto a los demas, apertura a los otros, aceptacion de la separacion y la pérdida; 2) Con-
fianza: rango de sentimientos, credibilidad, animo y tono, empatia, y solucion de conflictos. Res-
pecto a la confiabilidad del instrumento, se reportan datos de un alfa de cronbach de .75 y de alfa

estandarizada por item de .97 (Rivera y Andrade, 2010, p. 15)

Finalmente BLOOM a través de un instrumento que obtiene de revisar algunos de los men-
cionados anteriormente, y al cual le agrega 3 escalas creadas por €l mismo (1985). Sus dimen-
siones y sub dimensiones son: 1) Relaciones interpersonales. Cohesion; expresividad; conflicto;
sociabilidad; idealizacion familiar democratico; estilo familiar; y desligamiento. 2) Crecimiento
personal: orientacion intelectual-cultural; orientacion reactivo-activa; y énfasis religioso. 3) Man-
tenimiento del Sistema: organizacion; estilo familiar democrético; estilo familiar condescendien-
te (laissez —faire), estilo familiar autoritario; locus de control externo y amagamiento. De acuer-
do al andlisis de consistencia interna del alfa de cronbach, los valores alfas de las sub escalas
varia de .40 a .85, teniendo un promedio de .71 la correlacion entre reactivos fue de .13 a .53
teniendo una media de .36 (Rivera y Andrade, 2010, p. 16).

La construccién de la Escala de Funcionamiento familiar EFE de Raquel Atri, se basé en
las dimensiones utilizadas en el FAD o modelo Mc Master, se integré un instrumento utilizado
en la Cd. De México y validado en una clase socioeconomica alta (1987). Consta de siete dimen-
siones: 1) Solucion de problemas; 2) Comunicacién; 3) Roles; Respuesta afectiva; 5) Involucra-

cién afectiva; 6) Control de conducta; y 7) Funcionamiento General. El Instrumento tiene una

76



confiabilidad general de .92; los valores alfa de cada escalan varian de .45 en la dimension de
Solucioén de problemas a .92 en la sub escala de Involucramiento afectivo, (Rivera y Andrade,
2010, p. 16).

Como se puede observar existe una vasta cantidad de instrumentos disefiados para medir
diferentes aspectos sobre familia, todos generados a partir de las necesidades de los investigado-
res que los crearon, aspectos que van desde el ambiente familiar, adaptabilidad, cohesion, flexi-
bilidad, crisis familiares y funcionamiento, entre otros; algunos instrumentos fueron estructura-
dos en escalas, sub escalas o sub dimensiones, tan sencillos o profundos como el investigador lo
haya requerido; sin embargo para los fines de la presente investigacion y por sus caracteristicas
se tomo en consideracion el APGAR, familiar mismo que permitio evaluar el funcionamiento de
los sistemas familiares con un integrante con LM desde la perspectiva de su cuidador primario,
con la Unica pretension de dar cuenta sobre la importancia que reviste la LM tanto para la perso-

na que la padece como para su sistema familiar.

Con estas lineas se concluye lo relacionado a familia, sistemas familiares y elementos necesa-
rios para su estudio integral y se da paso a la descripcion de las demas repercusiones sociales
ocasionadas como consecuencia de la LM indicadas por la OMS, entre las que destacan: la de-
pendencia de cuidadores, falta de tecnologias asistenciales, barreras fisicas e interrupcion de ac-
tividades escolares a las que se suma el aislamiento social y finalmente se abordan las repercu-
siones econdémicas entre las que se encuentran costo y coste de la lesién medular, el desempleo y

dependencia econémica.
2.5. Factores que inciden en la lesion medular
2.5.1 Dependencia

Una de las repercusiones sociales ocasionadas por la LM, es la dependencia de las personas
que la padecen, misma que se ocasiona principalmente por las alteraciones fisicas que genera la
lesion y al medio en el que se desarrolla la persona; a fin de contar con un panorama general y
facilitar su comprension, se realiza el presente apartado el cual parte de diferentes conceptos so-

bre dependencia y se continua con dos formas diferentes de clasificacion que permiten evaluarla.
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De acuerdo al Diccionario General de la Lengua Espafiola, la dependencia es el hecho de
depender de una persona o cosa, es decir: necesitar de; por su parte el Consejo de Europa men-
ciona que la dependencia es un estado en el que las personas, debido a una pérdida fisica, psiqui-
ca 0 en su autonomia intelectual, necesitan asistencia o ayuda significativa para manejarse en las

actividades diarias (Consejo de Europa, (1998) citado por Dizy et al., 2010, p. 47).

Coincide con la concepcion de dependencia establecida en la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), la cual indica que la dependencia se
puede definir, como la situacion en la que una persona con discapacidad precise de ayuda, técni-
ca o personal para la realizacion (o mejorar el rendimiento funcional) de una determinada activi-
dad; otra definicién sefiala que dependencia es la ayuda cuantitativa o cualitativa aportada por un
tercero a una persona para la realizacion de sus actividades; hace referencia sélo a la dependencia
de una ayuda humana, es una situacion real, observable y ocasionalmente modificable; es un
conjunto de comportamientos potencialmente medibles; la obtencion de informacion debe basar-
se en la capacidad del observador para ver, entender y sentir lo que la persona hace en la situa-
cion real; M Le Gall y JL Ruet.1996, citado por(Querejeta, 2004, p. 36).

Cabe sefalar que existen algunos elementos que configuran el concepto legal de dependen-
cia, que indican que ésta debe tener caracter permanente, viene motivada por una pérdida de au-
tonomia, se le asocia a la edad avanzada, enfermedad o discapacidad, implica la necesidad im-
portante de ayuda y se genera por la dificultad de realizar actividades de la vida diaria o por la
necesidad de apoyo para la autonomia personal (Dizy et al., 2010, p. 48).

En estos conceptos, se observa que la dependencia advierte la necesidad de ayuda que pre-
sentan las personas por sus condiciones de salud, es decir; que se origina por la discapacidad 6
incapacidad en que permanece la persona una vez que presenta lesion medular; de ahi que la de-
pendencia sea un hecho variable y obedezca entre otras cosas de estados de salud transitorios y
significativamente de los factores del contexto real (personal o ambiental) en el que se desen-
vuelva la persona en cuestion, en ese preciso momento, pudiendo por tanto mejorar 0 empeorar

segun las circunstancias (Querejeta, 2004, p. 28).

La dependencia se clasifica en grados de acuerdo a la intensidad de apoyo o ayuda que re-

quiera la persona afectada; el Grado I, corresponde a la Dependencia Moderada, en donde la per-
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sona necesita ayuda al menos una vez al dia para realizar varias ABVD (Actividades Basicas de
la Vida Diaria) o de manera intermitente o limitada para su autonomia personal; al Grado I,
corresponde la Dependencia Severa, en donde la persona necesita ayuda dos o tres veces al dia
para realizar varias ABVD o tiene necesidad de apoyo extenso para su autonomia personal y fi-
nalmente el Grado Ill es la Gran Dependencia, en donde la persona necesita ayuda varias veces
al dia para realizar varias ABVD Yy necesita apoyo indispensable y continuo de otra persona o
tiene necesidad de apoyo generalizado para su autonomia personal (Dizy et al., 2010, p. 48) vy
(UGT, s.f., p. 10).

En México, un grupo de trabajo convocado por la Secretaria de Salud, trabajo en el ante-
proyecto de la Norma Oficial Mexicana para la atencion de las personas con discapacidad, esta-
bleci6 para la discapacidad motriz la siguiente clasificacion: Leve: realiza sus actividades de la
vida diaria con dificultad o lentitud, es de cualquier forma independiente. Moderada: realiza sus
actividades de la vida diaria con apoyo o ayuda de una protesis, prétesis o ayuda funcional y
Grave: es dependiente total o de custodia; la potenciacién por grado de discapacidad se sustenta
en tres categorias sustantivas 1) Potenciacion: cuando la persona es capaz de realizar actividades
sin ayuda y por su propia cuenta, pero solo con dificultades. 2) Suplementacion: cuando la per-
sona es capaz de realizar actividades si cuenta con ayuda, incluida la de otros. 3) Sustitucién:

cuando la persona no puede realizar actividades incluso con ayuda (INEGI, 2001, p. 4).

Como se puede observar, estas dos formas de evaluar la discapacidad son similares, la pri-
mera es mas sencilla con relacion a la elaborada para el anteproyecto de la Norma Oficial Mexi-
cana para la atencion de personas con discapacidad; para fines de la presente investigacion se
tomo en consideracion la clasificacion elaborada en el anteproyecto de la Norma Oficial Mexi-

cana para la atencion de personas con discapacidad.

Cabe sefalar que existen multiples instrumentos que evaltan la dependencia de las personas
con discapacidad, entre los que se encuentran: la Escala de Evaluacion de la Capacidad Adapta-
tiva (EVALCAD), Escala de Estado de Disfuncion Ampliada de Kurtzke (EDDA), la Escala de
Kuntzman, indice de Barthell o de clasificacion funcional o de AVD, Indice de Lawton o AVD
instrumentales, indice de Katz, Escala de incapacidad de la Cruz Roja y las Medidas de Indepen-

dencia funcional, Perfil de autonomia (ayuda de tercera persona), entre otros (Rodriguez et al.,
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2004, pags. 569-575); mismos que Unicamente se mencionan en la presente tesis, debido a que en

ésta la dependencia de las personas con lesién medular se evalto a través del cuidador primario.

Ahora bien, la dependencia de la persona con LM obedecerd a la habilidad individual para
adaptarse a una nueva situacion de vida a pesar de las limitaciones que se presenten, por un lado
la LM y por otro del sistema familiar que apoye u obstaculice su integracién social, con cuida-
dos, sobreproteccion o abandono; de ahi que se haga necesario abrir el siguiente apartado para

abordar el tema de la dependencia familiar.
2.5.2 Dependencia familiar

Para desarrollar el presente apartado es preciso recordar algunos aspectos que se sefialaron
en el capitulo I de la presente tesis, entre los que destacan, que la persona con LM queda afectada
con disminucién o pérdida de sensibilidad y movimiento a partir del lugar donde se da la LM
hacia la parte de abajo del cuerpo, por lo que en determinados casos la dependencia al sistema
familiar se produce como un efecto de la condicion fisica de la persona afectada por la lesion; de
ahi gue la independencia funcional en estas personas dependa del nivel neurolégico de la lesion,
del estado de salud, barreras arquitectonicas y habilidades desarrolladas(Barajas, Hernandez,
Garciay Acosta, 2011, p.78)

Generalmente las personas con LM permanecen confinadas a una silla de ruedas, dando pie
a la dependencia hacia su sistema familiar, debido a que son las personas mas proximas a su en-
torno; cabe sefialar que la dependencia variara de acuerdo al tipo y nivel de la lesién; algunas
personas dependen del sistema familiar solo para su movilizacion y desplazamiento y otras hasta
para la ejecucion de sus actividades de la vida diaria (AVD); a estas actividades se les define
como aquellas actividades que ejecuta una persona con frecuencia habitual, que le permiten vivir
de forma auténoma, integrada en su entorno habitual y cumpliendo su rol social, (Querejeta,
2004, p. 29).

El pardmetro que se utiliza con mayor frecuencia para medir el nivel de independencia es el
relacionado al desempefio de las AVD, en donde una calificacion de independencia (total o mo-
dificada) significa que el paciente puede llevar a cabo AVD por si solo 6 con ayuda de dispositi-

vos auxiliares(Barajas et al., 2011, p. 78), entre estas actividades se encuentran: la alimentacion,
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higiene personal, vestido, desvestido, asi como el desplazamiento dentro de su hogar y todos
aquellos procesos de la vida cotidiana que las personas con LM todavia estan en posibilidad de
desempefiar pero justo en este momento requieren apoyo de los demas integrantes del sistema
familiar para ejecutarlas. Se incluyen las que en determinadas circunstancias no puede realizar
por falta de fuerza muscular, como la movilizacion de su propio cuerpo y transferencias corpora-
les, 0 bien la colocacidn de sonda ya sea para recibir alimentacion o en su defecto para la mic-
cién, o bien el cambio de pafial ¢ la colocacién de algln aparato que le permita sobrevivir como
la administracion de oxigeno; cuidados que realizan los miembros del sistema familiar y que
finalmente quedan confinados a un solo integrante al que se le asigha de manera voluntaria y en
otras no tanto el rol de cuidador primario; rol que de acuerdo a la literatura generalmente queda
destinado a la mujer, ya sea la madre, la hermana o la hija y recae casi siempre en una persona;
de manera general el perfil del principal cuidador son mujeres entre 50 y 70 afios (Dizy et al.,
2010, p. 299), este segmento representa el 83% de los cuidadores familiares que en la mayoria de
los casos, se ven imposibilitadas de llevar a cabo alguna actividad laboral, asi que sélo uno de
cada cinco familiares cuidadores tiene un empleo (De Figueredo, Tirado, Mulet, Nufiez y Mulet,
2010, p. 167).

Una forma habitual de expresar la gravedad de las situaciones de dependencia, es mediante
el tiempo de atencidn diaria, semanal o mensual. Hacer un calculo estandarizado de estos tiem-
pos es muy complejo ya que para hacerlo estarian implicados diversos factores contextuales,
como por ejemplo: si el cuidador primario vive con la persona dependiente o en otro domicilio,
tipo de ayuda que éste proporciona, frecuencia y grado de cualificacion por citar algunos. Los
estudios consultados sobre dependencia y no precisamente de personas con LM son muy varia-
dos; en Dinamarca se menciona que el 60% de los cuidadores dedica menos de 10 horas semana
y en Espafa reportan que 70% dedica mas de 20 horas (Sarasa Urdiola S.) citada por (Rodriguez
et al., 2005, p. 600).

De manera general y si se toma en consideracién las referencias de algunos paises como
Alemania, Austria y Suecia en cuanto a las horas totales de ayuda, se podran considerar como
situaciones de dependencia ligeras: las que requieren entre 7 a 10 horas semanales; situaciones
de dependencia moderadas: entre 10 y 20 horas semanales y situaciones de dependencia graves:

maés de 20 horas semanales (Rodriguez et al., 2005, p. 600).
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A continuacion se integra una tabla que permite observar la dependencia de las personas

con LM a otras personas, asistencia en horas al dia y dependencia a aditamentos especiales.

Tabla No. 9

DEPENDENCIA DE LA PERSONA CON LESION MEDULAR

Funcionalidad
C=Cervical
T=Tor4cica
L=Lumbar
S=Sacra

Dependencia de
personas

Dependencia de aditamentos especiales

Tetraplejia
C1-C3

Requieren de
asistencia 24
horas al dia.

Totalmente dependientes para todas las Actividades
de la Vida Diaria (AVD).

Requieren de ventilacion mecanica asistida a largo
plazo, pueden beber con asistencia y llegan a despla-
zarse en silla de ruedas eléctrica con adaptaciones
especiales.

Tetraplejia
C4

Requieren de
asistencia las 24
horas al dia.

Totalmente dependientes para todas las AVD. Es
comun que requieran de ventilacion asistida, aunque
generalmente logran el “destete” del respirador poste-
riormente.

Pueden ingerir liquidos con asistencia y utilizando
pajitas. Son capaces de desplazarse en silla de ruedas
eléctrica con adaptaciones especiales.

Tetraplejia
C5

Requieren de
asistencia mas de
16 horas al dia.

Productos de apoyo para poder solicitar asistencia en
las horas restantes.

Pueden utilizar con adaptaciones y asistencia de una
tercera persona un tenedor, asi como colaborar en el
aseo siempre que cuenten con los productos de apoyo
adecuados y en el vestido de los miembros superio-
res. Pueden desplazarse en silla de ruedas eléctrica
con control manual.

Tetraplejia
C6

Requiere de asis-
tencia durante al
menos 10 horas
al dia.

El resto del dia debe contar con los productos de
apoyo adecuados y la posibilidad de solicitar asisten-
cia son parcialmente dependientes en sus AVD, pue-
den colaborar en la alimentacion, aseo e incluso ves-
tido. Sin embargo, la situacion no resulta ser la mas
comuin debido al tiempo y al desgaste fisico que di-
chas actividades requieren.

Pueden desplazarse en trayectos cortos y planos utili-
zando una silla de ruedas autopropulsable pero con
un alto coste energético; por lo que no es una alterna-
tiva funcional, y contindan siendo dependientes de la
silla de ruedas eléctrica para los desplazamientos mas
largos. Algunas personas con este nivel son capaces
de conducir vehiculos adaptados.

Tetraplejia
C7-C8

Requieren de
asistencia mas de
8 horas al dia.

Tienen un menor grado de dependencia, colaboran en
mas AVD incluyendo el cuidado de esfinteres si se
les prepara todo el material, y colaboran en las trans-
ferencias. Durante el resto del tiempo deben contar
con los medios necesarios para solicitar asistencia en
€caso necesario.
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Pueden autopropulsar una silla manual en terreno
plano y en ocasiones en largas distancias. Presentan
dificultad para salvar bordillos, superficies irregulares
y rampas por lo que su medio de desplazamiento
habitual sigue siendo la silla de ruedas eléctrica.

Pueden alcanzar la independencia funcional, no sélo

Paraplejia Requiere de asis- | en las actividades de autocuidado y movilidad, sino
T1-T9 tencia al menos 3 | también en ciertas actividades domesticas ligeras,
horas al dia llevar la silla de ruedas manual por terreno irregular,

pendientes y rampa.

A partir de la lesion T6 los pacientes presentan un
mejor control de tronco; pueden manejar la silla de
ruedas para salvar bordillos y otras irregularidades
del terreno. Con entrenamiento adecuado, pueden
realizar transferencias del suelo a la silla.

Las personas con lesiones entre T2 y T9 pueden lo-
grar la bipedestacidon profilactica con bitutores en
paralelas, con apoyo de un andador o0 muletas.

Los pacientes con lesiones a partir de T10 presentan

Paraplejia Requiere de asis- | una respiracion normal con una capacidad vital nor-
T10-L1 tencia al menos 2 | mal.. _ _ )
horas al dia. Son independientes en las AVD, cuidado de esfinte-

res y transferencias.

Pueden realizar bipedestacion independiente y mar-

cha terapéutica asistida. Desafortunadamente para

todas estas actividades el gasto energético es excesi-

vo v el desgaste articular de los miembros superiores

es importante.

Dependientes de silla de ruedas autopropulsable para

los desplazamientos.

Las personas con | Segun el nivel de la lesion, pueden lograr marcha

Paraplejia lesiones lumbares | funcional con o sin productos de apoyo y ortesis. Los

L2-S5 0 sacras tienen pacientes con nivel L2 podran realizar marcha con

independencia dispositivos aunque precisaran silla Qe ruedas auto-

funcional en to- propulsable para .todos sus desplazamlentos,. _

das | tivida- Pacientes con niveles de L3 a _Sl podran realizar
as las activ . marcha funcional, aunque dependiendo de sus carac-

des de auto cui- | teristicas, las personales podran depender de silla de

dado, movilidad | ryedas autopropulsable para desplazamientos.

e incluso para las

actividades do-

mesticas.

Fuente: Strassburguer , Hernandez y Barquin , 2004

Como se puede observar, la dependencia de las personas con LM hacia otras personas y
aditamentos especiales, varia en asistencia, misma que puede ir de 2 a 3, 8, 16 y hasta 24 hrs. al
dia (Strassburguer et al., 2004, p. 30-34).

Con relacién al nivel de la LM y la necesidad de requerir ayuda de otras personas para

realizar algunas de las AVD (autocuidado o movilidad) es del 59%, siendo del 49% en parapléji-
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cos y del 84% en tetrapléjico (Mazaira et al., 1998, p. 369). Las personas con LM a nivel lumbar
o0 sacra L2 — S5 tienen independencia funcional en todas las actividades de auto cuidado, movili-
dad e incluso para las actividades domésticas por lo que no son dependientes (Strassburguer et
al., 2004, p. 34).

Observar el grado de dependencia que presentan las personas con LM es de suma impor-
tancia, debido a que en determinado momento a esto obedece que las personas con esta patologia
logren o no reintegrarse socialmente; las siguientes lineas se desarrollan con el fin de proporcio-
nar un panorama que permita ejemplificar la dependencia al sistema familiar observada en el
manejo de personas con LM en el INR LGII; donde para ingresar a hospitalizacion una persona
con LM y se le incluya a un programa de rehabilitacion integral, de primera instancia se requiere
la permanencia de un familiar las 24 hrs. del dia durante la estancia hospitalaria del paciente, que
de acuerdo al programa individualizado puede ser de una a seis semanas; el programa de rehabi-
litacion lo establecen los médicos especialistas en rehabilitacién de manera individual de acuerdo
a la lesion de la persona; cabe sefialar que la rehabilitacion se inicia en la fase aguda y en el pro-
grama se establecen diferentes objetivos; el principal objetivo de la rehabilitacion en esta etapa
es mantener la funcidn sensitiva y motora, que como consecuencia de la misma lesién estan dis-
minuidas o ausentes, por lo cual se brindan cuidados especificos de caracter preventivo. (Scra-
min AP, Alves MWC) citado por (Barajas et al., 2011, p. 78).

En la etapa subsecuente, la rehabilitacion se dirige al restablecimiento de la independen-
cia de la persona con LM vy a la recuperacion del nivel de funcionalidad mas cercano posible al
que tenia antes de la lesion en el menor tiempo (Barajas et al., 2011, p. 78); de tal forma que la
rehabilitacién se enfoca a aspectos muy especificos que van desde la rehabilitacion para que la
persona recupere su autonomia completa o asistida para actividades de la vida diaria, transferen-
cias, manejo de silla de ruedas, reeducacion esfinteres y sexual, asi como, la adaptacion psicolo-
gica para afrontar la discapacidad y prevision del uso de recursos médicos, institucionales y so-
ciales; el ingreso a rehabilitacion de la persona con LM depende del plan de tratamiento médico
y organizacion del sistema familiar del paciente; si en el sistema familiar de la persona con LM
no hay algin miembro dispuesto a apoyar o asistirle por el periodo requerido en la hospitaliza-
cién, la persona con LM no ingresa a su proceso de rehabilitacion hospitalario, retrasando asi su

integracion e inclusion e incrementando la dependencia al sistema familiar; al respecto la OMS

84



menciona que las necesidades de rehabilitacion no satisfechas pueden retrasar el alta médica,
limitar las actividades, restringir la participacion, deteriorar la salud, aumentar la dependencia de

la asistencia de terceros y disminuir la calidad de vida (OMS, 2011, p. 114).

En esta etapa del proceso, el profesional de Trabajo Social es sumamente persuasivo y
sensibiliza a los demés integrantes del sistema familiar sobre la importancia de su apoyo en la
rehabilitacion del integrante afectado con LM; por otro lado tanto el profesional en Trabajo So-
cial como el equipo interdisciplinario debe ser prudente para sensibilizar y orientar a los miem-
bros del sistema familiar a fin de evitar incidir en sobreproteccion, descuido o en casos extremos
en abandono de la persona con LM; la experiencia del equipo interdisciplinario reconoce que las
personas con LM se saben con limitaciones y corren el riesgo de convertirse en demandantes
extremos de atencion familiar, tendiendo a la manipulacion de los deméas miembros del sistema

familiar.

También se observa, que estas personas también requieren el apoyo del sistema familiar
para asistir en su representacion en el presente caso al INR LGII a realizar trdmites administrati-
VoS a gestion de citas para estudios de RX y/o laboratorio, electromiografia y actualizacion de
estudio socioeconomico, entre otros; o bien tramitar apoyos en algunas otras dependencias. Otro
aspecto importante a considerar es el apoyo del sistema familiar en la prevencion de complica-
ciones médicas y del cuidado de la piel, de tal forma que la dependencia de estas personas al sis-
tema familiar al igual que la dependencia institucional, son una constante en la vida de la persona
con LM desde su proceso de hospitalizacion en la fase aguda hasta un promedio de seis meses
después en la fase intermedia, todo debido a la complejidad a la que se enfrenta; sin perder de
vista que tras el alta hospitalaria se requiere continuidad en la asistencia socio sanitaria (Cardozo
Gonzélez y otros) citado por (Ferrandiz, 2015, pag. 11), por lo tanto, la dependencia al sistema
familiar de alguna forma siempre estara presente, ya que el contexto de la situacion conduce a
los integrantes del sistema familiar a organizarse y redimensionar o dar otra direccion a su vida
para aprender a vivir con las complicaciones de la lesion, obligados a desarrollar un sin fin de

cuidados por tiempos prolongados para el bienestar del integrante con LM.

Por lo tanto, la dependencia de la persona con LM obedecera a la habilidad individual pa-
ra adaptarse a una nueva situacién de vida a pesar de las limitaciones que se presenten, por un

lado por la lesion y por otro del sistema familiar que apoye u obstaculice la integracion social de
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la persona con LM con cuidados, sobreproteccion o abandono; cabes sefialar que existe otro tipo
de dependencia, ocasionada por la LM a sus familiares, se trata de la dependencia econdmica,
topico que se abordara lineas adelante en el apartado de repercusiones econdémicas generadas por
la LM; mientras tanto se da paso al apartado en el que se aborda otra repercusion ocasionada por

la LM tratandose en este caso a la falta de tecnologias asistenciales.
2.6 Falta de tecnologias asistenciales

Un aspecto de suma importancia para los integrantes con LM del sistema familiar que les
permite mejorar su calidad de vida, son las tecnologias asistenciales, éstas son productos o siste-
mas de productos naturales o fabricados por el hombre, equipamiento y tecnologias existentes en

el entorno inmediato de un individuo que se recogen, crean, producen o manufacturan.

La clasificacion de ayudas técnicas 1SO9999 las define como: cualquier producto, ins-
trumento, equipo o sistema técnico utilizado por una persona con discapacidad, creado especifi-
camente para ello o de uso general, que sirva para prevenir, compensar, supervisar, aliviar o neu-
tralizar la discapacidad; la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y la
Salud (CIF) las precisa como cualquier producto, instrumento, equipo o tecnologia adaptada o
disefiada especificamente para mejorar el funcionamiento de una persona con discapacidad(CIF,
2001, p. 187), por su parte en el Programa de ayudas técnicas para personas con discapacidad
consideran ayudas técnicas a todos aquellos aparatos o equipos que son utilizados por personas
con discapacidad, ya sea temporal o permanente, que les posibilite tener mayor grado de inde-
pendencia en las actividades de la vida diaria y les proporcione, en general una mejor calidad de
vida (CNCPS, s.f., pag. 1); por su parte la OMS refiere que el termino de ayudas técnicas, hace
referencia a todo articulo, equipo o producto adquirido comercialmente, modificado o adaptado
que se utilice para aumentar, mantener o mejorar las capacidades funcionales de las personas con
discapacidad (OMS, 2011, p. 111).

Existen diferentes dispositivos 0 apoyos técnicos de acuerdo a la discapacidad que se pre-
tenda atender, los hay para personas con dificultades para la movilidad, con problemas de audi-
cién, personas deficientes visuales y con deficiencia cognitiva; en el caso de las personas con
LM las tecnologia asistenciales se utilizan para fortalecer la independencia funcional de la per-

sona ya que estos implementos o aditamentos tienen la caracteristica de ayudar a las personas a
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realizar actividades que de otra manera no pudieran realizar en la vida diaria como comer, cam-
biarse de ropa, escribir, bafiarse, comunicarse, etc., para lo que la ciencia y la tecnologia han
permitido un desarrollo enorme en estos accesorios, en donde es posible encontrar desde los méas
simples como barras para sostenerse en cuartos de bafio y habitaciones, hasta sillas de ruedas que
se controlan con un solo dedo o con la boca; equipos de control ambiental para facilitar el control
de la persona sobre espacios cerrados en los que se desenvuelven (escaner, sistemas de control

remoto, sistemas a través de la voz, temporizadores) (CIF, 2001, p. 188).

Cuando las ayudas técnicas estan en armonia con el usuario y su ambiente, constituyen un
instrumento poderoso para aumentar la independencia y mejorar la participacion: un estudio so-
bre personas con movilidad limitada en Uganda comprob6 que las ayudas técnicas a la movilidad
ofrecian mayores posibilidades de participacién comunitaria, sobre todo en la educacion y el
empleo (OMS, 2011, p. 113).

En los conceptos de ayudas técnicas anteriormente descritos, se observa que coinciden en
que son instrumentos o productos elaborados para mejorar el funcionamiento o independencia de
la persona con discapacidad; los conceptos mas concretos son los de la CIF y el Programa de
Ayudas Técnicas para Personas con Discapacidad y se suma el periodo de uso de las ayudas téc-
nicas, que puede ser temporal o permanente; por su parte la OMS refiere que estas ayudas técni-
cas deben ser adquiridas comercialmente; no obstante, quien escribe las presente lineas difiere
un poco, debido a que habra algunos apoyos que se puedan elaborar de manera manual o por
decir de otra manera, de una forma artesanal o rudimentaria, dependiendo de la discapacidad y
objetivo que se desee alcanzar con la persona con LM; en el INR LGII las y los Terapeutas Ocu-
pacionales son sumamente creativos, con materiales simples y sencillos sugieren y realizan adap-
taciones para las personas con LM, como puede ser la adaptacion de una cuchara con algunas
cintillas para llevar alimentos a la boca o bien algin otro aditamento para sostener un vaso entre
otros, por citar algunas adaptaciones ingeniosas, que al final son mas econémicas y cumplen la

funcion para obtener el mayor grado de independencia de la persona.

Por otro lado, se considera importante sefialar que una de las situaciones que enfrentan las
personas con LM es la falta de tecnologias asistenciales para la movilidad, se parte de la silla de
ruedas, como un elemento tecnoldgico que puede ir desde lo mas simple y basico, como puede

ser una silla mecanica que requiere del esfuerzo del individuo para impulsarla, hasta las eléctri-
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cas impulsadas por motores que son accionados por baterias recargables, que cuentan con un
pequefio panel de control que da acceso a configurar la velocidad y en algunos modelos, la posi-
cion del respaldo, asiento, reposa pies, etc., colocado en uno de los apoyabrazos, en donde uni-
camente se requiere presionar algin boton y para quienes no pueden utilizar las manos existen
dispositivos controlables con la boca para que ésta se desplace; algunas cuentan con sistema de
ruedas antibloqueo y en algunos casos especiales con un navegador satelital y una computadora

con funciones de red activas también encargadas de facilitar la movilidad de la persona con LM.

Aun con los adelantos cientificos y tecnoldgicos, estas ayudas técnicas representan un
gran costo, son inaccesibles para la mayoria de las personas; otro aspecto a destacar, es que las
sillas de ruedas del mercado comun se encuentran disefiadas para que las manejen los familiares
de los pacientes y no para que las opere el paciente comdn; este tipo de sillas son anchas, con
descansa brazos altos, e incomodas para su uso cotidiano; para que las personas con LM logren
su autonomia en el desplazamiento requieren de una silla con caracteristicas especificas de
acuerdo al nivel de la lesion de la persona y por consecuencia con otros costos y por supuesto
mas elevados; en la practica profesional se han llegado a atender personas con LM en etapa cro-
nica que no han logrado obtener una silla de ruedas propia y mucho menos adecuada a sus nece-
sidades.

Existen otros implementos que requieren las personas con LM que permiten mejorar su
calidad de vida, como son las tabletas electrénicas para facilitar la comunicacion, colchones anti
escaras de presion alterna o de agua, tinas y regaderas especiales igual de gran costo mismos que
dadas las condiciones econdmicas las personas y sus sistemas familiares son inaccesibles para
ellos, pues previamente hicieron frente a una serie de gastos para la atencion médica y diagnosti-
co; en algunos casos hasta atencién quirdrgica con la adquisicion de material de osteosintesis,
lacerando la economia del sistema familiar y obstaculizando la adquisicion de las tecnologias
asistenciales. Otra repercusion de caracter social a la que se enfrentan los sistemas familiares con
un integrante con LM son las barreras fisicas o arquitectonicas y para comentar sobre este aspec-
to se desarrolla el siguiente apartado.
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2.7 Barreras fisicas

Las barreras fisicas también son denominadas barreras arquitectonicas, se les define como
toda estructura del entorno que se opone a la independencia o el autovalimiento de la persona
con o sin discapacidad, ya sea a nivel urbanistico, de edificacion o en el transporte (Amengual,
1995, p. 42): en otras palabras, son obstaculos o impedimentos fisicos que imposibilitan o limi-
tan la libertad de movimientos del individuo para realizar su vida cotidiana; de tal forma que el
mobiliario y otros equipamientos también pueden constituir barreras arquitectonicas y a estas
barreras son las que se enfrentan dia a dia tanto el integrante con LM como los demés miembros

del sistema familiar en casa, escuela, trabajo, espacios culturales y recreativos.

Cabe sefialar que generalmente en las casas de sistemas familiares con un integrante con
LM se deben crear espacios para que éstos Ultimos puedan transitar libremente; entre éstos se
encuentran ampliacion de habitaciones, instalacion de bafios, eliminar espacios comunes, quitar
escaleras o escalones e instalar rampas; modificaciones que generan desgaste econémico en el
sistema familiar y por otro lado escuelas, areas de trabajo y los espacios de recreacion y cultura
se han disefiado para el comun de la poblacién, sin tomar en cuenta que la situacion fisica de las
personas puede cambiar de manera inesperada y por consecuencia el disefio y estructura de los

inmuebles dejan de ser funcionales para determinado sector de la poblacion.

A esta situacion se puede agregar gque la silla de ruedas tiene un peso similar al del ocu-
pante, como regla general, se maneja que cuanto mayor sea el limite de peso del ocupante, mas
pesada seré la silla de ruedas; para el traslado de largas distancias requieren automovil y al care-
cer de éste, es necesario contratar transporte privado o taxi, lo que repercute en la economia del
sistema familiar; por otro lado también se debe considerar la fuerza y destreza de la persona que

va a apoyar al integrante con LM en los traslados.

Las actividades de la vida cotidiana son multiples y variadas, al ejecutarlas resulta una
constante la problematica a la que se enfrentan los integrantes con LM y deméas miembros de su
sistema familiar; desde el punto de vista de la accesibilidad, en el entendido de que toda activi-
dad que desarrolla una persona en comun tiene dos componentes el desplazamiento y el uso; se
concibe como desplazamiento el traslado hasta el lugar idoneo para realizar la accion: poder mo-

verse libremente por el entorno sin limitaciones ni obstaculos; y por uso: el desarrollo de la ac-
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cion en si: poder disfrutar, utilizar, sacar provecho de lo que hay a nuestro alrededor (De Benito,

Javier, Junca, De Rojas y Santos, 2005, p. 19).

El desplazamiento puede ser: horizontal y vertical; horizontal: moviéndose por pasillos,
corredores, dependencias, etc., y vertical: subir o bajar peldafios, escaleras, rampas, etc.; por su
parte el uso tiene dos estadios: la preparacion y la ejecucion; la preparacion es acercarse, situar-
se, poder conectar con el objeto a utilizar. La ejecucion es la realizacion de la actividad deseada

que es el objetivo final de todo el proceso. (De Benito et al., 2005, p. 19)

De acuerdo al arquitecto Javier Garcia Mila, la poblacidn con necesidades de accesibili-
dad parecida, se puede clasificar en tres grupos: ambulantes, usuarios de sillas de ruedas y senso-
riales; en este caso y por las caracteristicas de la presente investigacion se detallan Unicamente
los grupos de ambulantes y los usuarios en sillas de ruedas, cuya definicion y dificultades especi-

ficas en cuanto a desplazamiento y uso se describen a continuacion:

Los ambulantes, son aquellos que ejecutan determinados movimientos con dificultad, sea
con ayuda o no, de aparatos ortopédicos y a este grupo pueden pertenecer algunas personas con
LM incompleta. Entre los principales problemas que afectan a este grupo de personas con rela-
cién a desplazamiento se encuentran: la dificultad para librar pendientes pronunciadas, desnive-
les aislados y escaleras, tanto por problemas de fuerza como de equilibrio; dificultad para pasar
espacios estrechos; dificultad en recorrer trayectos largos sin descansar; mayor peligro de caidas

por reshalones o tropiezos de pies 0 bastones.

Entre las dificultades de uso, se encuentran la dificultad en abrir y cerrar puertas, espe-
cialmente si tienen mecanismos de retorno; dificultad para mantener el equilibrio; dificultad para
sentarse y levantarse; dificultad para accionar mecanismos que precisen de ambas manos a la
vez(De Benito et al., 2005, p.23).

Los usuarios de sillas de ruedas, son aquellos que requieren de una silla de ruedas para
llevar a cabo sus actividades, ya sea de forma autbnoma o con ayuda de terceras personas. Los
principales problemas que encuentran en la utilizacion del entorno construido son de desplaza-
miento, entre las que se encuentran la imposibilidad de superar desniveles aislados, escalera y
pendientes pronunciadas; peligro de volcar (en escaleras, travesafios, etc.); imposibilidad para

pasar por lugares estrechos; necesidad de espacios amplios para girar, abrir puertas, etc.
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Con relacion a la dificultades de uso, se encuentra la limitacion de sus posibilidades para
alcanzar objetos, limitacion de sus areas de vision; dificultades por el obstaculo que presentan su
propias piernas, problemas de compatibilidad entre su silla de ruedas y otros elementos de mobi-
liario (De Benito et al., 2005, p. 24), de ahi que se tengan que realizar adaptaciones en sus domi-
cilios, en algunos se tendrd que bajar el nivel de la estufa para que puedan cocinar o bien quitar
los muebles del lavabo en el bafio para que consigan acercarse a la llave y lavar sus manos, todo

esto incide nuevamente en la economia familiar.

Aun cuando la Declaracion de los Derechos Humanos establece que todas las personas
tienen derecho al libre acceso a los servicios publicos, a la realizacion econdémica, social y cultu-
ral (ONU, 1997), en el caso de la educacién se complica la situacion en cuanto a accesibilidad
fisica se refiere, debido a que existe la probabilidad de que las personas con discapacidad fisica
tengan dificultad para llegar a la escuela ya sea por los caminos y puentes que no son aptos para
sillas de ruedas o bien porque las distancias son muy grandes (OMS, 2011, p. 243).

Otro aspecto a considerar, son las caracteristicas propias del espacio que les impiden ac-
ceder a servicios basicos como bafios, salones, pasillos (Rios, 2013, p. 3), escaleras, puertas an-
gostas y asientos inadecuados (OMS, 2011, p. 243); en situacion similar se encuentran las perso-
nas con LM en el ambito laboral, cambia Unicamente el escenario del aula escolar a la oficina, en
donde los espacios son pequefios y no cabe la silla de ruedas, o bien edificios pequefios con falta
de elevadores, etc.; con relacion a la cuestion cultural en el cine les han asignado las butacas del
primer pasillo al frente, pero de igual manera ellos desearian sentarse en la parte del medio y
dadas las caracteristicas arquitectonicas de los inmuebles no pueden acceder.

Por lo tanto, las barreras fisicas limitan las posibilidades del desarrollo escolar, laboral, cultural,
social y deportivo de las personas con LM, y facilitan de alguna forma su aislamiento social y
dependencia, ya que la persona con LM limitara sus salidas para el desarrollo de estas activida-
des a fin evitar la incomodidad de los otros integrantes del sistema familiar al solicitar ayuda de

manera constante.

Con el paso del tiempo se han disefiado una serie de pautas y recomendaciones para que
no existan limitaciones o imposibilidades para las personas con discapacidad con la intencién de
eliminar las barreras fisicas o arquitectdnicas en el entorno, tanto en edificios publicos, privados

como lugar de acceso ocasional, puestos de trabajo, vivienda y recreacion; barreras urbanisticas
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en la estructura y mobiliario urbanos, sitios histdricos y espacios libres de dominio publico y
privado; barreras en el transporte en el sistema de movilidad mecanizada publica y privada; ba-
rreras en la comunicacion en los sistemas telefénicos, informaticos y de sefializacion; en el que el
entorno conformado de esta manera se puede alcanzar por dos caminos, no coincidentes, pero
conducentes al mismo fin: por un lado proyectando y planificando sin barreras y por otro adap-
tando el medio fisico, eliminando las barreras existentes (Amengual, 1995, p. 42), como sucede

generalmente en viviendas y areas de trabajo.

Para ello, se debe tomar en cuenta la normatividad establecida; uno de los documentos
que indica la forma en como se deben realizar estos cambios se encuentra en las Normas para
accesibilidad de las personas con discapacidad elaborada por el Instituto Mexicano del Seguro
Social, realizada como garante de que toda persona pueda participar de los espacios de todos;
omitir medidas de eliminacién o adaptacion de barreras fisicas en edificios publicos y privados,
asi como en las viviendas de los sistemas familiares con un integrante con LM vy la existencia de
barreras fisicas trae como consecuencia que el integrante con LM permanezca en su casa con el
fin de evitar enfrentarse a barreras fisicas en la via publica, edificios y transporte ocasionando
que dejen de participar plenamente en la sociedad, dando pie al aislamiento social; tema al que se

destinan las siguientes lineas.
2.8 Aislamiento social

El aislamiento social, es una repercusion que se puede presentar en los integrantes con
LM en los sistemas familiares, aspecto que se aborda en el presente apartado, no sin antes reto-
mar algunos aspectos que se comprendieron en el primer capitulo del marco tedrico de la presen-
te tesis con relacion a los aspectos clinicos ocasionados por la LM, con relacién a las muchas
secuelas discapacitantes que ocasiona esta patologia, entre las que se encuentran la pérdida de la
movilidad y sensibilidad del cuerpo del nivel de la lesion hacia abajo, que ocasiona dependencia
a silla de ruedas y/o aparatos técnicos de apoyo, aunado a incontinencia urinaria e intestinal, se-
cuelas que pueden limitar las posibilidades de realizar actividades educativas, recreativas, de
ocio, laborales y en si, complicar las relaciones sociales de las personas con diagnéstico medico
de LM.
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El aislamiento social es un fendmeno que al igual que el desempleo y desde el particular
punto de vista de quien redacta estas lineas, también se puede analizar desde las perspectivas
social y econdémica; desde el punto de vista social debido a que la atencion de la LM implica en
muchas ocasiones un deterioro de los subsistemas familiares y sus vinculos relacionales como
consecuencia de la nueva condiciéon fisica y social del integrante afectado con LM y desde el
punto de vista econdémico, ya que una vez desgastados los subsistemas familiares y demas vincu-
los relacionales, se produce una acentuacion de la marginalidad, que caracteriza generalmente en
las personas desempleadas, desprovistas de recursos econdmicos, soportes relacionales y protec-
cion social (Raya, 2005, p. 256), condicién a la que llegan generalmente las personas con LM
quienes como consecuencia de la lesion pierden el empleo, al quedar desempleadas y no tener
vinculos con demas personas, se aislan socialmente y al permanecer aislados socialmente no tie-
nen enlaces ni relaciones que les permitan conocer oportunidades de empleo o de capacitacion

para la obtencién de otro nuevo empleo.

En la literatura cientifica, al aislamiento social se le define de diversas formas confun-
diéndosele con frecuencia con soledad y exclusidn; se le conceptualiza como la falta de capital
social e implica una degradacion de las redes de relaciones sociales y una privacion de aquellos
bienes derivados de las pertenencia de dichas redes, de tal forma que el aislamiento social lleva a
la soledad que deriva en una pérdida de vinculos sociales (Izcara y Andrade 2012, pa. 114); otro
concepto similar indica, que es la ausencia de relaciones sociales satisfactorias y de un nivel bajo
de participacion en la vida comunitaria, implica experimentar una serie de factores como bajo
nivel de participacion social y niveles de actividad social que la persona percibe como inadecua-
da.

Por otro lado Hall y Havens (1999) establecen una diferencia entre aislamiento social y
aislamiento emocional; definen al aislamiento social como la medida objetiva de tener minimas
interacciones con otros y al aislamiento emocional (o soledad) como el sentimiento subjetivo de
insatisfaccion y el bajo nUmero de contactos sociales mantenidos. Por su parte Cattan White
Bond et al. (2005) definen la soledad o aislamiento emocional como el sentimiento de falta o
perdida de compafiia, mientras que consideran que el aislamiento social es la ausencia objetiva

de contactos e interacciones entre la persona y la red social (Dancausa y Martin, 2008, p. 58).
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Para la construccion de este concepto lzcara Palacios y Andrade Rubio, (2012) tomaron
citas de diferentes autores entre las que se encuentran: una sociabilidad débil (Suarez, 2004, p.
34), una degradacion progresiva de la participacion social (Garcia Martinez y Sanchez Lazaro,
2001), ausencia de interaccion recreacional (Garcia, 2007, p. 64), una falta del soporte de amigos
y familiares (Chavez et al., 2006, p. 1017) una dificultad para expresar sentimiento personales a
otras personas (Hiott et al., 2008, p. 36), y un aislamiento geografico (Kim Godwin et al., 2004,
p. 275; Magafia y Hovey, 2003, p. 82).

Elementos que se observan en algunas personas con LM, debido a la falta de movilidad y
diferentes problematicas que deben enfrentar; en primer lugar, la recuperacion de su salud, se-
guida de la aceptacion de su propio autoconcepto, la tolerancia de la incontinencia urinaria y
fecal, ya que los escapes que se producen provocan reacciones de verglienza y temor que pueden
ocasionar que las personas eviten relacionarse con otras personas, todo esto sumado a la existen-
cia de barreras arquitectonicas en casa, calle, edificios publicos y transporte que obstaculizan su
movilidad basica, todos factores que favorecen la exclusion de personas con LM, quienes dejan
de participar plenamente en la sociedad, ya que se origina la falta de interaccion educativa, labo-
ral y recreacional, se genera asi, un aislamiento geogréfico en el que las personas por no incomo-
dar a los demés miembros del sistema familiar solicitando apoyo para salir de casa optan por
permanecer en sus domicilios; sin dejar de sefialar, que hay personas con LM que viven niveles
altos de edificios sin elevador y no cuentan con familiares jovenes y con fuerza para apoyarlos,
0 bien estos familiares tienen algin otro padecimiento o proceso degenerativo que les impide
utilizar la fuerza fisica para ayudar a la persona con LM para bajar o subir escaleras, de tal for-
ma que se propicia entre las personas con LM una degradacién progresiva de su participacion

social.

Otro factor importante a considerar, es la edad de la persona con LM: una persona joven
tendra mas fuerza que le permita aprender y desarrollar habilidades para el manejo de silla de
ruedas a diferencia de un adulto mayor; las instancias escolar, laboral y de recreacional favore-
cen las relaciones sociales y amistad, que ademas de permitir una interaccion también son facili-
tadoras de informacion sobre empleo, prestaciones y apoyos institucionales, entre otros; la nula
participacién en estos ambitos les producira una a sensacion de soledad que conllevara al aisla-

miento social.
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En el aislamiento social, ademas de los factores que contribuyen a la ausencia de relacio-
nes personales satisfactorias como la falta de personas significativas de soporte (familiares, ami-
gos, grupo), se suman los recursos personales inadecuados, viudez, procesos degenerativos y
discapacitantes en su propia persona y/o en familiares cercanos; enfermedades discapacitantes
entre las que se encuentran el deterioro de la movilidad como es el caso de la LM; situacién eco-
nomica muy desfavorecida (pobreza); incapacidad para establecer relaciones personales satisfac-
torias y afrontamiento inefectivo (Lacida, s.f., p. 2-3); elementos que deben considerar los profe-
sionales de trabajo social a fin de prevenir y evitar que la persona con LM llegue a una situacion

de aislamiento social.

Se debera estar alerta y aguzar los sentidos ante una serie de sefiales que puedan manifes-
tar las personas en aislamiento social, como son: la proyeccién de hostilidad en la voz y la con-
ducta; retraimiento, mutismo, falta de contacto ocular; inseguridad en publico; dificultades fisi-
cas y/o mentales que afecten al bienestar del individuo y su relacién con los otros; busqueda de
soledad continua; expresion de sentimientos de soledad y/o rechazo impuesta por otros; manifes-
taciones de sentimientos de ser distintos que los demas y sentimientos de conductas de rechazo a
su persona; baja autoestima y temor a las criticas, temor a ser enjuiciado por otras personas; défi-
cit de autocuidados: bafo/higiene, vestido / acicalamiento (Lacida, s.f., p. 3), que una vez identi-
ficados permitiran realizar acciones oportunas para evitar la complejidad de riesgos de salud y
social que acentuen el estado de vulnerabilidad del integrante con LM, toda vez que se caracteri-
za como la soledad experimentada por el individuo y percibida como negativa 0 amenazadora e

impuesta por otros.

A manera de conclusion del presente apartado, se puede decir que en los sistemas familia-
res con un integrante con LM los profesionales de salud y en particular los de Trabajo Social,
deben estar alertas a la existencia de factores o elementos que indiquen la existencia de aisla-
miento social; como son los problemas de salud, factores de soledad, dependencia funcional,
situacion escolar, laboral, recreacional, familiar, de vivienda y econémicos, asi como, alteracio-
nes de comportamiento del integrante con LM, ya que todas estas circunstancias inciden para que
éstos integrantes del sistema familiar se consideren en situacion de riesgo de salud y social;

realidades que repercuten econdmicamente en los sistemas familiares con un integrante con LM
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y por consiguiente en la problematica de salud y econémica el gobierno de cualquier pais, de ahi

que las repercusiones econdmicas sea un tema complejo al que se destina el siguiente apartado.

2.9 Factores econdémicos

La LM preocupa porque implica una grave discapacidad, dadas las limitaciones fisicas y
las maltiples complicaciones médicas que conlleva, y ademas por el impacto socioeconémico
que representa para la persona, la familia y el estado (Strassburguer et al, 2004, p. 18); la aten-
cion de las personas que la padecen tiene repercusiones econémicas que dependen en gran me-
dida de la localizacion y la gravedad de la lesion, estos dos factores influyen sobremanera en los
costos ya que las lesiones situadas en las partes superiores de la médula espinal (causantes de
tetraplejia en vez de paraplejia) entrafian costos mas elevados (OMS, Nota descriptiva No. 384,
2013), de ahi que se pueda decir que cuanto mas alta y severa sea la lesiébn mayor sera la inver-
sion en atencion médica, lo que repercute en la economia de la persona que la padece, su sistema
familiar, su meso sistema (empresa donde labora) y exo sistema (Estado).

Este tipo de lesiones generalmente ocasiona discapacidad, parcial o total de manera per-
manente, que se reflejara en su vida futura y como consecuencia se deteriora la economia del
sistema familiar ya que sus integrantes han de enfrentar una serie de gastos para la atencion de la
salud del paciente; deberan adquirir una gama de medicamentos y demas implementos para su
aseo personal, instrumentos técnicos y tecnologicos que faciliten su movilidad y desplazamien-
tos, realizar adecuaciones a la vivienda para logar su autonomia, lo que representa sin duda una

inversion econdmica que generalmente ningun sistema familiar tiene prevista.

Por otro lado, esta patologia también afecta su meso sistema, en el caso de que la persona
con LM cuente con un empleo, la fabrica o empresa donde labora, asumira la pérdida de produc-
tividad por la discapacidad o incapacidad del individuo y finalmente el estado debera atender los
seguros e indemnizaciones correspondientes, esto en el caso de contar con empleo; sin embargo
esta situacion se complica para el 63.7 % de las personas gque se encuentran en el mercado labo-
ral y no estan registradas en el IMSS o ISSSTE (CEFP, 2013, pag. 2) en donde se encuentran las

personas que se ocupan en el subempleo.

De acuerdo a la Comision Econdmica para Ameérica Latina y el Caribe (CEPAL) 44% de la
poblacién mas pobre de México (la que se ubica en los quintiles uno y dos) carece de cualquier

tipo de seguridad social, no percibe jubilacion alguna ni tampoco ayuda asistencial. En esta con-
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dicion se encuentra mas de la tercera parte de los sectores economicos medios y altos del pais
(Gonzélez, 2012, p. 29); en el afio 2000, 6.3% de los hogares presentaron gastos catastroficos o
empobrecedores, pero eran mas comunes entre los hogares del quintil mas pobre, que entre los
de mayores ingresos. Ademas la incidencia del gasto catastréfico y empobrecedor era cuatro ve-
ces mayor entre la poblacidén no asegurada (Knaul, Arreola y Méndez, 2005, p. 331); dentro de
esta poblacion se encuentra la poblacion en estudio de la presente investigacion y fin de profun-
dizar o conocer las causas de tal empobrecimiento se hace necesario describir los gastos que se
generan como consecuencia de la LM y para ello se ha destinado el siguiente apartado al que se

le ha denominado costo y coste de la LM.
2.9.1 Costo y coste de la lesién medular

Las repercusiones econémicas en los sistemas familiares ocasionadas por la LM en uno de
sus integrantes, se encuentran relacionadas al costo de este padecimiento; al costo se le identifica
como contabilidad, debido a que define, mide, reporta y analiza los diversos elementos de los
costos directos e indirectos asociados con la produccion y comercializacion de bienes y servicios
(Raybun, 1999, p. 4), se reconocen dos tipos de costos: los costos directos y los costos indirectos;
en la atencion a la salud, los costos directos se relacionan a la entrega o recepcion de tratamien-
tos e incluyen los honorarios de los facultativos de los hospitales, costos para los medicamentos
y costos en el trasporte para obtener la atencién (Miner, 2004, p. 9), asi como, en el costo deriva-
do de la adaptacion a la dependencia, costos materiales, costos administrativos, costos de policia,

bomberos y asistencia en carretera, (Pérez et al., 2011, p. 35)

Con relacién a los costos indirectos, éstos se refieren a los relacionados con el individuo y
la sociedad (Miner, 2004, p. 9), de acuerdo a los conocedores en la materia, aun no se ha estan-
darizado una clasificacién y metodologia para estimarlos; se hace referencia a aquellos costos
asociados a las lesiones por accidente de trafico, como pérdidas de productividad resultantes de
la presencia de la lesidn, pérdidas de productividad debidas a la disminucion del rendimiento en
el puesto de trabajo a las consecuencias de recibir tratamiento, al desplazamiento al centro sani-
tario o el tiempo de espera para ser tratado, (Pérez et al., 2011, p. 38), asi como al ausentismo
laboral (Miner, 2004, p. 9), entre otros; a estos costos indirectos también se suman a los costos
generados por la pérdida de salario o ingresos de las personas a cargo, cuando se trata de familia-

res y de la pérdida de ingresos por parte del propio paciente (Seth, et al. 2008, p.148).
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De acuerdo expertos en materia de rehabilitacion, generalmente la falta de atencion oportuna
y adecuada de las personas con LM conduce a complicaciones graves, entre las que se suscitan:
escaras por presion, infeccion urinaria, infeccion respiratoria, contracturas musculares, atrofia
muscular y depresion, entre otras; inconvenientes que encarecen la atencion médica ya que una
vez que se desarrollan, necesariamente deben ser atendidas en diferentes hospitales que habi-
tualmente no tienen la capacidad técnica para resolver adecuadamente el problema y asi se enca-
recen alin mas los servicios de salud sin brindar una solucién efectiva (Ibarra, Ibarra, y Segura,
2009, p. 51), prolongando los tiempos de recuperacion de salud de la persona con LM y como

consecuencia el sufrimiento de los demas miembros del sistema familiar.

La estimacion sobre el costo de la LM es diversa, se ha calculado en diferentes paises como
Espafia, Estados Unidos, Taiwan y México; en Espafia se cuenta con informacion para realizar la
evaluacion sobre costos directos, toman en consideracion los costos sanitarios, entre los que des-
tacan: atencion hospitalaria, servicios de ambulancia, costos de adaptacion a la dependencia, ma-
teriales, administrativos, policia, bomberos y asistencia en carretera; en relacion al costo indirec-
to comprende el costo asociado la pérdida de productividad de los lesionados y cuidadores asi
como el incurrido por muerte (Pérez et al., 2011, p. 35-37), también se apunta necesario incluir
las pérdidas de productividad por baja laboral permanente de los lesionados durante el resto de

su vida laboral.

Para la estimacion de estos costos aplican precio unitario de reembolso en la atencion hospi-
talaria, servicios de ambulancia y transporte, en el que también se considera el servicio de ambu-
lancia por traslado a otro hospital ya sea terrestre 0 aéreo en este caso en helicoptero, atencién
especializada de logopedia y psicoterapia una hora a la semana, fisioterapia dos horas cada dos
dias, y una hora de enfermeria cada dos dias; otros costos generados son los correspondientes a
la adaptacion a la dependencia. Para calcular el costo derivado de la adaptacion a la dependencia,
se tiene en cuenta la inversion anualizada necesaria para adaptar la vivienda, las ayudas técnicas,

el material ortopédico y las ayudas para desplazamiento (Pérez et al., 2011, p. 36).

A todo lo anterior y en caso de que la LM en la persona sea consecuencia de un accidente
automovilistico, se pueden sumar los costos materiales, que de acuerdo a informacion de la Di-
reccién General de Seguros y Fondos de Pensiones, un 25% de los accidentes de tréafico tiene

costes materiales con el deterioro del vehiculo; de éstos aproximadamente el 75% tienen costos
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entre 600 € - 900€, el 4% entre 900€- 1.500€, el 2% entre el 1.500 €- 4.800€ y el 1% entre 4.800€-

10.500€; los siniestros con costos superiores a los 10.500€ son inferiores al 1%, y el resto tienen costos

inferiores a los 600€. Esta distribucion es similar independientemente del vehiculo. Por la gravedad de la

lesion como consecuencia del accidente, se ha considerado que todas las altas por LM por accidente de

trafico tendrian costos materiales, utilizando el costo de 1.500€ y se ha afiadido un 1% de las altas con un

costo de 10.500€.

En la siguiente tabla se aprecian los costos directos e indirectos ocasionados por la LM, en

Espana.
Tabla No. 10
Precio e informacidn sobre conceptos de costo de lesion medular en Espafa.
Concepto Precio Concepto Precio
Costos directos Costos indirectos
Atencién hospitalaria Por institucionalizacién
1 alta=2017€ de los lesionados 2.306,08€/mes

especializada

especializada + 1 hr. cada

dos dias de fisioterapia + 1
hr. cada dos dias enferme-
ria=332,11€

5.382,89 € anuales

Perdidas de productivi-
dad de los cuidadores

Servicios de Transporte en ambulancia
ambulancia y 210.00€ Por baja laboral de los 2.306,08€/mes
transporte Transporte en helicoptero lesionados
2.301,00€
Atencién 1 hr. Semanal de atencién

1.5 hrs /dia
4.038,6€ anuales

5 hrs. /dia=
13.462,23 € anuales

Adaptacién a la
dependencia

Adaptacién hogar =
763,79 €

Ayudas técnicas y material
ortopédico= 1.358,25€
Ayudas para desplaza-
miento 4.423,80€

Por muerte

3.094.200,00€

Costos materiales

900,00€
(1% a 10,500.00€)

Costos Indemnizacion lesionado
administrativos grave 5.805,00€

Policia 572,49€

Bomberos 245, 66€

Fuente: Tabla 2. Unidades, precios y fuentes de informacion de los conceptos de costo calculados (Pérez et al.,

2011)

Por otro lado, en Estados Unidos el costo anual de las lesiones medulares se ha estimado

en 9.700 millones de ddlares y solo el costo anual de tratamiento de las Glceras por presion que
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es una de las problematicas en la salud a consecuencia de la LM, supone 1.200 millones de déla-
res; otro estudio estima los costos sanitarios directos para el afio 2005 en 14.470 millones de do-
lares para tratamiento ambulatorio y en 21.450 millones de délares para hospitalizacion por pa-
ciente (Pérez et al., 2011, p. 24).

En otro reporte més reciente y de acuerdo al Centro de Estadisticas Nacionales de Lesio-
nes de Médula Espinal (Nacional SCI Statical Center), se menciona que en el afio 2013 realiza-
ron una estimacion de costo anual de acuerdo al nivel o severidad de la lesion y se observa que
entre mas baja es la lesion menor es el costo de la atencion de la misma y al contrario mientras
maés alto es el nivel de la lesion los costos de la atencion se incrementan, como se puede observar

en la siguiente tabla:

Tabla No. 11
Costo anual de la lesion medular de acuerdo a la severidad de la lesion.
Promedio de Costos estimados por | Costos estimados por vida Edad al
Gastos Anuales vida lesionarse
(En dolares de Edad al lesionarse (descuento 2%)
Febrero 2013) (descuento 2%)
25 afios de edad 50 afios de
Primer afio Cada afio siguiente edad
Alta Tetraplejia
(C1- C4) AIS ABC $1,044.197 $181.328 $4,633.137 $2,546.294
Baja Tetraplejia
(C5-C8) AIS ABC. $ 754.524 $111.237 $3,385.259 $2,082.237
Paraplejia AlIS ABC $508.904 $67.415 $2.265.584 $1,486.835
Incompleta Funcion
Motérica/ Cualquier $340.787 $41.393 $1,547.858 $1,092.521
nivel AIS D

Fuente: Impacto econémico de lesion de médula espinal publicada en el diario. Temas en rehabilitacion de médula
espinal.

En Taiwan se estimo el costo social por vida con alrededor de 900.000 millones de déla-
res si el paciente no se puede recuperar y volver a ser activo en la sociedad (Pérez et al., 2011, p.
24).

En Meéxico, en la investigacion denominada Costo directo de la LM completa de la co-
lumna cervical, que se realizo en la Unidad Médica de Alta Especialidad del Instituto Mexicano
del Seguro Social - Jalisco, en el afio 2012, se reporta que un paciente tetrapléjico representa un

costo de $572, 178 ddlares en el primer afio tras la lesion y de aproximadamente $102,491 dola-
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res por cada afio subsiguiente, con un costo estimado de $ 2,185,666 ddlares en la vida de un

individuo de 25 afios de edad (Jiménez, Alvarez y Bitar, 2012, p. 11).

Para el calculo de costos en este estudio se consideraron las complicaciones postquirurgi-

cas, dias de hospitalizacion, sobrevivencia a 18 meses, causas de muerte y costo econémico di-

recto por paciente durante su estancia hospitalaria. Para la estimacion de los costos directos se

distinguieron nueve rubros de los servicios otorgada a los pacientes y se dividieron como sigue:

Dia-cama, consulta de especialidad, laboratorio, radiografias, tomografia axial computada, reso-

nancia magnética, cirugia por via anterior, cirugia posterior y cirugia por ambas vias. En cada

uno de ellos se enlist6 cada actividad bésica para la atencion y se establecio el costo sobre la lista

autorizada para el cobro de la atencién médica a pacientes no derechohabientes, de cada una, se

realiz6 un microcosteo de las actividades y se obtuvo el gasto erogado de los diferentes insumos,

mismos que se pueden apreciar en la siguiente tabla.

Tabla No. 12

Costo promedio de los servicios hospitalarios.
Unidad médica de Alta Especialidad. IMSS Jalisco

Insumos Pesos (M.N)
Dia —cama 4,477.00
Consulta de especialidad 1,234.00
Laboratorio 86.00
Radiografias 347.00
Tomografia axial computada 8,000.00
Resonancia magnética 12,000.00
Cirugia via anterior 16,500.00
Cirugia via posterior 30,000.00
Cirugia ambas vias 46,500.00

Fuente: Jiménez, Alvarez y Bitar, 2012

En este estudio se analizaron 34 pacientes con LM completa cervical, el promedio de dias

transcurridos para la realizacion del procedimiento quirtrgico fue de 3 dias con una d.s. £2, con

una estancia hospitalaria de 33 dias con una d.s. * 4.

Del total de los pacientes, 88% presentaron complicaciones durante su estancia intrahos-

pitalaria; como complicacion principal 23 pacientes (76%) presentaron padecimientos pulmona-
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res, 10 pacientes (33%) padecimientos de tipo cardiovascular y 13 pacientes (43%) padecimien-
tos genitourinarios, la mayoria de ellos presentaron una o varias complicaciones.

Se calculo el costo directo aproximado que representd para la institucion la poblacion de
pacientes estudiados, dando los resultados que se presentan en la tabla No. 13:

Tabla No. 13
Costo total de la atencién médica y quirurgica en los
pacientes con lesion completa de la columna cervical

Costo directo

Atencion Médica Pesos (M.N)

Hospitalizacion 4, 400, 891.00
Consultas médicas 1, 464.00.758
Procedimiento quirurgico 1, 222,500.00
Implantes 803,100.00
Estudios de laboratorio 17,544.00
Estudios de imagen 714,000.00
Total 8,622,793.00
Costo por paciente 253,611.56
Costo por paciente que sobrevivio 2,536,115.59
Costo por paciente fallecido 6,086, 677.41

Fuente: Jiménez , Alvarez y Bitar, 2012

La distribucion porcentual de los diferentes componentes analizados, muestra que el 51%
del costo total se debi6 a hospitalizacion, en donde destaca que los procedimientos quirirgicos
representan 14.2% y los implantes 9.3% del costo total. La estimacion del costo anual de estos
pacientes es de $2.155,905.70 pesos y considerando una inflacion constante de 3.5% la atencion
hospitalaria para este tipo de pacientes podria resultar en un incremento de $819,905.53 pesos

por afio (Jiménez etal., 2012, p. 10).

Por citar un ejemplo, y desde una perspectiva para seguimiento; los examenes fisicos,
general de orina, estudios de laboratorio, biometria hematica, creatinina sérica y urea, depuracion
de creatinina en orina de cada 24 hrs., ultrasonido vesical y renal, estudios de urodinamia y afec-
cion vesical son algunos de los estudios que se deben realizar a las personas con lesion medular
de manera regular, cuya realizacion repercute en la merma de la economia del sistema familiar;
la periodicidad para la realizacion de estudios se puede visualizar concretamente en la siguiente
tabla:
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Tabla No. 14
Estudios de seguimiento pacientes con lesidn medular y afeccion vesical

Estudio Frecuencia
Examen General de Orina Cada dos meses
Examen fisico Cada dos meses

Laboratorio
Biometria hematica

Creatinina sérica y urea Cada seis meses
Depuracion de creatinina en orina de 24 horas

Ultrasonido vesical y renal Cada seis meses
Estudios de urodinamia Cada uno a dos afios

Fuente:Solano y San Roman, 2013

Cabe sefialar que el INR LGII lugar donde se realiza la presente investigacion, es una ins-
titucion de asistencia pablica que pertenece a la Secretaria de Salud y cuyo &mbito de accién es
la prevencidn, diagndstico, tratamiento y rehabilitacion de enfermedades discapacitantes, me-
diante la investigacion cientifica, formacion de recursos humanos y atencion médica especializa-

da de excelencia con un enfoque de humanismo.

En esta institucion de salud, el costo de la atencion médica de la poblacion se da de
acuerdo al tabulador de cuotas de recuperacion, en la que el profesional en Trabajo Social realiza
la valoracion socioecondmica a partir del ingreso del que disponen los sistemas familiares para la
adquisicion de bienes y servicios en el mercado, especificamente el ingreso corriente, el cual
representa el flujo de entradas, no necesariamente monetarias (puede incluir los productos reci-
bidos o disponibles en especie) que le permiten a las familias obtener satisfactores que requieren
sin disminuir los bienes o activos que poseen; la clasificacion socioecondémica asignada refleja la
capacidad de pago de los sistemas familiares, misma que oscila desde el exento de pago para
sistemas familiares en extrema pobreza, a una clasificacién de uno en uno hasta el nivel seis, en
el entendido que entre mas bajo es el nivel de clasificacion socioeconémica mas bajo es el costo
de la atencién que debe pagar el sistema familiar y viceversa, entre mas alto es el nivel de clasi-
ficacién socioeconémica mejores son las condiciones socioeconémicas y mayor es el pago que

se debe realizar por la atencion médica.

Para fines practicos, que facilitaran la observacion de los costos de atencion medica en
personas con LM en el INR LGlII, se elaboré el siguiente cuadro, en el que se tomaron en consi-

deracion los niveles socioecondmicos y los costos establecidos en las cuotas de recuperacion de
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éste instituto, asi como los indicadores de la atencién médica para estimar el costo promedio de
los servicios hospitalarios considerados en la investigacion que se desarroll6 en la Unidad Médi-

ca de Alta Especialidad del Instituto Mexicano del Seguro Social — Jalisco, citada lineas atréas.

Tabla No 15

Costo de los servicios hospitalarios - Instituto Nacional de Rehabilitacion LGII
Insumos Pesos (M.N)
Nivel de clasi- | Exento
ficacion socio- | de 1 2 3 4 5 6
econdmica pago
Consulta de 29.00 50.00 | 100.00 | 210.00 436.00 582.00
especialidad
Dia —cama 0 55.00 | 100.00 180.00 500.00 1,692.00 2,256.00
Laboratorio 0 27.00 80.00 133.00 266.00 399.00 533.00
Radiografias 0 16.00 | 49.00 81.00 | 162.00 243.00 324.00
Tomografia
axial compu- 0 77.00 232.00 386.00 773.00 1,159.00 1,545.00
tada sin medio
de contraste
Tomografia
axial compu- 0 100.00 301.00 502.00 1,004.00 | 1,506.00 2,009.00
tada con medio
de contraste.
Resonancia
magnética 0 112.00 337.00 562.00 1,123.00 | 1,685.00 2,246.00
R.M. Con me-
dio de contraste 0 146.00 | 438.00 | 730.00 | 1,460.00 | 2,190.00 2,920.00
Cirugia
via anterior 0 1,089.00 | 2,666.00 | 4,867.00 | 10,881.00 | 35,508.00 | 47,345.00
Cirugia
via posterior 0 1,054.00 | 2,582.00 | 4,710.00 | 10,532.00 | 28,410.00 | 37,880.00

Fuente: Tabulador de costos del INR LGII. Elaboracién propia Pérez Luna Maria Guadalupe

En la tabla No. 15se observa que la atencion médica, hospitalaria y quirtrgica sin costo
para las personas de escasos recursos econdmicos o en pobreza extrema; una consulta de especia-
lidad tiene un costo de que oscila entre $29.00 pesos en el nivel mas bajo a $582.00 pesos en el
nivel més alto; el dia cama en hospitalizacion entre $55.00 y $2.256.00 y una cirugia por via
anterior entre 1,089.00 a 47, 345.00 pesos, para obtener el costo de una cirugia por ambas vias en
el estudio del Hospital de alta especialidad del MSS- Jalisco, se realiza la sumatoria de la cirugia
de via anterior y cirugia via posterior, en el caso de realizar la misma operacion matematica para

el célculo de una cirugia por ambas vias en el INR LGII, resulta que ésta tendria un costo de
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$2,143.00 a $85,225.00. Los costos directos en atencion médica se observan bajos, debido a que
se cuenta con un subsidio para su atencion, subsidio asignado por el erario federal, el cual puede
ser hasta de 100% de acuerdo a la capacidad de pago de los sistemas familiares, en el entendido

gue paga menos el que menos tiene.

Ahora bien, cuando la persona con LM recibe atencion médica en el INR LGII, lo hace
generalmente en la etapa aguda de la lesion; sin embargo previamente la persona con LM vy los
demas miembros de su sistema familiar, ya han recorrido por otras instituciones de salud publica
0 privada, en donde tuvieron que pagar tratamientos quirdrgicos y estancia hospitalaria a costo
real del mercado, de ahi que la familia se haya descapitalizado, o bien se haya tenido que vender
de sus tierras de cultivo o alguna bestia para el arado o animales de corral en el caso de radicar
en medio rural, o bien un auto o algun inmueble en el caso de poseerlos, por lo que se incrementa
de esta manera la proporcion de hogares con gastos catastroficos, considerados éstos como hoga-
res con gastos en salud mayores al 30% del ingreso disponible (ingreso total menos el gasto de
comida); o mas alla, como la proporcion de hogares en gastos de salud empobrecedores, entendi-
da como la proporcién de hogares cuyo gasto en salud los lleva a sobrepasar la linea de pobreza

0 que estando por debajo de ella los lleva a un nivel de pobreza ain méas profundo.

El argumento que presenta Kanaul para establecer la linea de pobreza refiere que es a par-
tir de 1 délar por persona al dia; méas aun la suma entre el porcentaje de hogares con gastos catas-
tréficos y empobrecedores, nos lleva a lo que se denomina gastos excesivos (Kanaul et al., 2005,
p. 432).

Llama la atencién que en la informacidn sobre costos directos e indirectos por los autores
citados lineas atras, se omite el costo que se genera por la adquisicién de pafales, sondas, equipo
de aseo, que la persona con LM requerira de manera permanente, o bien el costo que se genera
para dar mantenimiento a la silla de ruedas, a las que por el uso de desgastan llantas y se desuel-

dany a las que se debe dar mantenimiento.

Cabe sefialar que de acuerdo con la Encuesta Nacional de Ingreso y Gasto de los Hogares
2010 (ENIGH 2010), instrumento que brinda mayor informacion sobre el monto, procedencia y
distribucion de ingresos y gastos de los hogares en México, 14.4% de los hogares del pais cuen-

tan con al menos un integrante con discapacidad. En ellos se gasta el doble de cuidados a la salud
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que en los que no cuentan con personas con esta condicion entre sus residentes (4.6 frente a
2.4%) y dicho gasto se utiliza mas en atencion primaria o ambulatoria (77.2%) y medicamentos
sin receta (16.1%) que en atencion hospitalaria (6.7%) (INEGI, 2013, p. 67) y entre esta pobla-

cion se encuentran los sistemas familiares con un integrante con LM.

Finalmente y con relacion al coste de la LM, se retoma el concepto citado lineas atras,
que hace referencia a la suma de esfuerzos y recursos que se han invertido en producir algo, asi
como lo que se sacrifica o se desplaza en lugar de la cosa elegida, en este caso el coste de una

cosa equivale a lo que se renuncia o sacrifica con el objeto de obtenerla (Del Rio, 2003, p. 11).

Existen muchas formas de significar esta suma de esfuerzos y recursos, como el que otro
miembro de la familia permanezca junto al paciente en el hospital dias y noches durante su aten-
cién médica y rehabilitacion, también se refiere a lo que éste otro integrante del sistema familiar
desplace o sacrifique algunas situaciones de su propia vida para permanecer al cuidado de su
familiar con LM; como dejar de realizar sus actividades cotidianas que van desde las actividades
propias del hogar, cuidado de los hijos, empleo, recreacion y en algunos casos hasta el cambio de
domicilio para atenderlo, entre otros; situaciones que repercuten en costos intangibles dificil-
mente cuantificables, como el sufrimiento padecido por los pacientes y sus familiares (Pérez et
al., 2011, p. 23) al ver al integrante con LM en determinadas condiciones, vislumbrando su futu-

ro o bien en espera de un fatal desenlace, como la muerte de éste.

Como se puede observar, los costos y costes variaran en todos los sistemas familiares,
dependeran en gran medida del nivel de la lesion del integrante con LM y de los recursos con
que cuente cada sistema familiar para hacer frente a esta situacion; para la estimacion de costos
se debe tomar en consideracion los generados tanto en términos de pérdida de productividad co-
mo los que se generan de la atencion médica aguda y de rehabilitacion y se debe tomar en cuenta
que las pérdidas de ingresos derivan no solo en las personas afectadas sino en sus familias y cui-
dadores entre otros (Pérez et al., 2011, p. 23), situacion que resulta compleja, de ahi que los cos-
tes no son evaluados en la preste investigacion, debido a que su estimacion y de acuerdo a los
conocedores en la materia, se presentan dificultades metodologicas para su estimacion, por lo
que se recomienda describir cualitativamente cuales son estos costes, sin darles una valoracion

econdmica (Pérez et al., 2011, pag. 40).
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Hasta estas lineas se puede decir que se han abordado los elementos necesarios que per-
miten vislumbrar la forma en que la LM tiene un alto costo tanto econémico como social, en los
que también se incluyen los costos intangibles que aun cuan complejos de cuantificar, también
deben ser considerados por los profesionales en Trabajo Social, quienes también deben conside-
rar que se origina un cambio en la dinamica familiar, en el que independientemente del lugar que
ocupe la persona con LM en la familia, generalmente se realiza una modificacion de roles al inte-
rior de la misma, situacién que se complica ain mas si este integrante es el principal proveedor
econdmico, quien para no hacer menos compleja la situacion se enfrentard al desempleo en el
gue permanecera mientras se rehabilita o recibe capacitacion para un nuevo empleo, sin hacer a
un lado los gastos que se requieren para los deméas miembros del sistema familiar como: los de
alimentacion, servicios publicos, salud, recreacion, entre otros; de ahi que se haga necesario abrir
un espacio para escribir sobre el tema de desempleo, para lo cual se ha designado el siguiente

apartado.
2.9.2 Desempleo

Seguido al costo y coste generados por la LM, otro factor econémico que afecta a los sis-
temas familiares con un integrante con lesion medular es el desempleo, factor que se puede abor-
dar tanto del punto de vista social como econdémico; socialmente repercute en disminucion de
ingresos en el sistema familiar, lo que conlleva al empobrecimiento del mismo y desde el punto
de vista econémico, se refiere a todo lo que se deja de percibir para el consumo de bienes y ser-

vicios para la satisfaccion de necesidades del sistema familiar.

Para abordar este tema, se considera necesario recordar que la LM deja secuelas fisicas
que repercuten en la perdida de destrezas y habilidades e interrupcién inesperada y brusca de
actividades personales, familiares, profesionales y sociales; una vez que la persona con LM se
enfrenta a la inactividad laboral en automatico se suscita la disminucion de ingresos econémicos
en su sistema familiar. Se tiene conocimiento de que las personas con discapacidad tienen mas
probabilidades de estar desempleadas y generalmente ganan menos cuando trabajan; en la pobla-
cion con discapacidad, los hombres tienen una tasa de participacion economica 2.3 veces mas
alta que las mujeres (42.3% frente a 18.3% ); entre las personas sin discapacidad, la situacion es
semejante  73.5% de los varones son econdmicamente activos frente a 35.5% de las mujeres

(INEGI, 2013, p. 84), de tal forma que entonces el 47% de varones y 80% de mujeres con disca-
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pacidad se encuentran desempleados. Un estudio reciente de la Organizacion para la Coopera-
cion y el Desarrollo Econémicos (OCDE) comprobd que, en 27 paises las personas con disca-
pacidad en edad de trabajar en comparacion con sus homologas sin discapacidad, experimenta-
ban desventajas significativas en el mercado laboral y tenian peores oportunidades de empleo. En
promedio, la tasa de empleo (44%) era ligeramente superior a la mitad de las personas sin disca-
pacidad (75%), (OMS, 2011, p. 12).

En Meéxico de acuerdo al Censo de Poblacion y vivienda 2010, la tasa de participacion eco-
noémica con discapacidad es de 29.9 %, lo que representa aproximadamente 1.6 millones de per-
sonas y es considerablemente baja si se compara con la de su contraparte sin dificultades (53.7%)
casi la mitad. Esta situacion reporta una desventaja de las personas con limitacion en cuanto a su
insercion laboral (INEGI, 2013, p. 84) Siguiendo el mismo orden de ideas, en la poblacién con
discapacidad, los hombres tienen una tasa de participacion econémica 2.3 veces mas alta que las
mujeres (42.3% frente a 18.3%); caracteristica que se presenta en igual magnitud en todos los
grupos de edad. Entre las personas sin dificultad la situacion es semejante, 73.5% de los varones
son econémicamente activos frente a 35.5% de las mujeres, lo cual demuestra la influencia de

género en la participacion de la economia de la poblacién (INEGI, 2013, p. 84)

Concretamente con las personas con LM, su situacion laboral y de desempleo ha estudiado
tiempo atrés, en la literatura se encontré que Camprubi y Curcoll, (1975, 1976) presentan resul-
tados de su experiencia con 250 personas con LM en edad laboral, ingresados en el Centro Gu-
ttman de Barcelona desde 1965 hasta junio de 1973, destacan algunos datos de interés y las va-
riables intervinientes en la rehabilitacién profesional e insercion laboral; poco méas de un tercio
trabaja; pero a la persona con paraplejia o tetraplejia comun no le es posible reintegrarse en la
empresa anterior; predomina el trabajo de artesanos, mientras que las personas con lesion a nivel
cervical suelen dedicarse a actividades “intelectuales”, dejan ver que la reintegracion laboral vie-
ne condicionada a la edad, nivel y origen de la lesién, tolerancia a la frustracion, antecedentes
culturales y profesionales, situacién econémica, barreras arquitectonicas y en menor grado por
el estado de salud, el intelectual y lugar de residencia; a menor edad mas éxito en el programa;
el sexo y estado civil no tienen influencia en la reintegracién laboral (Aguado y Alcedo, 1994, p.
44).
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Tambien en el viejo continente, Johnson y Johnson (1979) efectuaron una encuesta sobre re-
percusiones de la LM en el empleo de 50 parapléjicos escoceses. La muestra estaba compuesta
por 44 varones y 6 mujeres, con predominio claro de accidentados laborales y de tréfico. Antes
del accidente, solamente un caso se encontraba en situacion de desempleo, 40 tenian empleo re-
munerado y los 9 restantes estaban en periodo escolar o eran amas de casa. Tras la pertinente
hospitalizacion, unicamente 7 tenian empleo (1 conservaba el anterior, 4 tenian el mismo tipo de
ocupacion, 2 ingresaron a centro de empleo protegido) mientras que 37 (el 74%) pasaron a la
situacion de desempleados a pesar de que solamente 7 casos eran no aptos fisicamente para el

trabajo, citados por (Aguado y Alcedo Rodriguez, 1994, p. 44).

En una investigacion de seguimiento de 5 a 9 afios en promedio después del accidente efec-
tuada en el Hospital del Trabajador, se observo que los individuos mas graves en un inicio mos-
traron mayores complicaciones a largo plazo, mientras que los sujetos que lograron reinsertarse
laboralmente y mantuvieron su nivel previo fueron los de menor gravedad inicial. De 155 indivi-
duos, el 55% de los pacientes volvié al trabajo después del alta y s6lo un 44% mantenia el traba-
jo en el momento del seguimiento. Sélo un tercio de los pacientes con secuelas severas estaba
trabajando (Rebolledo, 2005, p. 66).

En otra investigacion mas reciente realizada en el INR LGII en los servicios de rehabilita-
cién neuroldgica y rehabilitacion laboral, en una muestra de 126 pacientes egresados en el perio-
do comprendido del afio 2003 a 2007, con relacion a la ocupacién o empleo antes de la lesion,
las mas importantes fueron: estudiante 20 casos (15.9%), dedicados al hogar 17 casos (13.5%),
al comercio 9 (7.1%), obrero 7 casos (5.6%) y desempleado solamente 1 (0.8%); posterior a la
lesion 44 casos quedaron desempleadas (34.9%), 10 comercio (7.9%), dedicados al hogar 25
casos (19.8%) y estudiantes 14 (11.1%); las areas en las que se contrataron las 47 personas que
obtuvieron un empleo después de la lesion medular fueron: 14 personas se emplearon en ventas
(29.81%), artistica 5 casos (10.6%), profesional 7 (14.9%), el resto en otras actividades laborales,
de estas 47 personas integradas al empleo se contrataron 23 casos (52.3%) con empleo regular,
18 casos (40.9%) al autoempleo y solamente 3 (6.8%) en empleo: voluntario; reciben sueldo por
el empleo 32 casos (69.6%) y 14 (30.4%) no reciben sueldo. Duracion del altimo empleo se en-
contr6 que la mayoria tenia una antigiiedad de mas de 5 afios 43 casos (48.3%) (Sanchez,

Hernandez, Peralta, Rojano y Casafieda, 2010, p. 116).
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Se observa que, existen diferentes factores que intervienen en el regreso al trabajo de perso-
nas con LM como son la escolaridad, independencia funcional, accesibilidad a la comunidad
(Anderson 2002); para 1990 Berkowitz y cols., refieren que el tiempo que se requiere para el
regreso al trabajo es aproximadamente de 3.8 afios, se observa un tiempo mas corto para aquellos
con un nivel educativo alto y solo una tercera parte para aquéllos que manejan un vehiculo
(Krause, 2003, p. 1282); coinciden con Anderson al mencionar que el empleo se encuentra rela-
cionado con el nivel de independencia terminal. Las personas con mas puntuacion de indepen-
dencia funcional mayor de 26 (de un total de 52), tienen mayor oportunidad de empleo y ésta se
encuentra relacionada con el nivel de lesion (Convey 1999) citados por (Sanchez et al., 2010, p.
114).

Recordemos lo mencionado en el apartado del marco tedrico correspondiente a dependencia
de esta misma tesis, en el que se retoma a Strassburguer y otros para mencionar que de acuerdo
al nivel de la lesion, las personas con LM pueden tener independencia funcional en todas las
actividades de autocuidado, movilidad e incluso para actividades domesticas, aun cuando requie-
ran de silla de ruedas autopropulsable para desplazamientos, a diferencia de las personas con
tetraplejia quienes por menor que sea la lesion requieren de asistencia de otras personas por mas
de ocho horas al dia, (Strassburguer et al., 2004, pp. 30-34), cursando asi desde una dependencia
leve hasta una gran dependencia (INEGI, 2001, p. 4) situacion que los pone en desventaja para la
obtencion de empleo, de ahi que las personas con paraplejia tengan mas oportunidad de empleo
que los pacientes con cuadriplejia (Convey 1999), citados por (Sanchez et al., 2010, p. 114), de-
bido a que los empresarios 0 empleadores requieren personas autbnomas e independientes, labo-
ralmente hablando; otros factores que también intervienen en la ocupacion posterior a la lesion
son los factores individuales, los relacionados con el tipo de la lesidn, asi como el transporte y la

discriminacién en el lugar de trabajo (Convey 1999), citados por (Sanchez et al., 2010, pag. 114)

Por su parte, Camprubi y Curcoll (1975, p. 669) mencionan que de acuerdo a su experiencia
profesional, confirmada por los resultados del estudio de la poblacién en el Centro Guttman de
Barcelona mencionado a principios del presente apartado; las personas con LM que pertenecen a
un nivel socioecondémico elevado son los que mejor pueden compensar los factores que interfie-
ren su plena rehabilitacidn, citado por (Aguado y Alcedo, 1994, p. 44), coinciden con Sanchez R

y cols. quienes refieren que para el retorno laboral se requiere que la persona conduzca un auto-
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movil de manera independiente y tengan ingresos econdmicos suficientes (Sanchez et al., 2010,
p. 114), esto debido a que las personas que cuentan con automavil propio tienen mayor facilidad
para su movilidad, por lo que para su movilizacion no deben esperar el transporte publico, que
aun cuando adaptado para personas con discapacidad, los tiempos de traslado y trasbordos de
transporte son mayores; en el caso de pagar transporte privado no todos los choferes de taxi per-
miten que los aborden debido a que generalmente los deben apoyar para subir o bajar la silla de
ruedas, lo que también implica tiempo de espera; tiempos que economizan estas personas para
llegar al trabajo en el caso de tener automovil propio, pues cabe sefialar que las personas con
discapacidad que se encuentran insertas en el ambito laboral al igual que el resto de la poblacion
que trabaja, también deben cumplir con horarios y jornadas de trabajo.

Un automovil por econémico que sea, no se encuentra al alcance del grueso de la poblacion,
aunado a que a éste se le deberan realizar adaptaciones de acuerdo a las necesidades de la perso-
na que lo vaya a conducir, adaptaciones que también implican un egreso monetario; por otro la-
do, pagar transporte privado cuando no se cuenta con los recursos econémicos suficientes, mer-
ma la ya tan desgastada economia familiar, de tal forma que los demés miembros del sistema
familiar al realizar un balance con relacion al costo beneficio econdmico con relacion a la inte-
gracién laboral de las personas con LM, optan por que estas personas mejor permanezcan en
casa, sumergiéndolas asi en el desempleo; no se debe perder de vista, que las personas con mayo-
res recursos econémicos también tienen mejores oportunidades para estudiar, lo que también
repercute en la obtencion de un mejor puesto de trabajo; el promedio de escolaridad que registra
la poblacién de 15 afios y mas con alguna discapacidad es de 4.7 afios, mientras que a nivel na-
cional el promedio es de 8.9 afios(INEGI, 2013, p. 78). Esto se ve reflejado en la tasa de partici-
pacion econdmica de dicha poblacion, misma que alcanza un 30%, en comparacién con la pobla-
cién en general que es de casi el 54%. EI 18.3% de las mujeres con discapacidad participa en el
mercado laboral, frente al 42.3% de hombres con discapacidad y el 35.5% de sus homélogas sin
discapacidad (INEGI, 2013, pag. 84).

Ahora bien, existen dos formas que se pueden tomar en cuenta para eliminar el desempleo e
integrar a las personas con LM al empleo; una via rapida es donde las personas pueden volver a
al trabajo o la profesidn que tenian antes de la LM y una mas lenta que generalmente se asocia a
las necesidades de reeducacion y formacion,(Krause, 2003, p. 1282), situacion que va a depender

nuevamente del tipo y nivel de la lesion, pues hay que tomar en consideracion la ocupacion o
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profesion que la persona con LM desempefiaba, debido a que las secuelas fisicas le pueden im-
pedir el retorno al trabajo anterior obligandolos cambiar de trabajo y en algunos casos a no poder
trabajar.

Pocas son las situaciones en las que las personas con alguna profesion como ingenieros civi-
les o0 arquitectos, quienes en trabajo de campo deben desplazarse con un sin fin de obstaculos
para la ejecucion de su trabajo o supervision de obras, ellos podran dar un giro a su actividad y
probablemente realizarlo desde su escritorio, 0 como el abogado y el contador que se pueden
desempefiar de manera independiente; todos ellos podrén de alguna forma tomar el camino cor-
to; a diferencia de las personas que se dedicaban a la albafiileria quienes posterior a la LM no se
podran desplazar con silla de ruedas en su area laboral, debido a que se encontraran limitados
para cargar bultos pesados, manejo de herramienta y subir peldafios; otros casos son las personas
que se desempefiaban en la jardineria, pintores de inmuebles, instaladores de carpas, jornaleros o
campesinos; oficios que requieren habilidades, fuerza y destreza para su ejecucion, ellos son en-
tre otros muchos casos, quienes no tienen otra opcién mas que el camino lento de la reeducacién
y formacion, ya que tendran que regresar a la vida académica que en algin momento abandona-
ron para apoyar a econémicamente a sus sistemas familiares y que por falta de preparacion esco-
lar y falta de mano de obra calificada, en algin momento de su vida tuvieron que aceptar trabajos
precarios y mal remunerados Yy en donde por accidente en muchas ocasiones adquieren su disca-
pacidad; ya sea porque se cayeron de andamios, escaleras 0 manejo inadecuado de maquinaria,
entre otros; y en donde se sabe que cuando un trabajador no es parte del empleo formal, no sélo
no tiene acceso a los servicios que ofrece la seguridad social, sino que ademas de carecer de
prestaciones sociales, planes de ahorro para el retiro, asi como la inexistencia de un contrato la-
boral y desproteccién legal frente al empleador, queda a la deriva su atencion médica y todo lo
que conlleva, teniendo como resultado el camino lento, como concluir estudios inconclusos o la
capacitacion para el empleo a fin de integrarse a la vida laboral, en donde también hay que con-
siderar las capacidades y aptitudes que resultaron después de la lesidn, porque una situacion es lo
que la persona con LM desee desempefiar y otra la que en realidad pueda realizar, con quienes se
deberd manejar la tolerancia a la frustracion para enfrentar las dificultades para la reinsercion
laboral o asumir un trabajo competitivo (Rebolledo, 2005, p. 66), a fin de evitar el desempleo
gue como consecuencia genera dependencia econdmica, tema al que se destinan las siguientes

lineas.
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2.9.3 Dependencia economica

Para abordar la dependencia econdmica, es necesario considerar la situacion economica de
los sistemas familiares de las personas con LM previo a la lesion y el ciclo evolutivo del sistema
familiar e incluso el grado de lesion que se le reconoce clinicamente al integrante con LM (Dizy
et al., 2010, p. 48); si el individuo se encontraba en etapa laboral productiva ahora se encuentra
desempleado por lo que su condicién de proveedor econdmico se modifica drasticamente a de-
pendiente econdmico ya sea del sistema familiar o de alguna pension por invalidez en el caso de

haber contado con algin empleo formal con prestaciones sociales.

También hay que considerar a los jovenes que trabajan sin haber concluido sus estudios
quienes lo hacen por necesidad con el fin de apoyar la economia de su sistema familiar y/o con-
tinuar con su preparacion académica, asi como aquellos que abandonan definitivamente su pre-
paracion académica para integrarse de lleno a la actividad econémica; en donde generalmente
por falta de preparacion y carencia de empleos se integran al subempleo, en el que no necesaria-
mente reciben un pago decoroso, ni gozan de condiciones laborales adecuadas que les permitan
satisfacer sus necesidades, no siempre cuentan con contrato laboral que les proporcione el acceso
a la seguridad social y vacaciones, en algunos casos perciben salarios por debajo del salario mi-
nimo vigente (Uribe et al., 2012, p. 45); ademas de que corren mas riesgos en el ambiente ocu-
pacional debido a su falta de experiencia ya que el ambiente de trabajo contiene una serie de pe-
ligros fisicos. A veces los jovenes carecen de informacion acerca de esos peligros y aun cuando
los tienen, pueden no querer o estar en condiciones de tomar las medidas necesarias para prote-
gerse (OMS, 2000, p. 81).

De tal forma que las condiciones de contratacion de la poblacion joven no son las mejores ni
las méas adecuadas, debido a que carecen de todas las prestaciones laborales que supone un em-
pleo formal (SEDESOL, 2014, p. 28), aceptan trabajos de riego y sin proteccion en los que por
accidente obtienen la LM y como consecuencia no cuentan con una institucion de salud que se
haga cargo de los costos su tratamiento, ni proporcione pensién econémica; vislumbrando asi, su
dependencia econdmica; empujandolos mas a la pobreza, misma que se asocia a la falta de opor-
tunidades de la poblacidn en edad de trabajar para encontrar una ocupacion que cuente con segu-
ridad social (Ruiz Napoles & Ordaz Dias, 2011, p. 105).

113



Otra situacién no menos compleja es la de personas jovenes hijos de familia también en eta-
pa de estudiante, en donde previo a la situacion ya eran dependientes economicos y ahora en la
nueva condicidn se prolongara esta dependencia econdmica, pues deberdn continuar con su pro-
ceso educativo o capacitarse en algun oficio en el que habra que reconsiderar las habilidades y
capacidades como resultado de la lesion, en las que probablemente se deba de considerar algun
cambio de profesion o la capacitacion para un nuevo empleo lo cual prolongara mas tiempo la

dependencia econémica.

A estas realidades, hay que agregar que con sus nuevas caracteristicas fisicas, dependientes
de apoyos técnicos como de una silla de ruedas, uso de sonda y/o pafial, ahora tendran limitacio-
nes para enfrentarse al suprasistema lleno de barreras ideoldgicas para obtener un empleo, pues
se considera que una persona en silla de ruedas es una persona con discapacidad que no puede
desarrollar un trabajo como el comin de la gente, independientemente de la actividad que deba
realizar.

Una vez que las personas con LM han derivado todos los obstaculos, concluido su prepara-
cién académica con capacitacion para el trabajo y siendo optimistas, encuentran un espacio para
laborar, en donde obtendran una paga de acuerdo a la actividad realizada; ahi se enfrentan al obs-
taculo del transporte, en donde el desafio es el abordaje del transporte publico y tiempos de tras-
lado, cuando los familiares hacen calculos matematicos sobre el costo beneficio que tendran las
personas con LM en su nuevo empleo con relacion a las percepciones ofertadas, y considerando
el costo del transporte generalmente taxi, tiempos de traslado, el sorteo de barreras fisicas, inver-
sion en alimentos y medicamentos, entre otros; finalmente a la persona con LM le queda una
minima parte del salario obtenido, por lo que los familiares son los primeros en persuadirlos para
que permanezcan en casa, les mencionan que entre ellos se pueden cooperar y otorgar esa parte
proporcional de dinero, pues a ellos les resulta mas practico y econdémico tanto en tiempo como
en dinero, ya que se evitan acompafiar a la persona con LM a abordar su transporte y preocupa-
ciones de algun accidente, lo que repercute en la dependencia forzada y la continua sobre protec-
cién que puede interferir con los esfuerzos de separarse de la familia (OMS, 2000, p. 80), de esta
manera se perpetua la dependencia econémica de la persona con lesién medular al sistema fami-

liar.
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Con estas lineas se concluye el capitulo Il y se da paso al siguiente capitulo en el que se
plasman las repercusiones sociales y econdmicas en los sistemas familiares ocasionadas por la
LM.

CAPITULO 11l

REPERCUSIONES SOCIALES Y ECONOOMICAS
EN SISTEMAS FAMILIARES
OCASIONADAS POR LA LESION MEDULAR

En el presente capitulo, se incluye el proceso metodoldgico que se realizé en la investiga-
cion, se parte del planteamiento del problema, objetivos, hipdtesis, tipo de estudio, variables,
muestra, instrumento, andlisis estadistico, presentacion de resultados con apoyo de gréficos y

tablas, discusion y analisis de resultados.
3. Planteamiento del problema

La LM se define como todo proceso patolégico, de cualquier etiologia, que afecta a la
médula espinal y que puede originar alteraciones de la funcién motora, sensitiva y autonoma
(Garcia, Martin, Mora y Aranzazu, 2009, p. 9), su etiologia es variable, incluye causas de origen
congeénito, traumatico, infeccioso tumoral o secundario a enfermedades sistémicas y se le puede
clasificar en lesién medular de origen congénito y lesion medular adquirida (Strassburguer et al.,
2004, p. 17).

La incidencia de la LM, varia entre paises, regiones y metodologias consideradas para su
estimacion, cada afio entre 250 000 y 500 000 personas en el mundo sufren lesiones medulares
(OMS, 2013), se ha convertido en la tercera causa de muerte en el mundo occidental después de

las enfermedades cardiovasculares y el cancer (Robles et al., 2012, p.86).

No existen informacidn precisa sobre la prevalencia de la LM, la mayoria de los paises en
vias de desarrollo no cuentan con sistemas estadistico confiables para estudiar la LM (Pérez, et
al., 2008, p. 75).
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De acuerdo a la Sociedad Espafiola de Epidemiologia, que sostiene que en el mundo se
han publicado dos revisiones sobre la epidemiologia de las lesiones medulares en las que se con-
cluye que la incidencia de LM traumatica oscila entre 12,1 y 57,8 casos por millén de habitantes
en paises desarrollados y sobre 12,7 y 29,7 en paises en vias de desarrollo; en paises desarrolla-
dos, alrededor de 37% Yy 55,6% ha sufrido una lesion completa; entre 39% y 62% una tetraplejia
y sobre 42,4% y 56,6% una paraplejia. La media de edad, en el momento de la lesion oscila entre
los 29 y los 49 afios; la razon hombre/mujer oscila entre 3:1 y 4,3:1 en paises desarrollados y
1,73:1y 7,55:1 en paises en vias de desarrollo.

Los mecanismos maés frecuentes implicados en la aparicién de una LM son accidente de
trafico, caida; con relacién a accidente de trafico se ubica entre 35% y 53,8 en paises desarrolla-
dos y alrededor de 18% y 37,7% en paises en desarrollo; por caida: entre 22,6% y 37% en paises

desarrollados y entre 21,2% y 63% en paises en via de desarrollo (Pérez et al., 2011, p. 23).

En México la LM representa un porcentaje importante como causa de discapacidad; las
causas de discapacidad ocasionadas por accidentes en los adultos jovenes de (15 a 29 afios) al-
canza el 18.1% (INEGI, 2004, p.32), porcentaje similar reportan Estrada y cols., en el reporte de
investigacion de lesion de la médula espinal y medicina regenerativa (Estrada et al., 2007,
p.438); asi como Pérez et al., (2008) en aspectos epidemiologicos de la LM de la poblacion del
Centro Nacional de Rehabilitacion(Pérez, et al., 2008, p. 75), lo que constituye la tercera razon
de discapacidad y en los adultos se incrementa a un 27.2% (INEGI, 2004, p.32).

De ahi que la LM represente un problema de salud publica cuyas repercusiones parten de
lo individual a lo social; en el aspecto individual, generalmente las personas quedan conminadas
a una silla de ruedas, situacion que orilla su dependencia al sistema familiar para la ejecucién de
actividades de la vida diaria, traslados y desplazamiento, asi como, apoyo para la ejecucion de
actividades instrumentadas; de acuerdo a la edad de la persona con lesion medular se da la inte-
rrupcién de actividades escolares, laborales, desempleo, falta de oportunidades y como conse-
cuencia una baja autoestima, pues aun cuando se ha tratado la inclusion de estas personas a la

sociedad, persiste la falta de sensibilidad, rechazo y marginacion hacia ellas.

En el ambito del sistema familiar se afecta la economia y se suscita un cambio de roles al

interior del sistema que repercute en la dinamica del mismo sistema, independientemente del
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lugar que ocupe la persona con lesion en el sistema familiar; indudablemente por la gravedad y
repercusiones que tiene en la salud de la persona, la atencion médica y paramédica se enfoca
especialmente en ellas, sin embargo; es necesario voltear la mirada al cuidador primario y al sis-
tema familiar ya que constituyen el principal soporte del integrante con lesion medular; el profe-
sional de Trabajo Social debe reconocer cdmo las personas se adaptan a su nuevo entorno, la
forma en que se modifica la dindmica y sistemas familiares, el cambio o surgimiento de nuevos

roles, asi como diferentes crisis por las que atraviesan.

Cabe sefialar que en el INR LGII, no se ha documentado investigacién por parte de Tra-
bajo Social que revele y analice los cambios sociales y econémicos que se producen en los sis-
temas familiares como consecuencia de la LM; por lo que el desarrollo de la presente investiga-
cion contribuira al fortalecimiento de la intervencion del profesional en Trabajo Social en este
Instituto y en los equipos interdisciplinarios; también pretende promover el campo de investiga-
cién socio médica por los profesionales de Trabajo Social en éste Instituto Nacional de Salud.

De igual forma permitird la elaboracion de proyectos de intervencién profesional que
busquen generar cambios en los abordajes, en las perspectivas y posicionamiento tedrico meto-
doldgico, fortaleciendo el rol profesional del Trabajador Social y mejorando la atencion del pa-
ciente y sus familiares en el INR LGII. De tal forma que la presente tesis responde al cuestiona-
miento de ¢Cudles son las repercusiones sociales y econémicas que se generan en los sistemas

familiares cuando uno de sus integrantes tiene lesion medular?
3.1. Objetivos

Objetivo general:

e Analizar los sistemas familiares con un integrante con lesion medular, asi como
sus repercusiones sociales y econémicas de acuerdo a la fase dela lesion.

Obijetivos especificos:

e Describir las caracteristicas sociodemograficas de las personas con lesion medular
y su cuidador primario.
o Identificar las particularidades de los sistemas familiares con un integrante con le-

sion medular.
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Reconocer las repercusiones sociales de los sistemas familiares cuando uno de sus in-
tegrantes tiene lesién medular (dependencia, falta de tecnologias asistenciales, barre-
ras fisicas, interrupcion de actividades y aislamiento social).

Distinguir las repercusiones econdémicas de los sistemas familiares con un integrante
con lesion medular (ingresos del sistema familiar, proveedor econdémico del sistema,
ocupacion del proveedor econémico, desempleo, dependencia econdémica, modifica-
cién de roles con relacion al proveedor econémico y costo de la lesion medular).
Comparar los sistemas familiares con un integrante con lesion medular en fase inter-
media contra los sistemas familiares con un integrante con lesion medular en fase

cronica.

3.2 Hipotesis

Hs. Trabajo

e Los sistemas familiares con un integrante con lesion medular se diferencian por las reper-

cusiones sociales y econémicas de acuerdo a la fase de la lesion.

3.3 Tipo de estudio

Por el nivel de profundidad se realiz6 un estudio de tipo descriptivo; aun cuando el
tema ha sido investigado por diversas disciplinas, razon por la cual ya se han estable-
cido ciertas relaciones entre algunas variables, sin embargo en este caso se trata de un
primer acercamiento desde el Trabajo Social al tema de investigacion.

Por el lugar de aplicacion, se trata de un estudio de campo, debido a que se realizd en
el Instituto Nacional de Rehabilitacion LGII, en el servicio en el que se atienden cli-
nicamente las personas con lesion medular.

Y se trata de un estudio transversal, ya que las variables se midieron en un solo corte

en el tiempo.
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3.4 Variables
Vs. Independiente

e Lesion medular.

Vs. Dependiente

e Repercusiones sociales

e Repercusiones econémicas

Vs Demograficas del cuidador primario

e FEdad
e Sexo
e Estado civil

e Escolaridad

e Ocupacion

Vs Demogréficas de la persona con lesion medular

e FEdad
e Sexo
e Estado civil

e Escolaridad

e Ocupacion antes y después de la lesion medular
e Lugar de residencia

e Zona de ubicacion de la vivienda

e Régimen de propiedad de la vivienda

e Servicios publicos con que cuenta la vivienda
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3.4.1. Definicién conceptual
Variable Independiente:

e Lesiéon medular:

Es todo proceso patologico, de cualquier etiologia, que afecta a la medula espinal y
puede originar alteraciones de la funcion motora, sensitiva y auténoma(Garcia,
Martin, Mora y Arantzazu, 2009, pég. 9)

Variable Dependiente

e Repercusiones sociales

Son los efectos que tienen que ver con el entorno y con el medio (Fernandez, De Lorenz y
Vazquez., 2012, p. 232), es el lugar donde los individuos se desarrollan en determinadas
condiciones de vida, como el trabajo y la escuela; esta relacionado a los grupos a los que
pertenece (Union Europea en materia de salud), abarca a las personas e instituciones con

las que el individuo interactia.

e Repercusiones econdmicas

La economia es el arte de administrar el patrimonio de la casa (Agnes Lempereur, 1923,
p. 264); de ahi que se le defina como efectos de la administracion del patrimonio fami-

liar.

Variables Demograficas

e Edad: No. de afios cumplidos o vividos por la persona desde la fecha de nacimiento
hasta el momento de la entrevista. (INEGI, 1995, p. 148).

e Sexo: Condicion bioldgica que distingue a las personas en hombres y mujeres.
(INEGI, 1995, p. 148)

e Escolaridad: El grado maximo aprobado por las personas de 5 afios y més en el nivel
mas alto alcanzado dentro del Sistema Educativo Nacional o equivalente en el extran-
jero. (INEGI, 1995, p. 148).
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e EstadoCivil: Condicidn del individuo en relacion con los derechos y obligaciones ci-
viles. (Diccionario Enciclopédico Larousse, 1982, p. 324)

e Lugar de residencia: Entidad Federativa 6 pais donde residen habitualmente las per-
sonas desde hace 5 afios. (INEGI, 1995, p. 148).

e Zona de ubicacion de la vivienda: Region geografica con limites mas o menos pre-

cisos, caracterizada por una misma determinada fauna o flora(Ander Egg, 2015, p.
394).

e Propiedad de la vivienda:Derecho de gozar y disponer libremente(Escridche, 1993,

pag. 578), de un espacio destinado para albergar a una o varias personas (Ander Egg,
2015, p. 390)

e Servicios publicos con que cuenta la vivienda: Conjunto de servicios considerados

indispensables para la vida social como comunicaciones, transporte, educacion, salud,
agua potable, alcantarillado, alumbrado pablico, parques, jardines, desarrollados por

la administracion pablica o controlados por ella (Ander Egg, 2015, p. 309)

3.4.2 Operacionalizacion

Variable Independiente

e Lesion medular
Se midié a través de los siguientes indicadores:

o Causa de la lesion medular: Variable de tipo politomica con nivel de medicion

nominal

o Fase de la lesion medular:Variable de tipo dicotémica con nivel de medicion or-

dinal.

o Nivel de lalesién: Variable de tipo politdbmica con nivel de medicién nominal

o Extension de la lesién:Variable pollitémica con nivel de medicién nominal.

(Los datos correspondientes al nivel y extension de la lesion, se obtuvieron del expe-

diente clinico de acuerdo a la escala de Asia al momento de la entrevista)
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Las variables dependientes

Las variables dependientes repercusiones sociales y econémicas se midieron a traveés de

los siguientes indicadores:

Repercusiones sociales.

Estudio integral de la familia desde las perspectivas estructural, evolutiva e interac-

cional.

Perspectiva estructural: tamafio y tipologia familiar

o

o

Tamafo: Variable de tipo politdmica con nivel de medicion nominal.
Tipologia: Variable de tipo politdémica con nivel de medicién nominal.

Perspectiva evolutiva:

o

Ciclo vital familiar: Variable politomica con nivel de medicion nominal.

Perspectiva interaccional:

o

o

Roles: Variable de tipo dicotomica con nivel de medicion nominal.

Crisis familiares: Variable de tipo politdmica con nivel de medicion nominal.
Funcionamiento familiar (APGAR Familiar), Variable de tipo politomica con
nivel de medicién nominal.

Comunicacion (FCS FamilyCommunicationScale, version espafiola): Variable

de tipo politémica con nivel de medicién nominal.

Dependencia:

o

Dependencia de cuidadores: Variable de tipo dicotomica con nivel de medi-
cién nominal.

Tiempo de dependencia al dia: Variable de tipo politdmica con nivel de medi-
cion ordinal.

Falta de tecnologias asistenciales: Variable de tipo politdmica con nivel de
medicién nominal.

Barreras fisicas en casa, escuela y trabajo; Variables de tipo politdmica con
nivel de medicion nominal.

Interrupcion de actividades escolares y laborales del integrante con lesion me-

dular: variables de tipo politomica con nivel de medicién nominal
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o Interrupcién de actividades de algun otro miembro del sistema familiar: Va-
riable de tipo politomica con nivel de medicion nominal

o Aislamiento social: Variable de tipo politdmica con nivel de medicion nominal

Repercusiones econémicas.

Ocupacion de la persona con lesion medular antes y después de la lesion: Variables de
tipo politomica con nivel de medicién nominal.

Principal proveedor econémico del sistema familiar, ocupacion del principal provee-
dor econdmico antes y después de la lesion: Variables de tipo politémica con nivel de
medicion nominal

Ingreso familiar mensual; Variable de tipo politdmica con nivel de medicion ordinal.
Gastos generados por la atencion médica por la lesion medular (consulta, estudios de
laboratorio, rayos X, tomografia, resonancia magnética, pafiales desechables, sonda,
aparatos técnicos, cirugia y material de osteosintesis): Variable de tipo politbmica con

nivel de medicién ordinal.

Variables Demogréaficas del integrante con lesion medular y su cuidador primario

Edad: Variable de tipo politomica, con nivel de medicién ordinal.

Sexo: Variable de tipo dicotdmica con nivel de medicion nominal.
Escolaridad: Variable de tipo politémica, con nivel de medicion ordinal.
Estado Civil: Variable de tipo politomica, con nivel de medicién nominal.
Ocupacion: Variable de tipo politémica, con nivel de medicion nominal.

Lugar de residencia: Variable de tipo politdmica, con nivel de medicion nominal.

Zona de ubicacion de la vivienda:: Variable de tipo politomica, con nivel de medi-

cién nominal.

Régimen de propiedad de la vivienda:: Variable de tipo politomica, con nivel de me-

dicidon nominal.

Servicios publicos con gue cuenta la vivienda: Variable de tipo politdbmica, con nivel

de medicion nominal.
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3.5 Poblacion

De acuerdo al departamento de estadistica del INR LGII, la poblacion atendida en el afio
2014 en el Servicio de lesionados medulares de éste Instituto fue de 132 pacientes en consulta

externa y 152 en hospitalizacion.
3.6 Muestra

Siendo los sujetos de estudio los cuidadores primarios de los pacientes con LM, se tomo
una muestra no probabilistica por conveniencia de los cuidadores primarios que acudieron acom-
pafiando al paciente con LM y que fueron atendidos en las &reas de hospitalizacion y consulta
externa en el periodo de septiembre a diciembre de 2014. Se aplicaron 50 instrumentos, 25 a
cuidadores primarios de pacientes en hospitalizacion y 25 en consulta externa; se aprovecho su
permanencia en las areas de hospitalizacion o en su caso el dia que asistieron por atencién médi-
ca a consulta externa o a trabajo social para actualizacion de estudio socioeconémico; estos cui-
dadores primarios fueron mayores de 18 afios, no import6 sexo, lugar de nacimiento, estado civil,

escolaridad y ocupacion y todos firmaron carta de consentimiento informado.

3.6.1 Criterios de inclusion

Cuidadores primarios de personas con LM, cuya persona a su cuidado recibe atencion
médica en el servicio de lesionados medulares del Instituto Nacional de Rehabilitacién LGII con

las siguientes caracteristicas:

e Sexo: indistinto

e Edad: 18 a 70 afios.

e El entrevistado debio ser cuidador primario de un familiar con diagndstico de LM.

e El encuestado debid asistir como acompafiante de la persona con LM a consulta
externa, hospitalizacion o a trabajo social para actualizacion de estudio socioeco-
noémico.

e No import6 fase, nivel y grado de la LM del familiar del cuidador primario.
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3.6.2 Criterios de eliminacion

o Entrevistado menor de 18 y mayor de 70 afios.

o Entrevistado que no fuera cuidador primario de un familiar con lesién medular.

3.6.3 Criterios de exclusién

o Cuidadores primarios de personas con LM que contaran con algin problema
neuroldgico que les impidiera una comunicacion fluida.

o Cuidadores primarios de personas con LM que no hablaran espafiol.

3.7 Técnicas e instrumento
Para medir las diferentes variables se aplicaron las técnicas de observacion y entrevista
estructurada de forma individual a cada uno de los entrevistados; con antelacion se aplico una
prueba piloto de 5 instrumentos a igual nimero de cuidadores primarios de familiares con lesion
medular; esta prueba permitio la rectificacion de preguntas que culmind en un instrumento tipo
cuestionario de 58 reactivos al que se integraron preguntas abiertas y cerradas de opcion malti-

ple, asi como 2 escalas de evaluacion que permitieron medir los distintos indicadores.

Para conocer la dindmica e interaccion familiar, se empleé el APGAR FAMILIAR de
Smilkstein y la Escala de Comunicacion Familiar con el FCS-VE version espafiola, respectiva-

mente.

El APGAR FAMILIAR, se aplicé al cuidador primario de la persona con LM, es un cues-
tionario que valora cinco areas: adaptabilidad, participacion, gradiente de crecimiento, afecto y
resolucion familiar; se trata de un cuestionario escala tipo likert con tres opciones de respuesta,

gue van de nunca, a veces Y casi siempre.

La Escala de Comunicacion Familiar FCS-VE version espafiola (Family Comunication
Scale), que se incluyo6 en el instrumento, tiene como objetivo evaluar la comunicacion que se
produce en la familia, recogiendo aspectos importantes como el nivel de apertura o libertad para
intercambiar ideas, la informacion y preocupaciones entre generaciones, la confianza y honesti-
dad experimentada y el tono emocional de las interacciones Se incluyé la version corta del cues-

tionario original, el cual se encuentra organizado por 10 items y contempla las habilidades posi-
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tivas de comunicacion; incluye mensajes claros y congruentes, empatia, frases de apoyo y habili-

dades afectivas de resolucion de problemas.

Los items consisten en 10 frases con 5 opciones de respuesta; cada item se puntla de la
siguiente forma: 1) No describe nada a mi familia; 2) Solo la describe ligeramente; 3) Describe a

veces a mi familia; 4) En general, si describe a mi familia y 5) Describe muy bien a mi familia.
En el instrumento se incluyeron preguntas de:

¢ Identificacion o filiacion: (sexo, edad, estado civil, lugar de residencia).

e Preguntas de accion: (se solicitdé informacion respecto a ocupacion de la persona
con LM, su cuidador primario y principal proveedor econémico, dependencia de
cuidadores, asistencia a la escuela y al trabajo, etc.).

e Preguntas de hechos: (lugar de residencia, principal proveedor econémico, fase,

nivel y extension de la LM, etc.).

3.8 Analisis estadistico

Se ejecutd estadistica descriptiva, de tipo no paramétrica; se utilizaron medidas de ten-
dencia central, frecuencias y porcentajes.

3.9 Consideraciones éticas para el desarrollo de investigacion socio médica en INR
INR LGILI.
En todo proceso de atencion en salud, el quehacer bioético constituye un apoyo esencial
para el examen y apoyo en la resolucion de dilemas que puedan generar conflictos en la interac-

cion entre el personal de salud, pacientes, familias y sociedad.

Las acciones de salud se encuentran reguladas por normas nacionales e internacionales
gue se sustentan en normas éticas que proveen una estructura para realizar analisis y tomar deci-
siones. En ellas se enfatiza que el personal de salud debe proteger la dignidad, los derechos, la
seguridad y el bienestar de los pacientes. Se establecen también pautas para evaluar y equilibrar
los beneficios y riegos de las intervenciones, con énfasis en el deber de maximizar los beneficios

sobre los riesgos (Ruiz de Chavez, Pérez de Lara, y Aguirre Albrecht, 2013, p. 12)
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3.9.1 Normatividad Internacional

Actualmente existen una serie de documentos que permiten ubicar los aspectos juridico-
normativos de bioética en investigacion, en el INR LGII para cuestiones de ésta indole se toman
como sustento legal internacional el Codigo de Niremberg y la Declaracion de Helsinki, cuyos

principios se consideran de validez universal.

Generalmente se parte del marco de referencia de la Segunda Guerra Mundial, en la que
se llevaron a cabo un sin numero de experimentos inhumanos, entre los que destacan homicidios,
torturas y otras atrocidades cometidas en nombre de la ciencia y la medicina, de ahi que surgiera
la necesidad de legislar y crear normas éticas que regularan la investigacion clinica, cuya fun-
cion fundamental ha sido la de resolver el grave problema de la indefension y tiene sus antece-
dentes histdricos a partir del Cddigo de Niremberg en 1947, en los juicios del Tribunal Militar
de esa ciudad alemana; juicos a los que fueron sometidos un grupo de médicos (Pérez de Lara
Choy & Aguirre Albrecht, 2013, pag. 12)y pusieron en evidencia parte de la barbarie que se co-
metia contra prisioneros de guerra en campos de concentracion nazi; experimentos que se reali-

zaban sin informacion, ni consentimiento acerca de los riesgos que ellos implicaban.

Afios después, en 1964 la Asamblea Médica Mundial adopta la Declaracion de Helsinki,
que consiste en un conjunto de reglas que orientan a los médicos en investigacion en seres hu-
manos y que al igual que el Cédigo de Nuremberg, resaltan la importancia del consentimiento
voluntario como elemento importante dentro de los protocolos de estudio. Para 1975 la 29a
Asamblea Médica Mundial reviso y amplio la Declaracion de Helsinki (Velasco Suérez, 1999, p.

17-46) para incluir la investigacion biomédica en seres humanos.
3.9.2 Normatividad Nacional

En materia de salud, en México el marco juridico se comenz6 a construir con mayor soli-
dez en la décadas de los ochentas; sin embargo fue a partir del 14 de diciembre de 2011 y de
acuerdo al Diario Oficial de la Federacion (DOF), que se hace mencién de que todo estableci-
miento que preste servicios de atencion a la salud, tiene la obligatoriedad de contar con Comites
Hospitalarios de Bioética, bajo las disposiciones y lineamientos que establezca la Comision Na-
cional de Bioética (CONBIOETICA).
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El marco legal de referencia en nuestro pais, parte de la Constitucion Politica de los Es-
tados Unidos Mexicanos, le siguen leyes, reglamentos y normas; por su parte la Constitucién
Politica de los Estados Unidos Mexicanos, establece que los derechos humanos son reconocidos
para toda persona que se encuentra en el territorio nacional, asi como, las garantias a estos dere-
chos; y también reconoce los derechos humanos que se encuentran contenidos en los tratados
internacionales de los que México es parte. (Ruiz de Chavez, Pérez de Lara Choy y Aguirre
Albrecht, 2013, p. 14). Constitucionalmente el derecho a la proteccion de la salud se encuentra
plasmado en el articulo 4, parrafo cuatro.

Con relacion a la Ley General de Salud, el 11 de diciembre de 2011, se adiciond el articu-
lo 41 bis y se reformd el articulo No. 98, en los que se menciona que los establecimientos para la
atencion medica del sector publico, social o privado del sistema nacional de salud, y de acuerdo a
su grado de complejidad y nivel de resolucién deberan contar con un Comité Hospitalario de
Bioética para la resolucion de los problemas derivados de la atencion medica; asi como, para el
analisis, discusion y apoyo en la toma de decisiones respecto a los problemas bioéticos que se

presenten en la practica clinica o en la docencia que se imparte en el area de salud.

Otro aspecto importante a atender, fueron la promocién, elaboracion de lineamientos y
guias éticas institucionales para la atencion y la docencia médica, asi como, la promocion de la
educacion bioética permanentemente de sus miembros y del personal del establecimiento, y en
los casos de establecimientos de atencion médica que lleven a cabo actividades de investigacion
en seres humanos, un Comité de Etica en Investigacion que sera responsable de evaluar y dicta-
minar los protocolos de investigacion en seres humanos, formulando las recomendaciones de
caracter ético que correspondan, asi como de elaborar lineamientos y guias éticas institucionales

para la investigacion en salud, debiendo dar seguimiento a sus recomendaciones.

Los Comités Hospitalarios de Bioética y de Etica en la Investigacion deben ser interdis-
ciplinarios y estar integrados por personal médico de distintas especialidades y por personas de
las profesiones de psicologia, enfermeria, trabajo social, sociologia, antropologia, filosofia o de-
recho que cuenten con capacitacion en bioética, siendo imprescindible contar con representantes

del nucleo afectado o de personas usuarias de los servicios de salud.
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Por su parte, Norma Oficial Mexicana (NOM) NOM-012-SSA3-2012 establece los cri-
terios para la ejecucion de proyectos de investigacion en seres humanos; esta norma, plasma
los criterios normativos de cardcter administrativo, ético y metodolégico, que en correspondencia
con la Ley General de Salud y el Reglamento en materia de investigacion para la salud, son de
observancia obligatoria para solicitar la autorizacion de proyectos o protocolos con fines de in-
vestigacion, para el empleo en seres humanos de medicamentos o materiales, respecto de los
cuales aln no se tenga evidencia cientifica suficiente de su eficacia terapéutica o rehabilitatoria o
se pretenda la modificacion de las indicaciones terapéuticas de productos ya conocidos, asi como

para la ejecucion y seguimiento de dichos proyectos.

El Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Sa-
lud, menciona que el desarrollo de la investigacion para la salud debe atender a aspectos éticos

que garanticen la dignidad y el bienestar de la persona sujeta a investigacion.

Cabe sefialar que afios atras, en México el consentimiento informado como un acto legal,
era requerido sélo en caso de investigacion en seres humanos y trasplantes, sin embargo, con el
tiempo se ha constituido como un requisito normativo en gran parte de actividades relacionadas

con la prestacion de servicios de salud.

En el caso particular del INR LGII, cuando los experimentos se realizan con seres huma-
nos, los investigadores deben indicar si los procedimientos que han seguido cumplen con los
principios éticos de la comision responsable de la experimentacion humana tanto nacional, insti-
tucional e internacional, entre los que se encuentran el Codigo de Niremberg y la Declaracion
de Helsinki de 1975, revisada en el afio 2008. Si no ocurre lo anterior los investigadores deben
explicar las razones y demostrar que el comité de ética del INR LGII aprobd los aspectos dudo-

sos del estudio.

Es preciso destacar que, los Comités de Bioética siempre buscaran incluir el consenti-
miento voluntario e informado en los actos que involucran actividades con seres humanos, pro-
curando con esto el cumplimiento del derecho a la informacion que requieren los individuos para
tomar una decision; en todos los casos se buscara el respeto a la vida, la dignidad de la persona y

a los derechos humanos.
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En la presente investigacion, la fuente de informacion fueron los cuidadores primarios de
las personas con lesién medular y todos firmaron carta de consentimiento informado, misma que

se integra en la parte final de la presente tesis en el apartado de anexos.

3.10 Descripcion de resultados

Los resultados de la presente investigacion se presentan de la siguiente forma: primero
los que se obtuvieron de las variables sociodemogréaficas del cuidador primario y del integrante
afectado con lesién medular, seguidos por las repercusiones sociales ocasionadas por la LM; para
lo cual se parte del estudio integral del sistema familiar bajo tres perspectivas basicas: estructu-
ral, evolutiva e interaccional; se continta con las repercusiones sociales cuyo eje de referencia
son las emanadas de la Organizacion Mundial de la Salud, en el siguiente orden: dependencia de
cuidadores, falta de tecnologias asistenciales, barreras fisicas, interrupcién de actividades escola-
res y laborales; a éstas se sumaron el aislamiento social y cambios en el estilo de vida; se cul-
mina con las repercusiones econdmicas, en las que destacan los ingresos econdémicos del sistema
familiar, ocupacion del proveedor econémico, modificacion de roles con relacion al proveedor

econodmico, desempleo, dependencia econdémica y se concluye con el costo de la LM.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS
DE LOS
CUIDADORES PRIMARIOS DE LOS INTEGRANTES CON LESION MEDULAR

e Sexoy edad: Cuidador primario.

Tabla No. 16
SEXO Y EDAD: CUIDADOR PRIMARIO
Sexo
Hombre Mujer
Edad Total - - - -
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

18 1 0 0 1 2
20-29 18 7 14 11 22
30-39 7 2 4 5 10
40-49 8 1 2 7 14
50-59 14 4 8 10 20
60-69 2 0 0 2 4
Total 50 14 28 36 72

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un
integrante con lesion medular INR — 2014

Con relacion al sexo del cuidador primario de los integrantes con LM, 14 (28%) son hombres y
36 (72%) son mujeres; con relacion a la edad, la moda se ubico en 18 (36%) en cuidadores que
respondieron que tenian entre 20 y 29 afios de edad.
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e Estado civil: Cuidador primario

Tabla No.17

ESTADO CIVIL: CUIDADOR PRIMARIO
Estado civil Frecuencia Porcentaje
Soltero 19 38
Casado 24 48
Union libre 2 4
Divorciado 2 4
Separado 1 2
Viudo 2 4
Total 50 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en
sistemas familiares con un integrante con lesion medular INR-

2014

Sobre el estado civil del cuidador primario, la moda se encontré con 24 (48%) en personas

casadas.

e Escolaridad: Cuidador primario.

Tabla No. 18

ESCOLARIDAD: CUIDADOR PRIMARIO

Escolaridad Frecuencia | Porcentaje
Primaria 7 14
Secundaria 18 36
Comercial 1 2
Preparatoria 12 24
Licenciatura incompleta 1 2
Licenciatura 11 22
Total 50 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en las familias
con un integrante con lesién medular INR- 2014

Respecto a la escolaridad del cuidador primario, la moda se ubicé en 18 (36%) en quienes
tienen estudios de secundaria.
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Ocupacion: Cuidador primario.

Tabla No. 19

OCUPACION: CUIDADOR PRIMARIO
Ocupacion Frecuencia | Porcentaje
Cuidar paciente 7 14
Desempleado 3 6
Empleado 5 10
Estudiante 3 6
Hogar 12 24
Jubilado 1 1
Subempleado 18 36
Trabajador independiente 1 2
Total 50 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas
familiares con un integrante con lesion medular INR- 2014

Con relacion a la ocupacion del cuidador primario, la moda se encontré con 18 (36%) en
quienes se desemperfian en alguna actividad de subempleo.

Ocupacion: Empleado: Enfermera quirtrgica (1), Maquillista (1), Empleada de mostrador ventas (2), Administradora de consultorio dental (1).

Subempleo: Empleada doméstica (2), Lava y plancha (1), Recamarera (1), Conductor transporte pablico (1), Ayudante de taqueria (1), Comercio
(1), Comercio informal de ventas por catalogo (1), frituras (1), (antojitos (1), agua y refrescos (1), perfumes (1), abarrotes (1), jornalero (1),
campesino (3), electricista (1). Independiente: Agricultor (1).

e Sexo del cuidador y fase clinica de la lesién medular

Tabla No. 20
SEXO DEL CUIDADOR PRIMARIO
Y FASE CLINICA DE LA LESION MEDULAR
Fase clinica de la lesion medular
Intermedia Cronica

Sexo Total Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
Hombre 14 10 20 4 8
Mujer 36 17 34 19 38
Total 50 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesion

medular INR — 2014

Sobre el sexo del cuidador primario y la fase clinica que cursaba el integrante con lesion
medular al momento de la entrevista, la moda se ubico en las mujeres; de ellas 17 (34%) eran
cuidadoras primarias de integrantes con lesion medular en fase intermedia y 19 (38%) de inte-
grantes con lesién medular en fase cronica.
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Con esta tabla se culmina con la informacién correspondiente al cuidador primario de los
integrantes con lesién medular.

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS
DE LOS INTEGRANTES CON LESION MEDULAR

e Edad y sexo: Integrante con lesion medular

Tabla No.21
Edad y sexo: Integrante con lesién medular
Sexo
Edad Total Hombre Mujer
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

20-29 19 16 32 3 6
30-39 14 9 18 5 10
40-49 4 2 4 2 4
50-59 7 4 8 3 6
60-69 4 2 4 2 4
70-79 2 0 0 2 4
Total 50 33 66 17 34

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con
un integrante con lesién medular INR — 2014

La tabla No. 21 representa el cruce de las variables de sexo y edad del integrante con le-
sion medular; en ella se observa la moda en los sujetos masculinos con edades entre 20 y 29 afios
con una frecuencia de 16 (32%) y en el sexo femenino la moda se encuentra en mujeres en edad
de 30 a 39 afios con una frecuencia de 5(10%).

e Sexoy Estado civil: Integrante con lesién medular

Tabla No. 22
SEXO Y ESTADO CIVIL:
INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Frecuencia

Estado Civil
Sexo Soltero Casado | Uni6n | Divorciado | Viudo | Total

libre

Hombre 15 14 3 1 0 33
Mujer 9 6 0 1 1 17
Total 24 20 3 2 1 50

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante
con lesion medular INR — 2014,

Al realizar el cruce de variables entre sexo y estado civil de los integrantes con lesion medu-
lar, se identifica que la moda se encuentra en los integrantes solteros; de ellos 15 (30%) son
hombres y 9 (18%) mujeres.
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e Escolaridad: Integrante con lesion medular.

Tabla No. 23
ESCOLARIDAD: INTEGRANTE CON LESION MEDULAR
Escolaridad Frecuencia Porcentajes
Analfabeta 1 2
Sabe Leer y escribir 2 4
Primaria Incompleta 2 4
Primaria 8 16
Secundaria 9 18
Comercial 1 2
Preparatoria incompleta 1 2
Preparatoria 12 24
Licenciatura incompleta 4 8
Licenciatura 8 16
Posgrado 2 4
Total 50 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un
integrante con lesion medular INR- 2014.

Sobre la escolaridad de los integrantes con lesion medular, se observa desde quienes no
tienen ninguna instruccion académica y son analfabetas, hasta aquellos que cuentan con posgra-
do con grado de maestria; sin embargo la moda se ubicd con 12 (24%) en quienes cuentan con
instruccion académica de preparatoria.
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e Ocupacion y fase de la lesion: Integrante con lesion medular.

Tabla No. 24
OCUPACION Y FASE DE LA LESION: INTEGRANTE CON LESION MEDULAR
Lesion medular Fase de la lesién medular
Ocupacion _
Antes Posterior
de la lesién alalesion Intermedia Cronica
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Estudiante 9 18 6 12 2 4 4 8
Hogar 7 14 8 16 6 12 2 4
Desempleado 1 2 23 46 16 32 7 14
Subempleado 17 34 2 4 0 0 2 4
Empleado 8 16 5 10 3 6 2 4
Deportista 3 6 2 4 0 0 2 4
Trabajador 5 10 4 8 0 0 4 8
independiente
Total 50 100 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -
2014

Con relacion a la ocupacion de los integrantes con LM, se tomo en consideracion la ocu-
pacion que estas personas tenian antes del accidente que les ocasioné la lesion y la ocupacion
que tuvieron después de la lesion y se encontr6 lo siguiente:

Previo a la LM, la moda se ubic6 con 17 (34%) en los integrantes que se encontraban
subempleados y posterior a la lesion destaca el incremento de la moda a 23 (46%) en los inte-
grantes con LM que se encuentran desempleados.

De los 23 (46%) personas que quedaron desempleadas después de tener la lesion medular,
16 (32%) cursaban LM en fase intermedia y 7 (14 %) se encontraban en fase cronica.

En la categoria de subempleo se incluyeron los siguientes oficios:(3) Ayudante de albaiiil, (5) Campesino, (3) Comercio informal,
(1) Ayudante general- cargador de telas, (1) Chef, (1) Herrero, (1) Mantenimiento de maquinas industriales, (1) Técnico de lava-
doras y refrigeradores, (1) Varios oficios. En la categoria de empleado (3) Auxiliar administrativo, (1) Empleado de banco, (1)
Encargado de area de industria quimica, (1) Seguridad en escuela, (1) Traslado de valores, (1) Ingeniero en ventas de instrumen-
tacion industrial. Deportista (1) Futbolista, (1) Torero, (1) Surfista. Trabajador independiente (2) Comercio, (1) Administrador de
empresa de software, (1) Psicélogo, (1) Abogado

Posterior a la lesion medular: (1) Carpinteria artesanal, (1) Comercio informal. Empleado: (4) Auxiliar administrativo, (1) Em-

pleado de banco. Deportista: (1) Arbitro de futbol, (1) Jugador de basquet bol. Trabajador independiente: (1) Abogado, (1) Profe-
sora de idiomas, (1) Propietario de café internet, (1) Comercio.
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e Lugar de residencia: Integrante con lesion medular

Grafico No. 1
Lugar de residencia:
integrantes con lesién medular

Cd. México

Entidades 38%

Federativas
62%

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas
Familiares con un integrante con lesién medular INR- 2014

En cuanto al lugar de residencia de los sujetos con LM, la moda se ubicé en aquellos cuyo
domicilio permanente se encuentran distribuidos en diferentes entidades federativas 31 (62%);
se sitlia en la Ciudad de México con 19 (38%).

e Delegacion politica de residencia.

Tabla No. 25

Delegacion Politica de 19 sujetos que tienen como
lugar de residencia la ciudad de México

Delegacion Politica Frecuencia Porcentaje
1. Alvaro Obregon 1 5
2. Azcapotzalco 1 5
3. Benito Juérez 3 16
4. Cuajimalpa 2 11
5. lztapalapa 4 20
6. Miguel Hidalgo 1 5
7. Tlahuac 2 11
8. Tlalpan 2 11
9. V. Carranza 1 5
10. Xochimilco 2 11
Total 19 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en siste-
mas familiares con un integrante con lesion medular INR - 2014

Respecto a la delegacion politica en la que residen las personas con LM, la moda se situd en
quienes residen en la delegacion politica de Iztapalapa con una frecuencia de 4 (20%).
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e Entidad Federativa

Tabla No. 26

Entidad federativa de 31 sujetos que tienen como lugar de
residencia algin Estado de la Republica Mexicana

ENTIDAD FEDERATIVA DE 31 SUJETOS QUE
TIENEN COMO LUGAR QE RESIDENCIA
ALGUN ESTADO DE LA REPUBLICA MEXICANA

Entidad federativa Frecuencia | Porcentaje
1. Aguascalientes 1 3
2. Baja California 1 3
3. Chiapas 1 3
4. Guerrero 3 10
5. Hidalgo 1 3
6. Meéxico 15 49
7. Michoacén 2 7
8. Morelos 3 10
9. Oaxaca 1 3
10. Puebla 1 3
11. Quintana Roo 1 3
12. Veracruz 1 3

Total 31 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas
familiares con un integrante con lesién medular INR- 2014

Con relacién a la Entidad Federativa en la que viven las personas con LM, se identificd que
los sujetos que recibieron atencion médica en la presente investigacion residen en los diferentes
estados de la Republica Mexicana, del norte al sur del pais, desde Baja California hasta Quintana
Roo; no obstante la moda se encuentra con 15 (49%) en las personas que radican en los diferen-
tes municipios del Estado de México.

e Zona de ubicacion de la vivienda

Gréfico No.2
Zona de ubicacién de la vivienda

Rural

36% \ Urbana
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en
sistemas familiares con un integrante con lesion medular INR- 2014

29 (58%) de los sistemas familiares se ubican en zona urbana; 18 (36%) en zona rural y fi-
nalmente 3(6%) en zona suburbana.
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e Propiedad de la vivienda

Grafico No. 3
Propiedad
de la vivienda

Rentada
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas
familiares con un integrante con lesion medular INR- 2014

Con relacion a la propiedad de la vivienda, se encontré que 21 (42%) habitan casa prestada; 10
(20%) rentada y finalmente 19 (38%) habitan casa propia.

e Servicios publicos

Tabla No. 27
SERVICIOS PUBLICOS: VIVIENDAS
ENERGIA PAVIMEN-
AGUA ELECTRICA DRENAJE TELEFONO TACION
Fx % Fx % Fx % Fx % Fx %
Tiene 50 100 49 98 45 90 33 66 41 82
No
tiene 0 0 1 2 5 10 17 34 9 18
Total 50 100 50 100 50 100 50 100 50 100
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -
2014

Sobre los servicios publicos de las viviendas de los sistemas familiares de las personas
con LM; 50 (100%) cuenta con servicio de agua potable; 49 (98%) tiene servicio de energia
eléctrica; 45 (90%) drenaje; 33 (66%) cuenta con teléfono y finalmente 41 (82%) disfruta de
calles pavimentadas.

A partir de la siguiente tabla se muestran los resultados relacionados a la variable independiente
que corresponde al diagnostico médico de LM.
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CARACTERISTICAS DE LA LESION MEDULAR

e Causa de la lesion medular

Grafico No. 4
Causas de la lesién medular.
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con
lesion medular INR- 2014

En el presente grafico es posible observar, que la principal causa de LM de los familiares de
las personas entrevistadas fueron los accidentes de automovilisticos con una moda de 20 (40%);
le sigue en frecuencia con 11 (22%) la enfermedad; 10 (20%) alguna caida, 7 (14%) violencia y
finalmente 1 (2%) accidentes deportivos y 1 (2%) otra causa, misma que se desconoce.

e Tiempo con lesiébn medular

Grafico No. 5
Tiempo y Fase de atencion clinica y social de la
lesién medular

27
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares
con un integrante con lesion medular INR -2014

Con relacion al tiempo que cursaba la persona con LM al momento de la entrevista al
cuidador primario, se encontré que 27 (54%) cursaban entre 30 dias y seis meses con la LM,
tiempo considerado como periodo en fase intermedia de la lesion y 23 (46%) cursaban entre siete
meses Yy 24 afios con la lesion, periodo estimado como fase cronica.
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Grafico No. 7
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En el grafico No 6, se observa que de las 27 personas con LM en fase intermedia, la moda se
ubicé con 8 (30%) en quienes tenian 3 meses con lesion y en el grafico No. 7 de las 23 personas
con lesién medular en fase cronica la moda se ubic6 en 6 (26%) en quienes tenian un afio con la
LM.

e Nivel de la lesién medular

Grafico No. 8
Nivel de la lesion medular
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un
integrante con lesion medular INR- 2014

Con relacion al nivel de la LM, se encontrd una moda con 30 (60%) en las personas que
tienen LM a nivel toracica.
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e Extension de la lesién medular.

Grafico No. 9
Extensién de la lesién medular
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en las familias con un
con lesion medular INR- 2014

Con relacion a la extension de la LM, se encontrdé que 32 (64%) de los familiares de las
personas entrevistadas presentan LM completa y 18 (36%) LM incompleta. La moda se ubica
con 22 (44%) en quienes tiene paraplejia.

Hasta la presente grafica se han descrito los resultados con la informacion que correspon-
de a la variable independiente de la investigacion: la lesion medular; a partir de la siguiente
tabla se continGa con la descripcién de resultados correspondientes a la variable dependiente:
repercusiones sociales en los sistemas familiares ocasionados por la LM en uno de sus integran-
tes; para ello se parte del estudio integral del sistema familiar desde tres perspectivas basicas:
estructural, evolutiva e interaccional y se toma como eje de referencia las repercusiones sociales
derivadas de la Organizacion Mundial de la Salud, entre las que se encuentran la dependencia de
cuidadores, falta de tecnologias asistenciales, barreras fisicas, se incluyen las que se identifican
en casa, escuela y trabajo e interrupcion de actividades, se destacan las escolares y las laborales;
aislamiento social y cambios en el estilo de vida; se finaliza con las repercusiones econémicas,
entre las que se incluyen los ingresos econémicos, desempleo, dependencia econémica, modifi-
cacion de roles con relacion al proveedor economico del sistema familiar y se concluye con el
costo de la LM.
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CARACTERISTICAS DE LOS SISTEMAS FAMILIARES
CON UN INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

La caracterizacion de los sistemas familiares con un integrante con LM se realizé a partir de
las perspectivas estructural, evolutiva e interaccional, sugeridas por la autora Sanchez Urios, los
datos que se obtuvieron se reflejan a continuacion en el orden sefialado.

e PERSPERCTIVA ESTRUCTURAL

Para reflejar la perspectiva estructural de la familia se consider6 el tamafio y la tipologia del
sistema familiar y se obtuvieron los siguientes datos:
e Tamafio del sistema familiar

Grafico No. 10
Tamafio de los sistemas familiares
con un integrante con lesién medular
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas
familiares con un integrante con lesion medular INR- 2014

Con relacion al tamafio de los sistemas familiares, la moda se ubico con 25 (50%) en los sistemas
familiares medianos compuestos entre 4 y 6 integrantes.

e Tipologia del sistema familiar

Tabla No. 28
TIPOLOGIA DE LOS SISTEMAS FAMILIARES
CON UN INTEGRANTE CON LESION MEDULAR
TIPOLOGIA FAMILIAR Frecuencia Porcentaje

Nuclear 24 48
TRADICIONAL Extensa 5 10

Ampliada 0 0
FAMILIAS DE Simultanea 6 12
NUEVO TIPO Monoparental 11 22

Homosexuales 0 0
FORMAS DE CONVI- Diada conyugal 0 0
VENCIA DIFERENTES | Estructura unipersonal 3 6
A LAFAMILIA Hogar y unidad domestica 1 2

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién
medular INR- 2014

Respecto a la tipologia de los sistemas familiares con un integrante con LM, predomina la tipo-
logia tradicional con una frecuencia de 29 (58%); la moda se ubic6 con 24 (48%) en los sistemas
familiares de tipo nuclear.

142



e PERSPECTIVA EVOLUTIVA

Tabla No. 29
CICLO EVOLUTIVO DE LOS SISTEMAS FAMILIARES
CON UN INTEGRANTE CON LESION MEDULAR
Fases de la lesién
Lesién medular Intermedia Cronica

Ciclo evolutivo Frecuencia | Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Familia recién casada sin hijos 21 42 2 4 19 38
Familia con hijos en edad escolar 8 16 6 12 2 4
Familia con hijos adolescentes 7 14 7 14 0 0
Familia con hijos adultos 10 20 9 18 1 2
Familia con adultos mayores 4 8 3 6 1 2
Total 50 100 27 54 23 43

Fuente: Encesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesion medular INR-
2014

Con relacion al ciclo evolutivo de los sistemas familiares con un integrante con LM, se en-
contr6 una moda con 21 (42%) en sistemas familiares que se encontraban en etapa de familia
recién casadas sin hijos, en donde 19 (38%) de los integrantes con LM presentaban lesion en fase
cronica.

e PERSPECTIVA INTERACCIONAL

La perspectiva interaccional comprende los aspectos que de algin modo contribuyen a la
interaccion del sistema familiar; en esta perspectiva se incluyen los roles, comunicacion, crisis
familiares y funcionamiento familiar, los resultados que se obtuvieron se reflejan a continuacién
en el orden mencionado.

e Modificacion de roles

Tabla No.30
MODIFICACION DE ROLES EN LOS SISTEMAS FAMILIARES
CON UN INTEGRANTE CON LESION MEDULAR
Modificacion de rol Modificacion de roles en los sistemas familiares
para: Se modificaron No se modificaron Total
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje FX %
Manutencioén 30 60 20 40 50 100
del sistema familiar
Atencion
del integrante con 32 64 18 36 50 100
lesion medular

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesion medular
INR- 2014

Respecto a la modificacion de roles en los sistemas familiares, se encontré una frecuencia

de 30 (60%) en los sistemas familiares que modificaron sus roles para la manutencion del siste-
ma familiar y 32 (64%) para la atencion del integrante con LM.
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e Crisis familiares

Tabla No.31

CRISIS DE LOS SISTEMAS FAMILIARES CON UN INTEGRANTE
CON LESION MEDULAR DE ACUERDO A LA FASE DE LA LESION

Fase de la lesiobn medular
Crisis Fase intermedia Fase Cronica
. No No No
Causa de la crisis Presenta | presenta | Presenta | Presenta | Presenta | presenta
Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia
Interrupcion de noviazgo 13 37 4 23 9 14
Divorcio o separacion de 3 47 0 27 3 20
cényuge
Separacién temporal de 5 45 3 24 2 21
cényuge
Separacién temporal de 19 31 10 17 9 14
familiares significativos
Abandono de conyuge 2 48 0 27 2 21
Abandono de hijos 1 49 0 27 1 22
Abandono de familiares 11 39 6 21 5 18
Relaciones extramaritales 2 48 0 27 2 21
Otra situacion 16 34 10 17 6 17

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesion medular. INR -
2014

Con relacién a las crisis de los sistemas familiares con un integrante con LM, la moda se
encontré con 19 (38%) en quienes indican separacion temporal de familiares significativos; de
ellos 10 (20%) cursaban con LM en fase intermedia y 9 (18%) en se encontraban en fase crénica.

e Otras causas que originan crisis en los sistemas familiares con un integrante con LM.

De los 16 entrevistados que respondieron que las crisis familiares se debian a otra situacion
de las mencionadas en la tabla anterior, se identific que 4 (25%) mencionaron que otra situacion
que les generd crisis fue que la persona con LM tuviera que regresar a vivir con los padres; 3
(19%) cambio de domicilio para atender a la persona con LM; 2 (13%) desempleo generado por
atender al integrante con LM, 2 (13%) muerte de un familiar significativo, finalmente 1(6%)
respondieron problemas econémicos por pagar cuidados de la persona con LM, 1(6%) venta de
terreno, 1(6%) conflictos familiares por atender a la persona con LM, 1(6%) integracion de la
persona con LM a casa de reposo, 1(6%) ideacion suicida de la persona con LM.
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e Funcionamiento familiar

Tabla No. 32
APGAR FAMILIAR — Smilkestein
Casi
Areas a evaluar Nunca A veces siempre
Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia
1.- Satisfaccion con la ayuda que recibe de la familia cuando
tiene un problema 3 11 36
2. Entre la familia conversan sobre los problemas que hay en 4 19 27
casa
3. Las decisiones importantes se toman en conjunto en casa 8 12 30
4. Satisfaccion con el tiempo que pasan en familia 6 21 23
5. Sensacion de que la familia lo quiere 2 9 39
Total 50 50 50

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesion
medular INR- 2014

La interaccion familiar se evalu6 con apoyo del cuestionario APGAR FAMILIAR, que se
aplico al cuidador primario de la persona con LM; el cuestionario valora cinco areas: adaptabili-
dad, participacion, gradiente de crecimiento, afecto y resolucién familiar; se trata de un cuestio-
nario escala tipo likert con tres opciones de respuesta, que van de nunca, a veces y casi siempre;
en los resultados de su aplicacion la moda se encontr6 en las opciones de respuesta de casi siem-
pre en las cinco areas: 36 (72%) satisfaccion con la ayuda que recibe de la familia cuando tiene
un problema; 27 (54%) entre la familia conversan sobre los problemas que hay en casa; 30 (60%)
las decisiones importantes se toman en conjunto en casa; 23 (46%) satisfaccion con el tiempo
que pasan en familia; 39 (78%) sensacidn de que la familia lo quiere (afecto).

Tabla No.33

FUNCIONALIDAD FAMILIAR DE ACUERDO A LA FASE DE LA LESION MEDULAR

Funcionalidad familiar Fase de la lesion medular

Familia y puntos Intermedia Cronica

Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Muy funcional
(7-10 puntos) 37 74 20 40 17 34
Moderadamente
funcional 9 18 6 12 3 6
(4-6 puntos)
Grave disfuncion 4 8 1 2 3 6
(0-3 puntos)
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesion
medular INR - 2014

La tabla No. 33 permite observar la funcionalidad familiar de acuerdo a la fase de la LM de
acuerdo al APGAR FAMILIAR de Smilkestein; se observa que la moda se ubica en 37 (74%)
con un puntaje de 7 a 10 indicandolas como familias muy funcionales; de ellas en 20 (40%) el
integrante con LM se encontraba en fase intermedia de la lesion y 17 (34%) en fase cronica.
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Tabla No. 34

ESCALA DE COMUNICACION FARITIAR

Fase intermed

a

Fase crénica

Los miembros delafamilia Mo
desoribe
nada a md
familia
Frecuencia

Solo
la describe
ligeramente

Fremencia

Describe
awecesa
i familia

Frecuencia

En geteral
desctibe a
mi familia

Frecuesncia

Diesctibe
muy hien
ati
familia
Frecuencia
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desctibe
nada a mi
familia
Frecueticia

Salo
la describe
ligeramente

Frecusncia

Diescribe
A VECES &
i familia

Frecuenicia
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describe a
thi familia

Frecuencia
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ami
familia
Fremencia

Estamos satsfechos conla
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(SIS

14

(3 =1

11
2

10
20

1

1
1

Sabemos escuchar 2

15
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W

o

4

17

1
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sentimnientos ablertamente

11

12

Drisfrutan pasande tempo
juntos 1

18

Discutimos sentimientos e
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(5]

18
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17
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sentimnientos de los ofros

&)

(5]

18
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&)

Expresamos nuestros
verdaderos sentimiento

14

(SIS

Promedio

(S =]

13

En la presente tabla se cbserva la forma come se moedifica la comunicacidn en los sisternas farniliares con un integrante con lesidn

medular, siendo mejor la comunicacion en la fase intermedia que en la fase aguda.
del integrante con lesidn medular informaron que
sentimientos abiertamnente, disfrute de tempo juntos, discusién de sentimientos e ideas,

la satisfaccidn en la forma de comunicacidn, expresidn de afectos,

Enla fase intermedia, los principales cuidadores
cotnpartir

sinceridad en las respuestas e intentar
cornprender los sentimientos de los otros, en general describe a sus familias, frecuencia que disminmuye considerablemente en los

mismos indicadores en los sistemas familiares con un integrante con lesion medular en fase cronica.

La Escala de Comunicacion Familiar FCS-VE version espafiola (Family Comunication
Scale), tiene como objetivo evaluar la comunicacion que se produce en la familia, recogiendo
aspectos importantes como el nivel de apertura o libertad para intercambiar ideas, la informacion
y preocupaciones entre generaciones, la confianza y honestidad experimentada y el tono emo-
cional de las interacciones. Este instrumento permite evaluar las habilidades positivas de comu-
nicacion en una familia, entre las que se encuentran los mensajes claros y congruentes, empatia,
frases de apoyo y habilidades efectivas de resolucion de problemas.

La version original de la escala consta de 20 items, el instrumento que se incluye en esta investi-
gacion es la version corta del cuestionario original, el cual se encuentra organizado por 10 items
y contempla las habilidades positivas de comunicacion; incluye mensajes claros y congruentes,
empatia, frases de apoyo y habilidades afectivas de resolucion de problemas.

Los items consisten en 10 frases con 5 opciones de respuesta; cada item se puntla de la siguiente
forma: 1) No describe nada a mi familia; 2) Solo la describe ligeramente; 3) Describe a veces a
mi familia; 4) En general, si describe a mi familia y 5) Describe muy bien a mi familia.

Con la tabla de la escala de comunicacién familiar se concluye con la informacién que se
obtuvo de los sistemas familiares con un integrante con LM.

A partir del siguiente grafico se continua con las repercusiones sociales derivadas de la
OMS, en el siguiente orden: dependencia de cuidadores, falta de tecnologias asistenciales, barre-
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ras fisicas, interrupcion de actividades escolares, desempleo, actitudes negativas, a las que se
agregaron el aislamiento social, cambios en el estilo de vida y cambio de roles al interior de la
familia.

e Dependencia

Para medir la dependencia a cuidadores se tomo en cuenta el tiempo y la dependencia a cui-
dadores para la ejecucion de actividades de la vida diaria, dependencia de aparatos especiales
cuya utilizacion requieren la ayuda de otras personas para su colocacion, dependencia de otras
personas para la movilizacion de la persona con LM tanto en el interior como en el exterior de su
casa Y si éstas personas demandan mas ayuda de la que realmente necesitan; se obtuvieron los
siguientes resultados:

e Dependencia de otras personas (cuidadores)

Tabla No. 35

DEPENDENCIA DEL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR A OTRAS PERSONAS

Personas con Fase de la lesién medular

Necesidad lesion medular Intermedia Crénica
de apoyo Frecuencia | Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Requiere 46 92 26 52 20 40
apoyo
No requiere apoyo 4 8 1 2 3 6
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesion medular

INR - 2014

En la presente tabla se observa que 46 (92%) de los integrantes con LM requieren apoyo o
asistencia de otras personas, de ellas 26 (52%) presentan LM en fase intermedia y 20 (40%) LM
medular en fase cronica.
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e Cuidado permanente de algun familiar por estado de salud.

Tabla No. 36

CUIDADO PERMANENTE DE ALGUN MIEMBRO
DEL SISTEMA FAMILIAR POR ESTADO DE SALUD

Requiere cuidado Frecuencia Porcentaje
permanente

Si 31 62

No 19 38
Total 50 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en las fami-
lias con un integrante con lesiéon medular INR- 2014

Sobre la necesidad de cuidar o asistir de manera permanente a algin miembro del sistema
familiar por su estado de salud, se encontré que 31 (62%) mencionaron gue en su sistema fami-
liar hay un integrante que requiere cuidados permanentes.

e Tiempo de dependencia de cuidadores al dia
Tabla No. 37

TIEMPO DE DEPENDENCIA
DEL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Minutos

Horas 0 10 30 Total
0 4 2 4 10
1 0 0 1 1
2 6 0 0 6
3 5 0 0 5
4 6 0 0 6
6 5 0 0 5
7 1 0 0 1
8 4 0 0 4
10 3 0 0 3
12 2 0 0 2
23 1 0 0 1
24 6 0 0 6

Total 43 2 5 50

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas
familiares con un integrante con lesion medular INR - 2014

Un aspecto importante a considerar en la dependencia, es el relacionado a los periodos de
tiempo al dia que los integrantes con LM dependen de sus familiares y o cuidadores; el factor
tiempo se midio en minutos y horas, se encontrd que el tiempo es un factor multimodal con una
frecuencia de 6 (12%) en integrantes con LM que dependen entre 2, 4, y 24 horas de sus cuida-
dores; en contraste de 4 (8%) de los integrantes con LM que son totalmente independientes y no
requieren del apoyo de persona alguna; no obstante la media se ubicé en 6.8 horas de dependen-
cia a cuidadores.
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Tiempo de dependencia a cuidadores de acuerdo a la fase de la lesion medular

Tabla No. 38
TIEMPO DE DEPENDENCIADE LOS
INTEGRANTES CON LESION MEDULAR A CUIDADORES
DE ACUERDO A LA FASE DE LA LESION

Fase de la lesién medular
Horas Intermedia Cronica Total
Independientes 0 4 4
Menos una hr. 2 4 6
1 0 1 1
2 5 1 6
3 2 3 5
4 4 2 6
6 3 2 5
7 1 0 1
8 1 3 4
10 2 1 3
12 2 0 2
23 1 0 1
24 4 2 6
Total 27 23 50

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares
con un integrante con lesion medular INR - 2014

Con relacion a la fase de la lesién en la que se encuentra el integrante con LM y tiempo de de-
pendencia de estas personas a cuidadores; la moda se ubicé en dos horas con una frecuencia de
6 (12%): de ellas 5 (10%) tienen LM en fase intermedia y 1 (2%) tiene LM en fase crdnica y
necesitan ayuda al menos una vez al dia para realizar diferentes actividades bésicas de la vida
diaria 0 de manera intermitente.
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e Relacion entre extension y fase de la lesion medular con horas de dependencia a cuidadores.

Tabla No. 39

RELACION ENTRE EXTENSION Y FASE DE LA LESION MEDULAR
CON HORAS DE DEPENDENCIA A CUIDADORES

Extension de la lesion Horas de Fase de la lesion medu- Total Promedio
dependencia lar hrs.
Intermedia Crénica
Paraplejia Independientes 0
Menos una hr.

2 horas

3 horas

4 horas

6 horas

7 horas

8horas

10 horas

12 horas

24 horas

5.26 hrs.

Total
Tetraplejia Menos de 1 hr.
4 horas
6 horas
8 horas
10 horas
23 horas
24 horas

12.8 hrs.

Total
Paraparesia Independiente
Menos de 1 hr.

2 horas
3 horas
4 horas
6 horas
8 horas
10 horas
24 horas

6.1 hrs.

Total
Tetraparesia 1 hora
2horas
4 horas
8 horas
12 horas
24 horas

7.8 hrs.
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Total
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante
con lesion medular INR - 2014

La extension de la lesion y la fase de la LM con relacion al tiempo de dependencia a cuida-
dores, la mas baja fue de menos de una hora al dia y la mas alta de 24 horas al dia; sin embargo
la moda se ubic6 en 22 (44%) en los integrantes cuya extension de la lesion es paraplejia; de
ellas la frecuencia mas alta se obtuvo con 4 (8%) en los integrantes que son dependientes de cui-
dadores 3 horas al dia, de ellos 2 (4%) se encontraban en fase intermedia de la lesion y 2 (4%) en
fase cronica.
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e Dependencia de otras personas para la ejecucion de las actividades de la vida diaria

Tabla No. 40

FASE DE LA LESION MEDULAR Y DEPENDENCIA DE OTRAS PERSONAS PARA LA EJECUCION
DE ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

Ejecuta Fase de la lesién medular
Actividad independiente Lesion medular Intermedia Cronica
Sin apoyo Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
Si 44 88 22 44 22 44
Comer No 6 12 5 10 1 2
Si 22 44 8 16 14 28
Bario No 28 56 19 38 9 18
Si 21 42 7 14 14 28
Vestido No 29 58 20 40 9 18
Uso Si 17 34 5 10 12 24
del retrete No 33 66 22 44 11 22
Lavado de Si 41 82 21 42 20 40
manos, cara
y peinado No 9 18 6 12 3 6

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesion
medular INR - 2014

Un aspecto importante a considerar es la dependencia que se ocasiona en personas con
LM a otras personas para la ejecucion de actividades de la vida diaria: en la tabla No. 40 se
muestra que dos terceras partes 33 (66%) de las personas con LM requieren apoyo de otras per-
sonas para hacer uso del retrete; 29 (58%) necesitan apoyo para vestirse y 28 (56%) precisa apo-
yo para bafarse; dependencia que se observa con mayor frecuencia en las personas con LM en
fase intermedia.
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e Dependencia de otras personas para el uso de aparatos especiales

Tabla No. 41

DEPENDENCIA DE OTRAS PERSONAS PARA EL USO DE APARATOS ESPECIALES

Fase de la lesién medular

Aparato Depende Lesion medular Intermedia Cronica

de

otros Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
Aparatos Si
especiales depende 0 0 0 0 0 0
(oxigeno, No
alimentacion | yepende 0 0 0 0 0 0
por sonda)
Accesorios Si
que requieren depende 14 28 11 22 3 6
la ayuda de
otras personas No
(faja, corset, depende 36 72 16 32 20 40
ferdlas)
Otras perso- Si
nas para son- depende 29 58 19 38 10 20
da vesical No 21 42 8 16 13 26
depende

Otras perso- Si 32 64 20 40 12 24
nas para utili- depende
zacion de No
cémodo o depende 18 36 7 14 11 22
cambio de
pafial

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -
2014

En la tabla No. 41, se observa la dependencia que tienen las personas con LM a aparatos espe-
ciales y ademas requieren la ayuda o asistencia de otras personas para su uso; la moda se ubica
con 32 (64%) en la dependencia que tienen las personas con LM a otras personas para el uso de
cémodo o cambio de pafial; seguido con una frecuencia de 29 (58%) la dependencia a otras per-
sonas para el manejo de sonda vesical y finalmente 14(28%) requieren el apoyo o ayuda de otras
personas para la colocacion de faja, corset, y ferdlas; se refleja mayor dependencia en la fase
intermedia de la LM.
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e Dependencia de otras personas para la movilizacién

Tabla No. 42
DEPENDENCIA PARA LA MOVILIZACION:
INTEGRANTES CON LESION MEDULAR

_ Lesion Fase de la lesién medular
Dependencia medular Intermedia Cronica
Movilizacién | de otras
personas Frecuencia Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Interior Depende 39 78 26 52 13 26
desucasa "N depende 11 22 1 4 10 20
Exterior Depende 41 82 23 46 18 36
desucasa "N depende 9 18 4 8 5 10
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -
2014

La dependencia de las personas con LM a otras personas para movilizarse, obtuvo una moda de
41 (82%) para quienes dependen de otras personas para su movilizacion en el exterior de sus
casas; frecuencia ligeramente menor con 39 (78%) para quienes dependen de otras personas para
movilizarse en el interior de las mismas. En ambas situaciones la frecuencia mas alta se encontro
en las personas que presentaban LM en fase intermedia.

e Demanda de mas ayuda por parte del integrante con lesion medular

Tabla No. 43
DEMANDA DE MAS AYUDA POR PARTE DEL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

El integrante

con lesion Fase de la lesion medular

medular de- Lesion medular

manda mas Intermedia Cronica

ayuda de la que

;ia(‘:lgr;ietr;te Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Demanda mas

ayuda 10 20 9 18 1 2

No demanda

mas ayuda 40 80 18 36 22 44
Total 50 100 27 54 23 46
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular
INR - 2014

Del total de los encuestados 40 (80%) expresaron que el integrante con LM no demanda mas
ayuda de la que realmente necesita; en contraste de 10 (20%) quienes expresaron que el inte-
grante con LM demanda maés ayuda de la que realmente necesita; de ellos 9 (18%) se encontra-
ban con LM en fase intermedia 'y 1 (2%) con LM en fase cronica.
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e Miembros del sistema familiar que apoyan més al integrante con lesion medular

Tabla No.44
MIEMBROS DEL SISTEMA FAMILIAR
QUE APOYAN MAS AL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Personas
Familiar con Fase de la lesion
lesion medular Intermedia Cronica
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Cényuge 16 32 11 22 5 10
Madre 19 38 8 16 11 22
Hijos 3 6 3 6 0 0
Padre 4 8 2 4 2 4
Hermanos 5 10 3 6 2 4
Tios, abuelos,
primos 1 2 0 0 1 2
Amistades 2 4 0 0 2 4
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en familias con un integrante con lesién medular INR - 2014

Con relacion a los miembros del sistema familiar que mas apoyan al integrante con LM, la
moda se encontr6 con 19 (38%) en donde el familiar que méas apoya es la madre y cuyos familia-
res con LM 8(16%) se encontraban con lesion en fase intermedia y 11 (22 %) en fase cronica.

e Falta de tecnologias asistenciales

Tabla No. 45
FALTA DE TECNOLOGIAS ASISTENCIALES
Fase de la lesién medular

Tecnologia Falta Lesién medular Intermedia Crobnica

aparato Frecuencia | Porcentaje FX % FX %
Colchon Si 13 26 6 12 7 14
especial No 37 74 21 42 16 32
Silla de ruedas Si 24 48 18 36 6 12
especial No 26 52 9 18 17 34
Regadera de Si 17 34 12 24 5 10
bafio especial No 33 66 15 30 18 36
Tina de Si 6 12 4 8 2 4
bafio No 44 88 23 46 21 42
Faja, corset, Si 5 10 3 6 2 4
collarin No 45 90 24 48 21 42
Tablero comu- Si 0 0 0 0 0 0
nicacion No 50 100 27 54 23 46
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en familiascon un integrante con lesién medular INR -

2014

Otra de las repercusiones sociales que se presentan con las personas con LM, es la falta de
tecnologias asistenciales; al respecto se encontré una moda con 24 (48%) para quienes tienen
carencia de una silla de ruedas especial; de los cuales 18 (36%) cursaban LM en fase intermedia
y 6 (12%) LM en fase cronica.
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e Falta otro aparato o aditamento especial

Tabla No. 46
FALTA OTRO APARATO O ADITAMENTO ESPECIAL
Carencia Fase de la lesion medular
Aparato de Lesion medular Intermedia Cronica
aparato | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Falta Carece 15 30 5 10 10 20
otro No 35 70 22 44 13 26
aparato carece
Total 50 100 27 54 23 46
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -

2014
En la tabla No. 46, se observa que ademas de colchon, silla de ruedas y regadera de bafio

especial, asi como tina de bafio, faja, corset o collarin; 15 (30%) de los encuestados mencionan
que a sus familiares con LM les hace falta otro aparato especial; de ellos 10 (20%) se encontra-
ban con LM en fase crénica.

Tabla No. 47

FALTA DE TECNOLOGIAS ASISTENCIALES DE LAS 15 PERSONAS CON
LESION MEDULAR CUYOS CUIDADORES PRIMARIOS INDICARON CARENCIA

Fase de la lesion medular

Lesion medular Intermedia Crénica
Aparato Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Férulas 1 7 1 7 0 0
Cojin de gel 7 46 3 20 4 26
Colchonetas y
cojines de hule 1 7 0 0 1 7
espuma para
rehabilitacion
Ortesis para reali-
zar bipedestacion 4 26 0 0 4 26
Silla para bafio y
andadera 1 7 0 0 1 7
Ortesis de tobillo
para pie 1 7 1 7 0 0
Total 15 100 5 34 10 66

Fuente : Encuesta repercusiones sociales y econdémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -
2014

En la tabla No. 47, se observa que de los 15 encuestados que respondieron que a su familiar
le hace falta otro aparato o aditamento especial; la moda se ubico con 7 (46%) en quienes mani-
festaron que les hace falta un cojin de gel para evitar escaras, de estos 4 (26%) se encuentran en
fase cronica de la LM y 3 (20%) en fase intermedia.
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e Barreras fisicas

Con relacion a las barreras fisicas a las que se enfrentan las personas con LM, sélo se consi-

deraron las identificadas en casa, la escuela y el trabajo.

Tabla No. 48

ADECUACIONES EN EL DOMICILIO

Fase de la lesién medular

Adecuaciones en el Lesion medular Intermedia Cronica
domicilio Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Ha realizado

adecuaciones 21 42 8 16 13 26
No requiere reali-

zar adecuaciones 12 24 7 14 5 10
Todavia no ha

realizado 17 34 12 24 5 10
adecuaciones

Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -

2014

Sobre las adecuaciones en los domicilios de los sistemas familiares para eliminar barreras fisicas

y facilitar la movilizacion del integrante con LM; la moda se ubic6 con 21 (42%) en los sujetos

gue mencionaron que han tenido que realizar adecuaciones en los domicilios de ellos 8 (16%) se

encontraban en fase intermedia de la lesion y 13 (26%) en fase crénica.
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e Modificaciones en el domicilio de los sistemas familiares con un integrante con lesion
medular.

Tabla No. 49

MODIFICACIONES EN EL DOMICILIO
DE LOS SISTEMAS FAMILIARES CON UN INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Modificacion Frecuencia Porcentaje
Ha realizado modificaciones 6 12
Ampliacion de puertas No requiere realizar modificaciones 36 2
Todavia no ha realizado modifica- 8 16
ciones
Ha realizado modificaciones 3 6
Ampliacion de pasillos No requiere realizar modificaciones 44 88
Todavia no ha realizado modifica- 3 6
ciones
Ha realizado modificaciones 8 16
Colocacion de barandales | No requiere realizar modificaciones 27 54
Todavia no ha realizado modifica- 15 30
ciones
Ha realizado modificaciones 16 32
Quitar escalones o No requiere realizar modificaciones 20 40
colocar rampas Todavia no ha realizado modifica- 14 28
ciones
Ha realizado 23 46
Cambio de recamara No requiere realizar modificaciones 26 52
Todavia no ha realizado modifica- 1 2
ciones
Ha realizado modificaciones 17 34
Modificaciones en el No requiere realizar modificaciones 13 26
bafio Todavia no ha realizado modifica- 20 40
ciones
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -
2014

En la tabla No. 49 se observan las modificaciones que se realizaron en los domicilios de los
sistemas familiares con un integrante con LM para mejorar su movilidad; la moda se sitGa en 23
(46%) en quienes realizaron cambio de recdmara, le sigue en frecuencia 20 (40%) para aquellos
que requieren realizar modificaciones en el bafio y al momento de la entrevista todavia no las
habian efectuado.
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Otra modificacion el domicilio del sistema familiar con un integrante con lesion medular

Grafico No. 11
Otra modificacién en el domicilio

3
=y
Ha realizado No larequiere Aunnola ha
realizado

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante

con lesion medular INR - 2014

Ademas de la ampliacion de puertas, pasillos, colocacién de barandales, quitar escaleras o
colocar rampas, asi como, cambio de recdmara y modificaciones en el bafio; la moda se ubico
con 25 (50%) en quienes expresaron que en los domicilios de los sistemas familiares de las per-
sonas con LM se realizaron otras modificaciones diferentes a las citadas en las primeras lineas

del presente parrafo.

e Otras modificaciones en el domicilio de los sistemas familiares

Tabla No. 50

OTRA MODIFICACION EN DOMICILIO
DEL SISTEMA FAMILIAR

Modificacion en domicilio Frecuencia | Porcentaje
Cambio de domicilio 11 22
Cambio de mobiliario 2 4
Bajar el nivel de estufa 2 4
Bajar el nivel del fregadero 2 4
Construccion de recamaras 1 2
Construccion de bafios 5 10
Aplanado de patio 2 2
Aln no han realizado 3 6
No requiere 22 44
Total 50 100

Fuente : Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familia-
res con un integrante con lesion medular INR -2014

Con relacion a otras modificaciones en los domicilios de los sistemas familiares con un
integrante con LM, para facilitar la movilizacion del integrante con LM, la moda se ubico
con 11 (22%) en quienes tuvieron la necesidad de cambiar de domicilio.
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Asistencia a la escuela

Tabla No. 51

ASISTENCIA A LA ESCUELA

Asistencia a la Frecuencia Porcentaje
escuela

Asiste 1 10

No asiste 9 90
Total 10 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familia-
res con un integrante con lesién medular INR - 2014

Otra de las repercusiones sociales que presentan las personas con LM es la inasistencia a la
escuela. De los 50 familiares con LM de los cuidadores primarios entrevistados, solo 10 (20%)
se encuentran en condiciones para asistir a la escuela; los restantes 40 (80%) no lo hacen debido
a gque se encuentran en etapa laboral.

e Causas de inasistencia escolar
Tabla No. 52

CAUSAS DE INASISTENCIA ESCOLAR DE LAS 9 PERSONAS QUE
PUEDEN ASISTIR A LA ESCUELA

Causas Frecuencia Porcentaje
Consecuencias de la lesion medular 6 67
Otra causa 3 33
Total 9 100
Repercusiones sociales y econdémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular
INR - 2014

Con relacién a las causas por las que el integrante con LM no asiste a la escuela se en-
contré una moda con 6(67%) en quienes no asisten a la escuela como consecuencia de laLM y 3
(33%) mencionaron que no asisten por otras causas.
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e Otra causa por la que el integrante con lesion medular no asiste a la escuela

Tabla No. 53

OTRA CAUSA POR LA QUE NO ASISTE A LA ESCUELA
Causa Frecuencia | Porcentaje
Paciente con Sindrome Down, escuela lejos y no 1 33
hay quien lo lleve
Falta de dinero y accesibilidad 1 33
Falta de accesibilidad en escuela 1 34
Total 3 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante
con lesion medular INR - 2014

De los 3 familiares que mencionaron otra causa por las que los integrantes son LM no asis-
ten a la escuela, se encontrd que 1 (33%) no asiste debido a que la persona con LM tiene sindro-
me de Down, la escuela se encuentra lejos de su domicilio y no hay quien lo lleve, 1 (33%) falta
de dinero y accesibilidad; 1 (34%) falta de accesibilidad en la escuela.

e Barreras fisicas en instalaciones escolares
Tabla No. 54

BARRERAS FISICAS EN ESCUELA

Existencia de barreras fisicas | Frecuencia Porcentaje
Tiene barreras 8 89
No tiene barreras 1 11
Total 9 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un
integrante con lesién medular INR - 2014

Con relacion a las barreras fisicas en las escuelas; de los 9 integrantes con LM que esta en posi-
bilidad de asistir a la escuela; la moda se encontrd con 8 (89%) en quienes manifestaron que las
escuelas tienen barreras fisicas en sus instalaciones.
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e Tipo de barrera fisica en la escuela

Tabla No. 55
TIPO DE BARRERA FIiSICA EN ESCUELA
Tipo de barrera fisica
Existencia Escalones Espacios
de barrera fisica 0 estrechos en Topes Lavamanos Otro
escaleras sanitarios altos
FX % FX % FX % FX % FX %
Existe barrera 7 88 6 76 5 64 6 76 6 76
No existe barrera 1 12 2 24 3 36 2 24 2 24
Total [ 8 [ 1200 [ 8 | 100 | 8 | 100 | 8 | 100 | 8 [ 100 |
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -

2014
Con relacién al tipo de barrera fisica que presentan las escuelas y de los 8 que respondie-

ron este item se encontrd que 7 (88%) tienen barrera fisica de escalones o escaleras, 6 (76%)
espacios estrechos en sanitarios y lavamanos altos y finalmente 5 (64%) tienen topes.

Sobre a las otras barreras fisicas que presentan las escuelas manifestaron la dispersion de
las instalaciones (edificios separados), falta de elevadores, mobiliario y mesas de laboratorio
(mesas de laboratorio altas) y las bancas no son las adecuadas para las personas con LM.

e Repercusiones sociales en el trabajo

En cuanto a las repercusiones sociales que se suscitan en el trabajo, se elaboraron items que
permitieran conocer si la persona con LM se encontraba trabajando al momento de la entrevista,
si fue necesario que recibieran capacitacion para el trabajo a fin de integrarse o reintegrarse a la
vida laboral y si su trabajo presenta barreras fisicas.

A continuacion se presentan los resultados encontrados con relacion a la condicién laboral
de las personas con lesion medular.

e Condicion laboral: integrante con lesion medular

Grafico No. 12
Condicioén laboral del
integrante con lesion medular

Si trabaja
10%
No trabaja

90% ’

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares
con un integrante con lesion medular INR — 2014

En el presente grafico se observa que al momento de la entrevista 45 (90%) de los inte-
grantes del sistema familiar con LM no trabajaban.
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e Causas por las que no trabaja el integrante con lesion medular

Tabla No. 56

CAUSAS POR LAS QUE NO TRABAJA EL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Fase de la lesion

Causa por la que Lesion medular Intermedia Cronica
no trabaja Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Se encuentra en atencion
médica de rehabilitacion 20 40 16 32 4 8
Se dedica al hogar 7 14 6 12 1 2
Se dedica a estudiar 1 2 0 0 1 2
Se encuentra desempleado
por la lesién medular 12 24 4 8 8 16
Presenta discapacidad 4 8 1 2 3 6
Recibe apoyo econdmico
de familiares 1 2 0 0 1 2
Si trabaja 5 10 0 0 5 10
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesion medular

INR - 2014

Sobre las causas por las que los integrantes con LM no trabajan, destacan con mayor fre-
cuencia con 20(40%) quienes se encuentran bajo atencién médica de rehabilitacién, de éstos 16
(32%) presentan LM en fase intermedia y 4 (8%) en fase cronica.

e Necesidad de capacitacion para el trabajo

Tabla No. 57
NECESIDAD DE CAPACITACION PARA EL TRABAJO

Capacitacién Fase de la lesion medular

para Lesion medular Intermedia Crénica

El trabajo Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Recibid 2 4 0 0 2 4
capacitacion

No recibié 10 20 3 6 7 14
capacitacion

No fue 21 42 11 22 10 20
necesario
Se encuentra
en rehabilita-
ciéony 17 34 13 26 4 8
desconoce si

la requerira
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular INR -

2014

Sobre la necesidad de que el integrante con LM recibiera capacitacion para el trabajo poste-
rior a la LM; la moda se ubico con 21 (42%) en quienes refirieron que no fue necesario; de ellos
11(22%) se encontraban en fase intermedia y 10 (20%) en fase cronica; le sigue en frecuencia 17
(34%) quienes refirieron que el integrante con LM se encuentra en rehabilitacion y desconoce si
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lo requeriran; 10 (20%) en quienes manifestaron que no, y solo 2 (4%) en quienes si recibieron
capacitacion para el trabajo.

e Ocupacion y capacitacion para el trabajo después de la lesion medular

Tabla No. 58

OCUPACION Y CAPACITACION PARA EL TRABAJO
DESPUES DE LA LESION MEDULAR

Capacitacion para el trabajo
En rehabilita-
Recibio No No fue cién y desco- Total
Ocupacion capacitacion Recibid necesario noce si lo
capacitacion requerird
Estudiante 1 0 0 0 1
Hogar 0 0 7 0 7
Desempleado 0 6 6 12 24
Subempleado 0 2 3 2 7
Empleado 0 2 2 1 5
Deportista 0 0 0 2 2
Trabajador
independiente 1 0 3 0 4
total 2 10 21 17 50
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular
INR - 2014

En la presente tabla, se observa que al realizar el cruce de informacién entre la ocupacion del
integrante con LM y la capacitacion para el trabajo después de la lesion, destaca la moda en 21
(42%) de quienes indican que no fue necesario recibir capacitacion para reintegrarse a la vida
laboral.

En la categoria de subempleo se incluyeron los siguientes oficios (1) carpinteria artesanal, (1) comercio informal. En la categoria
de empleado se incluyeron (4) auxiliar administrativo, (1) empleado de banco. Deportista. (1) arbitro de futbol, (1) jugador de
basquet bol. Trabajador independiente (1) abogado, (1) profesora de idiomas, (1) propietario de café internet, (1) comerciante.
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En qué y en donde recibieron capacitacion las personas con lesion medular después de

la lesion
Tabla No. 59
EN QUE Y EN DONDE RECIBIO LA CAPACITACION
. Capacitacion
Lugar donde -
recibio la ca- Asesoria I Total
pacitacion técnica en _ No re_C|b|_o
computacion | Manualidades capacitacion
Amistad 1 0 0 1
Autodidacta 0 1 0 1
No recibio
capacitacion 0 0 48 48
Total 1 1 48 50

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en los sistemas familiares con un inte-
grante con lesion medular INR- 2014

Sobre en qué y en donde recibieron capacitacion las personas con LM después de la lesion,
se observa que solo 2 (4%) recibieron capacitacion para el trabajo, en donde 1(2%) fue autodi-
dacta y el otro 1(2%) recibid capacitacion por parte de una amistad.

e Barreras fisicas en el trabajo del integrante con lesion medular

Tabla No. 60
BARRERAS FiSICAS EN EL TRABAJO

Presencia de barrera fisica

Tiene barrera No tiene barrera
Barrera fisica Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia Porcentaje
Escalones o escaleras 4 80 1 20
Puertas 0 espacios es-
trechos en areas de 4 80 1 20
trabajo
Puertas 0 espacios es-
trechos en sanitarios 4 80 1 20
Topes 3 60 2 40
Lavamanos altos 2 20 3 60
Otro 2 20 8 80

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en los sistemas familiares con un integrante con lesion
medular INR- 2014

Respecto a las barreras fisicas que presentan las instalaciones de trabajo de las personas con
LM, se encontr6 que de los 5cuidadores primarios que indicaron que el integrante con LM, 4
(80%) manifestaron que las instalaciones de trabajo presenta barreras fisicas como escalones o
escaleras, puertas o espacios estrechos en areas de trabajo, puertas o espacios estrechos en sani-
tarios; 3 (60%) topes y 2 (40%) lavamanos altos.

Con relacion a la otra barrera fisica que tienen para el trabajo 2 (20%) mencionaron el transporte.
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e Interrupcion de actividades

Tabla No. 61

INTERRUPCION DE ACTIVIDADES DEL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Interrupcion de actividad
Interrumpio No interrumpio Total

Actividad Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Escolar 10 20 40 80 50 100
Trabajo 39 78 11 22 50 100
Convivencia

familiar 32 64 18 36 50 100
Recreativas 40 80 10 20 50 100
Deportivas 34 68 16 32 50 100
Otra 15 30 35 70 50 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesion medular INR -

2014

Una de las repercusiones sociales mas frecuentes ocasionada por la LM, es la interrupcion de

actividades del integrante afectado por la lesion, al respecto la moda se encontrd en 40 (80%) en

quienes interrumpieron actividades recreativas como consecuencia de la LM; le sigue en fre-

cuencia 39 (78%) quienes interrumpieron actividades de trabajo; 34 (68) actividades deportivas;
32 (64%) convivencia familiar y 10 (20%) actividades escolares.

e Interrupcion de otras actividades por la lesion medular

Tabla No. 62

INTERRUPCION DE OTRAS ACTIVIDADES
POR LA LESION MEDULAR

Interrupcion de otra actividad
Actividad Frecuencia Porcentaje
1. Actividades del hogar 3 20
2. Bailar 3 20
3. Conducir automovil 1 7
4. Cultural 1 7
5. Salir con el novio 2 13
6. Pasear con hijos 1 7
7. Religiosas 1 7
8. Torear 1 7
9. Vida social 1 6
10. Préctica de yoga 1 6
Total 15 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un
integrante con lesién medular. INR- 2014

Ademas de la interrupcion de actividades escolares, de trabajo, recreativas, deportivas, convi-
vencia familiar; y de acuerdo a lo que respondieron los 15 entrevistados en la opcion de otra inte-
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rrupcién de actividades y como se observa en la tabla No.62, se encontr6 una doble moda con 3
(20%) en la interrupcidon de actividades en el hogar y bailar.

e Interrupcion de actividades por atender al integrante con lesion medular

Grafico No. 13
Interrupcién de actividades por atender al
integrante con lesion medular

No
4%
Si

96% ’

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con
un integrante con lesién medular INR- 2014

Con relacion a la interrupcion de actividades, se encontrd que 48 (96%) de los entrevistados refi-

rieron gque algun miembro del sistema familiar interrumpié alguna actividad por atender al inte-
grante con LM.

e Miembro del sistema familiar que interrumpi6 actividades por atender al integran-
te con LM

Tabla No0.63

MIEMBRO DEL SISTEMA FAMILIAR QUE INTERRUMPIO ACTIVIDADES
POR ATENDER AL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Integrante Fase de la lesién medular

del sistema Lesion medular Intermedia Cronica

familiar Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Cényuge 14 28 7 14 7 14
Madre 13 26 6 12 7 14
Padre 4 8 2 4 2 2
Hijos 7 14 7 14 0 0
Hermanos 7 14 4 8 3 6
Tios, abue-
los, primos 3 6 0 0 2 4
Nadie 2 4 1 2 1 2
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesion
medular INR- 2014

Con relacién al miembro del sistema familiar que interrumpi6 actividades por atender al
integrante con LM, se encontrd una moda con 14 (28%) en donde el conyuge de la persona con
LM suspendi6 actividades por atenderlo; con igualdad de frecuencia de 7 (14%) para quienes
presentaban LM y 7 (14%) en fase cronica.
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e Interrupcion de actividades de los integrantes del sistema familiar por atender al in-

tegrante con lesion medular

Tabla No. 64

INTERRUPCION DE ACTIVIDADES

DE LOS MIEMBROS DEL SISTEMA FAMILIAR
POR ATENDER AL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Actividades interrumpidas Frecuencia Porcentaje
1. Trabajo 33 66
2. Cuidar familia y actividades del hogar 7 14
3. Asistir al médico 2 4
4. Estudiar 3 6
5. Realizar ejercicio 1 2
6. Vivirsolo 1 2
7. Asistir al club 1 2
8. Nada 2 4
Total 50 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un

integrante con lesién medular INR- 2014

Se encontrd que los otros miembros del sistema familiar interrumpen diferentes actividades por
atender al integrante con LM, destaca con mayor frecuencia las relacionadas con el trabajo con

33(66%).
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e Aislamiento social: integrante con lesion medular

Tabla No.65

AISLAMIENTO SOCIAL DEL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Fase de la lesion
Situacion de la Lesion medular Intermedia Cronica
persona con lesion | Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia
medular Si No Si No Si No
Busca estar solo 14 36 7 20 7 16
Tiene sentimientos
de soledad 24 26 12 15 12 11
Las personas a su
alrededor 5 45 3 24 2 21
lo rechazan
Las personas a su
alrededor 6 44 2 25 4 19
lo marginan
Busca
realizar activida- 36 14 17 10 10 4
des recreativas
Recibe visitas de
familiares 43 7 23 4 20 3
Recibe visitas de 38 12 19 8 19 4
amigos
Recibe llamadas
telefonicas 40 10 21 6 19 4
Cuenta con
personas que se 49 1 26 1 23 0
preocupan por él
Recibe amor y 49 1 26 1 23 0
afecto
Cuenta con quien
hablar de 40 10 19 8 21 2
sus problemas
personales
Cuenta con quien
hablar de 42 8 20 7 22 1
sus problemas
familiares

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares con un integrante con lesion medular INR-

2014

Con relacion al aislamiento social de las personas con LM, los resultados se expresan en la tabla No.
65, en la que se observa una doble moda con 49 (98%) en personas cuyos cuidadores primarios contesta-
ron que el integrante con LM cuenta con personas que se preocupan por él, al igual que quienes expresa-
ron que el integrante con LM amor y afecto.
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e Cambios en los estilos de vida del integrante con lesion medular

Tabla No. 66

CAMBIOS EN LOS ESTILOS DE VIDA DEL INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Fase de la lesién medular

Lesion medular Fase intermedia Fase crénica
Estilo de vida Si No Si No Si No
FX| % |[FX| % |[FX| % |[FX| % | FX| % | FX | %

Asiste con mayor
frecuencia a reuniones 6 12 (44 |88 |2 4 25 |50 (4 4 19 |38

de familiares y amigos

Ha dejado de hacer 33 |66 |17 |34 |22 |44 |2 4 11 |22 |12 |24
gjercicio

Realiza mas ejercicio 18 |36 |32 |64 |7 14 120 |40 |11 |22 |12 |24

Asiste con menor
frecuencia al cine o 41 |82 |9 18 |25 |50 |2 4 16 (32 |7 14

al teatro

Realiza paseos 15 |30 |35 |70 |4 8 23 |46 |11 |22 |12 |24

en el parque

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesion medular INR-
2014

Con relacion a los cambios en los estilos de vida del integrante con LM, la moda se observa
con 44(88%) en cuyos cuidadores primarios refirieron que los integrantes con lesion medular no
asisten con mayor frecuencia a reuniones de familiares y amigos, acentuandose esta situacion en
la fase intermedia de la lesion con una frecuencia de 25 (50 %).

Con esta tabla se concluyen los resultados de las repercusiones sociales en los sistemas fa-
miliares ocasionadas por la lesién medular en uno de sus integrantes; a partir de las siguientes
tablas se presentan los resultados que se obtuvieron de las repercusiones econémicas.
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REPERCUSIONES ECONOMICAS

Las repercusiones econdémicas que se generan los sistemas familiares como consecuencia de
la LM en uno de sus integrantes al igual que las repercusiones sociales son maltiples; para medir-
las en la presente investigacion se tomé en consideracion al principal proveedor econémico del
sistema familiar y su ocupacion previo y posterior a la LM, el ingreso mensual del sistema fami-
liar, desempleo y dependencia econdmica, asi como los gastos generados por la atencion médica
del integrante con LM , cuyos resultados se muestran a continuacion.

e Principal proveedor econémico de los sistemas familiares con un integrante con lesion
medular

Tabla No. 67
PRINCIPAL PROVEEDOR DE SISTEMAS FAMILIARES
CON UN INTEGRANTE CON LESION MEDULAR

Previo a la Posterior a

lesion Fase de la lesién la lesion Fase de la lesion

medular Intermedia | Cronica medular Intermedia | Crénica
Parentesco FX % FX % FX | % FX | % FX % FX %
Conyuge 6 12 5 10 1 2 10 20 7 14 |3 6
Madre 5 10 2 4 3 6 5 10 0 0 5 10
Padre 8 16 4 8 4 8 13 26 7 14 |6 12
Hijos 0 0 0 0 0 0 4 8 3 6 1 2
Hermanos 1 2 1 2 8 16 6 12 |2 4
Tios, abue- 0 0 0 0 0 0 3 6 2 4 1 2
los, primos
Paciente 30 60 15 30 15 30 7 14 2 4 5 10
Total 50 100 | 27 54 23 46 50 100 | 27 54 | 23 46
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesién medular. INR -

2014

Para medir las repercusiones econdmicas en los sistemas familiares ocasionadas por la LM en
uno de sus integrantes, se tomaron en consideracion diferentes aspectos; uno de ellos es el prin-
cipal proveedor economico del sistema familiar antes y después de que uno de sus integrantes del
sistema familiar presentara LM; se destaca que previo a la LM la moda se encontré con 30
(60%) en sujetos donde el integrante con LM era el principal proveedor econémico del sistema
familiar; situacion que cambia posterior a la LM, debido a que la moda se ubica con 13 (26%)
en el padre de familia de la persona con LM; de ellos 7 (14%) cursaban lesion medular en fase
intermedia y 6 (12%) en fase cronica.
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e Ocupacion del principal proveedor econdémico del sistema familiar

Tabla No, 68

OCUPACION: PRINCIPAL PROVEEDOR ECONOMICO

Ocupacion Previo a la lesién Posterior a la lesion
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje

Subempleado 25 50 27 54
Empleado 15 30 12 24
Propietario de negocio y
trabajador independiente 8 16 9 18
Jubilado 2 4 2 2
Total 50 100 50 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares con un integrante con lesion
medular INR- 2014

La ocupacion del principal proveedor econémico del sistema familiar, se tom6 en cuenta
previo y posterior a que se sucediera la LM en uno de sus integrantes; se observa que previo a la
LM la moda se ubica con 25 (50%) en cuyos principales proveedores econdmicos se desempefia-
ban en alguna ocupacion relacionada con el subempleo y posterior a la LM se elevo ligeramente
a 27 (54%) también en subempleo.

En las categorias de ocupacion previo a la lesién medular se encuentra subempleo con los siguientes oficios y actividades: (1)
organizadora de eventos, (3) empleada doméstica, (1) limpieza, (1) chofer de transporte pablico, (9) comercio informal (tamales,
botanas, frituras, antojitos, dulces, aguas y refrescos, carnitas, abarrotes, productos por catalogo, perfumes), (2) ayudante de
comercio, (1) mantenimiento, (1) jardinero, (1) ayudante de herrero, (1) fotdgrafo, (1) ayudante de cocina, (2) ayudante de alba-
fiil, (1) reparaciones eléctricas, (1) pintor de inmuebles. Empleo (1) profesor de educacion bésica, (1) apoyo administrativo, (1)
recamarera, (1) profesor investigador, (1) manejador de alimentos, (1) maquillista marca comercial, (1) vigilancia, (1) medico
odont6logo militar, (2) venta (material eléctrico, refacciones), (1) ingenieria en ventas, (1) empleado federal de limpieza. Pro-
pietario de negocio (2) Agricultor, (1) profesora de idiomas, (1) contador (1) propietario de negocio (1) caneceria, (1) administra-
dor empresa de software, (2) abogado, (1) propietario de café internet, Jubilado (2) (chofer, médico)

En las categorias de ocupacion posterior a la lesion medular se encuentra subempleo con los siguientes oficios y actividades: (2)
empleada doméstica, () limpieza, (1) chofer de transporte publico, (6) campesino, (4) comercio informal (dulces artesanales,
carnitas, abarrotes, antojitos, frutas, comercio por catalogo, (1) ayudante de comercio informal, (1) jardinero, (2) herrero, (1)
fotdgrafo.

(1) albaiiil, (2) ayudante de albaiiil, (1) ayudante general en purificadora de agua, (1) pintor de inmuebles. Empleo (1) chef, (1)
profesor de educacion basica, (1) apoyo administrativo, (1) profesor investigador, (1) empleado de banco, (2) vigilancia, (1)
encargada de industria quimica, (1) ayudante de mecanico en Comisidn Federal de Electricidad, (1) administrador de condomi-
nios, (1) maquillista marca comercial, (1) ingenieria en ventas, (1) empleado de traslado de valores, (1) venta de refacciones.
Propietario de negocio (1) agricultor () profesora de idiomas, (1) comercio de abarrotes, (1) propietario de carniceria, (1) adminis-
trador de empresa de software, (2) abogado, (1) psicéloga, (1) deportista. Jubilado (2) (chofer, médico).
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e Ingreso familiar mensual

Tabla No. 69

INGRESO FAMILIAR MENSUAL
Ingreso Frecuencia | Porcentaje
Menos del salario minimo ($2019) 8 16
De $2020 a $4039 20 40
De $4040 a $8079 10 20
DE $8080 a $12119 5 10
DE $12120 a $161159 3 6
DE $16160 a $20199 2 4
No sabe 2 4
Total 50 100

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares un
integrante con lesion medular INR- 2014

Para medir ingreso familiar mensual se tomo en cuenta el salario minimo vigente duran-
te el periodo de la investigacion y se realizd en relacion a la percepcion de nimero de sala-
rios minimos mensuales; se encontré que el minimo de ingresos fue de $600.00 y el maximo
de $20.000; la moda se ubic6 con 20 (40%) en los sistemas familiares que tienen ingresos de
uno a dos salarios minimos.

e Costo de la atencion médica

Un aspecto importante es el costo econdmico que se tiene la atencion médica de las per-
sonas con LM, al respecto se tomaron en cuenta diversos indicadores como los costos que tiene
una consulta de especialidad, estudios de laboratorio, radiografias, tomografia axial, resonancia
magneética, cirugia o cirugias, material de osteosintesis, pafiales desechables, sondas y equipos de
aseso, aparatos técnicos y medicamentos; cuyos resultados se describen las siguientes tablas en el
orden mencionado.

e Costo de consulta de especialidad

Tabla No. 70
COSTO: CONSULTA DE ESPECIALIDAD
Costo de la Fase de la lesién
consulta Lesion medular Intermedia Cronica
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
No sabe 16 32 10 20 6 12
$1 a $500 15 30 8 16 7 14
$501 a $1000 14 28 8 16 6 12
$1001 a $1500 3 6 0 0 3 6
$1501 a $2000 2 4 1 2 1 2
Total 50 100 27 54 23 46
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares un integrante con lesiéon medular INR-
2014

Con relacidn al costo de la consulta de especialidad para las personas con LM, se establecie-
ron rangos de 500 pesos; la moda se encontrd con 16 (32%) en los cuidadores primarios que ex-
presaron desconocer el costo de consulta de atencion médica especializada para las personas con

172



LM, de ellos 10 (20%) de los integrantes cursaban LM en fase intermedia y 6 (12%) presentaban
LM en fase cronica.

e Costo de estudios de laboratorio

Tabla No. 71
COSTO: ESTUDIOS DE LABORATORIO
Costo de estudios Fase de la lesion
de laboratorio Lesion medular Intermedia Cronica
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
No sabe 20 40 15 30 5 10
$1 a $500 12 24 2 4 10 20
$501 a $1000 7 14 4 8 3 6
$1001 a $1500 1 2 1 2 0 0
$1501 a $2000 1 2 0 0 1 2
$2001 a mas 2 4 1 2 1 0
Seguro médico 7 14 4 8 3 6
Total 50 100 27 54 23 46
Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares un integrante con lesién medular INR-
2014

Sobre el costo de estudios de laboratorio para las personas con LM se formaron rangos de
500 pesos; la moda se encontr6 con 20 (40%) en los familiares que expresaron desconocer el
costo de estudios de laboratorio, de ellos 15 (30%) de los integrantes con LM se encontraban con
lesion en fase intermedia y 5(19%) en fase crénica.

e Costo de radiografias

Tabla No. 72
COSTO: RADIOGRAFIAS
Fase de la lesién

Costo de radiogra- Lesion medular Intermedia Cronica
fias Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
No sabe 19 38 13 26 6 12
$1 a $1000 11 22 5 10 6 12
$1001 a $2000 5 10 2 4 3 6
$3001 a $4000 3 6 1 2 2 4
$4001 a $5000 1 2 1 2 0 0
$5001 a $6000 1 2 0 0 1 2
$9001 a mas 1 2 0 0 1 2
Seguro médico 9 18 5 10 4 8
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares un integrante con lesién medular INR-

2014

En cuanto al costo de radiografias para las personas con LM, se establecieron rangos de
1000 pesos y para la elaboracion de la tabla se eliminaron los que resultaron con frecuencia 0; la
moda se encontrd con 19 (38%) en los cuidadores primarios que expresaron no saber el costo de
las mismas; de ellos 13 (26%) de los integrantes con LM presentaban lesion en fase intermedia y
2 (12%) en fase cronica.
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e Costo de tomografia

Tabla No. 73
COSTO: TOMOGRAFIA
Fase de la lesion

Costo de Lesion medular Intermedia Cronica
tomografia Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
No sabe 25 50 17 34 8 16
$1 a $1000 3 6 1 2 2 4
$1001 a $2000 1 2 1 2 0 0
$2001 a $3000 2 4 1 2 1 2
$3001 a $4000 2 4 1 2 1 2
$4001 a $5000 1 2 0 0 1 2
$5001 a $6000 2 4 2 4 0 0
$6001 a $7000 1 4 0 0 1 2
Seguro médico 10 20 4 8 6 12
No requirio 3 6 0 0 3 6
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y economicas en sistemas familiares un integrante con lesién medular INR-

2014

Respecto al costo de tomografias para las personas con LM, se establecieron rangos de
$1000 pesos; la moda se encontr6 con 35 (50%) en quienes expresaron no saber el costo de las
mismas, de ellos 17 (34%) se los integrantes con LM se encontraban en fase intermedia y 8
(16%) en fase croénica.

e Costo de resonancia magnética

Tabla No.74
COSTO: RESONANCIA MAGNETICA

Costo de Fase de la lesion
resonancia magne- Lesion medular Intermedia Cronica
tica Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
No sabe 24 48 15 30 9 18
$1 a $1000 6 12 2 4 4 8
$1001 a $2000 1 2 1 2 0 0
$3001 a $4000 1 2 0 0 1 2
$4001 a $5000 2 4 1 2 1 2
$5001 a $6000 2 4 1 2 1 2
$6001 a $7000 3 6 2 4 1 2
$7001 a $8000 3 6 1 1 2 4
$8001 a méas 1 2 0 0 1 2
Seguro médico 6 12 4 8 2 4
No requirio 1 2 0 0 1 1
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares un integrante con lesion medular INR-

2014
Con relacion al costo de la resonancia magnética para las personas con LM, se formaron
rangos de $1000.00 pesos; la moda se encontrd con 24(48%) en quienes expresaron no saber el

174



costo de las mismas; de ellos 15 (30%) de los integrantes con LM se encontraban con lesién en
fase intermedia y 9 (18%) en fase cronica.

e Costo de cirugia

Tabla No. 75

COSTO: CIRUGIA

Fase de la lesion

Costo de Lesién medular Intermedia Cronica
cirugia Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
No sabe 17 34 11 22 6 12
$1 a $50 000 12 24 10 20 2 4
$100 001 a $150 000 3 6 1 2 2 4
$150 001 a $200 000 2 4 1 2 1 2
$200001 a $250 000 1 2 0 0 1 2
$450 001 a mas. 1 2 0 0 1 2
Seguro médico 12 24 4 8 8 16
No requiri6 2 4 0 0 2 4
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares un integrante con lesion medular INR-

2014

Sobre el costo de la cirugia se realizaron rangos de 50 mil pesos cada uno, en la tabla de
resultados se eliminaron los que resultaron con frecuencia igual a 0; la moda se encontr6 con 17
(34%) en quienes expresaron no saber el costo de la cirugia; de estos 11 (22%) de los integrantes
con LM se encontraban en fase intermedia de la lesion y 6 (12%) en fase cronica.

e Costo de material de osteosintesis

Tabla No.76

COSTO: MATERIAL DE OSTEOSINTESIS
Costo de Fase de la lesién
material de Lesion medular Intermedia Cronica
osteosintesis Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
No sabe 17 34 10 20 7 14
$1 a $50000 10 20 7 14 3 6
$50 001 a $100 000 7 14 6 12 1 2
$100 001 a $150 000 3 6 1 2 2 4
$150 001 a $200 000 1 2 0 0 1 2
$200 001 a $250 000 2 4 1 2 1 2
$250 001 a $300 000 1 2 0 0 1 2
Seguro 7 14 2 4 5 10
No requiri6 2 4 0 0 2 4
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares un integrante con lesién medular INR-

2014

Respecto al costo del material de osteosintesis, se realizaron rangos de $50 000.00; la moda
se ubicd con 17 (34%) en quienes refirieron desconocer el costo del material requerido para la
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cirugia del integrante con LM; de ellos 10 (20%) de los integrantes con lesion se encontraban en
fase intermedia de la lesion y 7 (14%) en fase cronica.

e Costo de pafales desechables

Tabla No.77
COSTO: PANALES DESECHABLES

Costo de Fase de la lesién
pafiales Lesion medular Intermedia Cronica
desechables Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
No sabe 15 30 6 12 9 18
$1 a $250 15 30 11 22 4 8
$251 a $500 13 26 7 14 6 12
$501 a $750 3 6 2 4 1 2
$751 a $1000 1 2 0 0 1 2
$1001 a $1250 1 2 1 2 0 0
No requiere 2 4 0 0 2 4
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares un integrante con lesion medular INR-

2014

En cuanto al costo de pafales desechables se establecieron rangos de $250.00, la moda se
encontrd con 15(30%) en quienes expresaron no saber el costo de los mismos; de ellos 6 (12%)
de los integrantes con LM se encontraban con lesion en fase intermedia y 9 (18%) en fase croni-
ca.

e Costo desondasy equipo de aseo

Tabla No. 78
COSTO: SONDA Y EQUIPO DE ASEO
Costo de Fase de la lesién
sonda Lesién medular Intermedia Crébnica
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje

No sabe 14 28 10 20 4 8
$1 a $250 15 30 6 12 9 18
$251 a $500 12 24 8 16 4 8
$501 a $750 1 2 0 0 1 2
$1001 a $1250 2 4 1 2 1 2
$1251 a $1500 1 2 0 0 1 2
$1501 a 1750 2 4 1 2 1 2
$2001 a més 1 2 0 0 1 2
Seguro médico 2 4 1 2 1 2
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares un integrante con lesién medular INR-

2014

Con relacion al costo las sondas se establecieron rangos de $250.00; la moda se encontré
con 15(30%) en quienes expresaron que las sondas tenian un costo entre uno y 250 pesos; de
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ellos 10 (20%) de los integrantes con LM se encontraban en fase intermedia y 4 (8%) en fase
cronica de la lesion.

e Costo de aparatos técnicos

Tabla No. 79
COSTO: APARATOS TECNICOS

Costo de Fase de la lesién
aparatos Lesion medular Intermedia Cronica
tecnicos Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
No sabe 14 28 12 24 2 4
$1 a $2000 9 18 7 14 2 4
$2001 a $4000 2 4 0 0 2 4
$6001 a $8000 5 10 2 4 3 6
$8001 a $10000 4 8 1 2 3 6
$10001 a $12000 1 2 0 0 1 2
$14001 a $16000 1 2 0 0 1 2
$16001 a $18000 1 2 0 0 1 2
$46001 a $48000 1 2 0 0 1 2
No tiene 7 14 5 10 2 4
Donacién 5 10 0 0 5 10
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas en sistemas familiares un integrante con lesion medular INR-

2014

Sobre el costo de aparatos técnicos se establecieron rangos de $2000.00 la moda se encontrd
con 14(28%) en quienes expresaron no saber el costo de los mismos; de ellos 12 (24%) de los
integrantes con LM se encontraban en fase intermedia de la lesion y 2 (4%) en fase cronica.

e Costo total de la atencién médica del integrante con lesion medular

Tabla No. 80
COSTO: TOTAL DE ATENCION MEDICA
Costo total de la aten- Fase de la lesién
cién médica Lesién medular Intermedia Crobnica
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje

No sabe 2 4 2 4
$1 a $50 000 29 58 16 32 13 26
$50 001 a $ 100 000 7 14 4 8 3 6
$100 001 a $150 000 4 8 2 4 2 4
$150 001 a $200 000 1 2 1 2 0 0
$200 001 a $250 000 2 4 1 2 1 2
$250 001 a $300 000 2 4 1 2 1 2
$300 001 a $350 000 1 2 0 0 1 2
350 001 a mas 2 4 0 0 2 4
Total 50 100 27 54 23 46

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas en sistemas familiares un integrante con lesién medular INR-

2014

Con relacion al costo de atencion médica se establecieron rangos de $50 000.00 la moda se
encontrd con 29(58%) en quienes expresaron no saber el costo de los mismos; de ellos 16 (32%)
de los integrantes con LM se encontraban en fase intermedia de la lesion y 13 (26%) en fase cro-
nica.
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e Obtencion de recursos para el pago de atencién médica

Grafico No. 14

Obtencién de recursos econdmicos
para pago de atencién médica
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdémicas en sistemas familiares con un integrante

lesién medular INR- 2014

Otro aspecto importe es conocer de donde obtienen los recursos econdémicos los sistemas
familiares para hacer frente a la LM, en el grafico No. 14 se observa que la frecuencia mas alta se
encuentra en 20 (40%) para quienes obtuvieron los recursos con apoyo familiar; le sigue en fre-
cuencia con 14 (28%) quienes obtuvieron préstamo de banco, empresa o conocidos; 8 (16%) el
pago fue realizado por aseguradoras, confederaciones y/o seguro popular; 3 (6%) tuvieron que
vender desde un terreno hasta la maquinaria con la que trabajaban.

Con esta gréfica, se concluyen los resultados concernientes a las repercusiones econdémicas
en los sistemas familiares ocasionadas por la LM en uno de sus integrantes; y se abre un breve
apartado que permite un acercamiento a la adaptacién de la persona con LM a su nuevo entorno
y sobre la forma que en que sus cuidadores primarios piensan que los profesionales de trabajo

social les pueden apoyar a ellos como cuidadores primarios y a sus familiares con LM.

e Adaptacion del integrante con lesion medular a su nuevo entorno

La adaptacion del integrante con LM a su nuevo entono fue una pregunta abierta, de cuyas

respuestas se generaron cuatro categorias, que se registran a continuacion:

o No se adapta: animo pesimista

o Coopera: optimista, consciente de su padecimiento, ya recibe ayuda psicolégica.

o Aprende: aprenden a hacer cosas que hacian solos antes de la lesion, deben ad-

quirir nuevas habilidades pues su estilo de vida ha cambiado.
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o Disfruta la vida mas que antes: su animo es mejor que antes del padecimiento,
aceptan su padecimiento.

Grafico No. 15
Adaptacién del integrante con lesién medular
a su nuevo entorno
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econémicas de sistemas familiares con un
integrante con lesién medular INR- 2014

La moda se ubico en 18 (36%) en quienes refirieron que el integrante con LM a la fecha de
la aplicacion del instrumento no se habia adaptado a su nueva condicion, 16 (32%) aprendiendo,
15 (30%) coopera y finalmente 1 (2%) disfruta mas que antes.

e Apoyo de trabajo social al cuidador primario

Sobre lo que piensan los cuidadores primarios respecto a la forma en la que el profesional de
trabajo social les puede ayudar, fue una pregunta abierta, de cuyas respuestas se generaron cuatro
categorias que se describen a continuacion:

o Accesible: Que la profesional de trabajo social sea mas accesible y otorgue mas
facilidades en el periodo de hospitalizacion.

o Gestion de apoyos: Incluye los economicos para bajar la cuota de recuperacion,
boletos de transporte (avion) y alimentacién, hasta la gestion de comodidades du-
rante la estancia hospitalaria como es la gestion de bafio para el aseo personal, ac-
ceso de cobijas, permitir dormir en sala de espera y conseguir albergue.

o Orientacion sobre el manejo del integrante con LM: Cémo conducirse con su pa-
ciente, qué hacer, qué decirle.

o No sabe: desconocen el tipo de apoyo que proporciona el profesional de trabajo
social.
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El grafico No 16 se refiere al apoyo que los cuidadores primarios requieren por parte de trabajo so-

Grafico No. 16
Apoyo de trabajo social a cuidador primario
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Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas de sistemas familiares con un
integrante con lesion medular INR-2014

cial y la moda se ubica con 19 (38%) en la categoria de gestion de apoyos.

Con relacion a lo que piensan los cuidadores primarios respecto a la forma en la que el profe-
sional de trabajo social le puede ayudar a su familiar, fue una pregunta abierta, de cuyas respues-

Apoyo de trabajo social al integrante con lesion medular

Grafico No. 17
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28

Canalizar a
psicélogo

Conseguir recursos

No sabe

Fuente: Encuesta repercusiones sociales y econdmicas de sistemas familiares con un integrante con
lesion medular INR-2014

tas se generaron tres categorias:

Canalizar con psicologo: ayudar a conseguir apoyo psicoldgico
Conseguir recursos: dinero para silla de ruedas, andadera y otra herramienta que necesi-
ten, transporte y finalmente reducir la clasificacion en el estudio socioeconémico.

La moda se ubico con 28 (56%) en la categoria de conseguir recursos.




Con estas lineas y gréafica se concluye con la presentacion de resultados que se obtuvieron en
la presente investigacion y se da paso a la discusion y analisis de resultados.

3.11 Andlisis y discusion de resultados.

Para conocer las repercusiones sociales y economicas que se generan en los sistemas fa-
miliares cuando uno de sus integrantes tiene LM, se elabord y aplico un instrumento que permi-
tiera conocer estas realidades, mediante un estudio exploratorio, de campo y transversal.

La presente investigacion se desarrolld en un solo momento, en el periodo comprendido
del 1 de septiembre al 15 de diciembre de 2014, se seleccion6 una muestra no probabilistica por
conveniencia de 50 sujetos cuidadores primarios de personas con diagnostico médico de LM
atendidos en el Servicio de Lesionados Medulares del INR LGII; 25 correspondieron al servicio
de hospitalizacion y 25 al servicio de consulta externa, de ellos 27 presentaban LM en fase clini-
ca intermedia y 23 en fase crénica; se aprovechd la permanencia de las personas con LM mien-
tras se encontraban hospitalizados o acudieron por atencion médica al servicio de Lesionados
Medulares a consulta externa o bien cuando acudieron al servicio de trabajo social para actuali-
zar su estudio socioecondmico; los cuidadores primarios de las personas con LM fueron mayores
de 18 afios de edad, no importd su sexo, lugar de nacimiento, escolaridad, estado civil y ocupa-
cion.

Deliberadamente se elabord un instrumento con 58 reactivos que permiten conocer y evaluar
desde el punto de vista del cuidador primario, los sistemas familiares con un integrante con LM,

asi como las repercusiones sociales y econémicas de acuerdo a la fase de la lesion; previamente

se aplicé una prueba piloto que permitio realizar las correcciones que se consideraron necesarias.
El instrumento permite conocer:

e Aspectos sociodemogréaficos de las personas con LM, sus cuidadores primarios y caracte-
risticas de sus viviendas.

e Aspectos generales sobre el diagndstico médico de LM: causas, clasificacién y tipologia,
asi como las fases de atencion clinica y social de la misma.

e El estudio integral de los sistemas familiares con un integrante con LM, desde estructura,

ciclo evolutivo, interaccion y crisis familiares.
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e La funcionalidad e interaccion familiar, para lo cual se incluyeron los instrumentos de
APGAR Familiar de Smilkestein y la Escala de comunicacion familiar (FCE-VE) version
espafola.

e Las repercusiones sociales indicadas por la OMS ocasionadas por la LM: ocupacion, de-
pendencia, falta de tecnologias asistenciales, barreras fisicas, repercusion social en la es-
cuela y en el trabajo, interrupcion de actividades a lo que se sumo el aislamiento social.

e Las repercusiones econdmicas en los sistemas familiares cuando uno de sus integrantes
tiene LM; se parte del proveedor econdmico, ocupacion, ingresos econdmicos del sistema
familiar, desempleo, dependencia econdmica, modificacién en roles del sistema familiar
para la manutencion de la familia, costos de servicio y atencion médica.

Algunas de las variables refieren informacion previa y posterior a la LM.

Poblacion:

La poblacion atendida en el afio 2014 en el Servicio de Lesionados Medulares del Instituto
Nacional de Rehabilitacion LGII fue de 132 pacientes en consulta externa y 152 en hospitaliza-
cion; de ellos se selecciond una muestra una no probabilistica por conveniencia de 50 sujetos
cuidadores primarios de personas con diagnéstico médico de LM en el periodo del 1 de septiem-
bre al 15 de diciembre de 2014, los familiares de los entrevistados fueron atendidos en el Servi-
cio de Lesionados Medulares del INR LGII; 25 correspondieron al servicio de hospitalizaciéon y
25 al servicio de consulta externa; de ellos 27 presentaron LM en fase clinica intermedia y 23 en

fase clinica cronica y se encontrd lo siguiente:

e Caracteristicas sociodemograficas del cuidador primario.

Un cuidador, es la persona encargada de cuidar a otros, que por su estado de salud o por la
presencia de una discapacidad, tienen alguna limitacion para cuidarse a si mismos. (Moreno
Ferguson, 2005, pag. 3) y un cuidador primario, es la persona que se hace cargo de la mayor par-
te del cuidado y apoya al paciente tanto en casa como en el hospital o las consultas (Rangel, s.f,
p.4); la participacion de cuidadores primarios en la presente investigacion fue de 14 (28%) hom-
bres y 36 (72%) mujeres (Tabla No. 16), datos que coinciden con informacion que se reporta en
la literatura que indica que la responsabilidad del cuidado de otros recae primordialmente en las
mujeres (CONEVAL, 2012, p. 85); ya sea la madre, la hermana o la hija (Dizy, et al., 2010, p.
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299), su edad fluctud entre 18 y 65 afios; la moda se ubicd con 18 (36%) en cuidadores primarios
que tenian entre 20 y 29 afios de edad (Tabla No. 16), con estado civil casadas 24 (48%) (Tabla
No. 17). Su escolaridad oscil6 desde educacién bésica a nivel licenciatura, la moda se ubica con
18 (36%) en quienes cuentan con educacion media bésica (Tabla No. 18), frecuencia y porcenta-
je similar al de los cuidadores que se emplean en alguna actividad relacionada al subempleo (Ta-
bla No. 19). Coincide con las cifras mencionadas por De Fuigueredo et al., (2010) quienes refie-

ren que solo uno de cada cinco familiares cuidadores tiene un empleo (p. 167).

Otro aspecto importante que se observa es la disminucion de los cuidadores primarios
hombres, conforme pasa el tiempo su participacion disminuye en frecuencia de 10 (20%) en
quienes estan al cuidado de personas con LM en fase de atencion clinica intermedia a 4 (8%) en

quienes cuidan a personas en fase de atencion crénica.

En general se trata de cuidadores primarios mujeres jovenes, insertas en actividades eco-
nomicas de subempleo como consecuencia de su baja escolaridad, pero que finalmente la carac-
teristica de la falta de formalidad en el empleo para cubrir un minimo de horas, con un horario
fijo en que se registra horario de entrada y salida, es lo que les facilita realizar el rol de cuidado-

res primarios.

Sobre los miembros del sistema familiar que apoyan mas al integrante con LM, la moda se
encontré con 19 (38%) en la madre del integrante con LM cuyos familiares con LM 8 (16%)
cursaban lesion en fase intermedia y 11 (22 %) en fase cronica (Tabla No. 44), situacion que se
justifica al observar que predomina la poblacion con LM joven de entre 20 y 29 afios de edad
(Tabla No, 21) y soltera 24 (48%) (Tabla No. 22).

Para la atencion de los integrantes con LM, en primera instancia se encuentran los familia-
res en primer grado madre 19 (38%), conyuge 16 (32), hermanos 5 (10%), padre 4 (8%), hijos
3(6%), siguiendo los familiares de segundo y tercer grado: tios, abuelos, primos 1(2%), y amis-
tades 2(4%); se observa que los familiares de segundo y tercer grado, asi como las amistades
figuran hasta que la persona con LM se encuentra en fase cronica de la lesion (Tabla No. 44).
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e Caracteristicas sociodemogréficas del integrante con lesion medular.

Con relacion a los integrantes del sistema familiar con LM 33 (66%) son hombres y 17
(34%) son mujeres, la edad minima es de 20 afios y la maxima de 78; la moda se ubico con 19
(38%) en aquellos cuya edad oscil6 entre los 20 y 29 afios (Tabla No. 21); coincide con la infor-
macion reportada en investigaciones previas que indican que la LM es maés frecuente en hombres
que en mujeres (Pérez , 2011, p. 24); por su parte Estrada y colaboradores en el reporte de inves-
tigacion de LM y medicina regenerativa, indican que la LM ocurre con mayor frecuencia en
hombres en edad productiva de 16 a 35 afios de edad (Estrada, et al., 2007, p. 38) y por otro lado
Caterine Pérez en Espafia, menciona que las lesiones medulares traumaticas afectan a jovenes de
entre 16 y 30 afios de edad (Pérez, 2011, p.24)

Con relacion al estado civil, la moda se ubico con 24 (48%) en integrantes con LM solte-
ros, de ellos 15 (30%) son hombres y 9 (18%) son mujeres (Tabla No. 22), el nivel de escolari-
dad predominante es preparatoria con una moda de 12 (24%); sin embargo poco menos de la
mitad 22 (44%) cuentan con preparacion académica de secundaria a menos (Tabla No. 23); cifras
que concuerdan con la informacidén reportada en 2008, en la que se sefiala que las personas con
bajo nivel de escolaridad resultan ser los mas afectados (Pérez, Martin del Campo, Renan & Du-
ran Ortiz, 2008, p.75).

Sobre su ocupacion, se tomo en cuenta la que estas personas tenian antes del accidente que
les ocasionara la LM y la ocupacion que tuvieron después de la lesion; se encontrd que previo a
la lesion la moda se ubicd con 17 (34%) en quienes estaban subempleados y después de la LM
s6lo 2 (4%) permanecieron en esta situacion; 5 (10%) continuaron como empleados debido a que
contaban con prestaciones de seguridad social, situacion que les permitia de algin modo cierta
estabilidad laboral; 2 (4%) eran deportistas, de ellos uno previamente ya era futbolista y el otro
se integro a un equipo de basquet bol para personas con discapacidad y finalmente 4 (8%) per-
manecieron como trabajadores independientes; entre los que se encontraron un abogado, una
profesora de idiomas, propietario de café internet y un comerciante de carniceria (Tabla No. 24);
se deja ver que la escasa preparacion académica de las personas con LM no les permite contar
con los elementos necesarios, ni con la formacién académica suficiente para desempefiarse pro-

fesionalmente en un empleo calificado y con prestaciones de seguridad social; se corrobora asi
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que la reintegracion laboral de las personas con LM viene condicionada por la edad, el nivel y el

origen de la lesion, antecedentes culturales y profesionales (Aguado y Alcedo, 1994, p. 44)

Con relacion al lugar de procedencia de los integrantes con LM, la moda se ubicé en aquellos
cuyo domicilio permanente se sitda en la Ciudad de México con 19 (38%); le sigue en frecuencia
31 (62%) en quienes tienen su domicilio distribuidos en alguna otra entidad de la Republica Me-
xicana (Grafico No. 1); sobre las demarcaciones de la Ciudad de México, 4 (20%) proceden de la
delegacion Iztapalapa (Tabla No. 25), demarcacion considerada por el Consejo Nacional de Eva-
luacion de la politica Social (CONEVAL) como una de las mas pobres de la Ciudad de México
(Jornada, 2011). Sobre la Entidad Federativa se observa que provienen de los diferentes estados
de la Republica Mexicana, del norte a sur del pais, desde Baja California hasta Quintana Roo; la
moda se encontré con 15 (30%) en las personas que radican en los diferentes municipios del
Estado de México (Tabla No. 26), situacion que se justifica debido a que el INR LGlII, es un ins-
tituto de concentracion que proporciona atencion medica de alta especialidad a poblacion abierta

con o sin servicio de seguridad social.

e Servicios publicos de las viviendas

El equipamiento urbano de servicios permite a los profesionales de trabajo social, diferenciar
los centros urbanos de los suburbanos y los rurales, en donde la dotacién adecuada de los servi-
cios publicos determina la calidad de vida de sus habitantes permitiéndoles un desarrollo social y
economico; al respecto y sobre la zona de ubicacion de las viviendas de los sistemas familiares
con un integrante con LM; se encontrd que 29 (58%) de las viviendas se ubican en zona urbana;
18 (36%) en zona rural y finalmente 3(6%) en zona suburbana (Grafico No. 2); coincide con la
distribucion de la poblacion nacional, que indica que 99.5% de la poblacion es urbana y 0.5 % es
rural (INEGI, 2010); cuya propiedad, refleja que 21 (42%) habitan vivienda prestada; 10 (20%)

casa rentada y finalmente 19 (38%) habitan casa propia (Grafico No. 3),

Con relacion al equipamiento urbano de servicios publicos, 50 (100%) de la viviendas que
habitan los sistemas familiares cuentan con servicio de agua potable; 49 (98%) tienen servicio de
energia eléctrica; 45 (90%) drenaje; 33 (66%) posee servicio de teléfono y finalmente 41 (82%)
disfruta de calles pavimentadas (Tabla No.27); datos que concuerdan con la informacion repor-
tada por el INEGI en la que se indica que a nivel nacional 90.6% disponen de agua entubada
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dentro de la vivienda, 99.8% cuentan con energia eléctrica y 94.1% disponen de drenaje conec-

tado a la via publica.

e Caracteristicas de la lesion medular.

La LM es todo proceso patoldgico, de cualquier etiologia, que afecta a la médula espinal y puede
originar alteraciones de la funcién motora, sensitiva y autonoma (Garcia, Martin, Mora y
Arantzazu, 2009, p. 9). Sus causas son diversas desde congénitas hasta traumaticas; en la pre-
sente investigacion se encontré que la principal causa de LM del son los accidentes de trafico
con 20 (40%); siguiendo en frecuencia 11 (22%) enfermedad, 10 (20%) alguna caida, 7 (14%)
violencia, finalmente 1 (2%) accidentes deportivos y 1 (2%) otra causa (Grafico No. 4), cifras
que coinciden con la informacion reportada por diversas fuentes, como la NSCISC de Alabama,
que reporta como principal causa de LM el accidente de trafico o vehiculo con (42.4%), seguida
de caidas con (21.8%), violencia con (17,4%), deporte (10.3%), otros (8%) y desconocido (1%)
(NSCISC, 2014, 49). En Espafia también los accidentes de trafico son la principal causa de le-
siones medulares con 50% e igual le siguen en frecuencia las lesiones medulares ocasionadas por
caidas. (Pérez et al., 2011, p. 24).

Con relacion a México, las causas se modificaron de 1998 a la fecha, para entonces la
causa mas frecuente era la caida de altura con (34.5%), sequida de la herida de arma de fuego de
(29%) vy al final con (26.7%) el accidente automovilistico, esta ultima causa, hoy por hoy es la
principal causa de LM en diferentes paises como Estados Unidos y Espafia, y como se puede
observar de acuerdo a los resultados de la presente investigacion tambien en México.

Con relacion al tiempo que cursaban las personas con LM al momento de la entrevista a
su cuidador; oscilé entre un mes y 24 afios, (Graficos No. 6 y No. 7); se encontrd que 27 (54%)
cursaban entre 30 dias y 6 meses con la LM, considerado este periodo como fase clinica inter-
media de la lesion y 23 (46%) llevaban 7 meses y 24 afios con la lesion, periodo estimado como
fase cronica (Grafico No. 5).

El grado de discapacidad que resulta de una LM se da de acuerdo a la gravedad de la le-
sion, el segmento de la médula espinal en la cual ocurre la lesion y las fibras nerviosas resultan

dafiadas (Nationallnstitutte of Neurological Didosordersan Stroke, NINDS 2006); en la presente
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investigacion predomino la LM a nivel toracico, con una moda de 30 (60%), siguiéndole la LM a

nivel cervical 16 (32%) y finalmente la lesion a nivel lumbar 4(8%) (Gréafico No. 8).

Con relacion a la extension de la LM, se encontrd que 32 (64%) de los familiares de los cui-
dadores primarios presentan lesion medular completa; de ellos 22 (44%) presentan paraplejia y
10 (20%) tetraplejia (Gréfico No. 9); cifras que se asemejan a la incidencia de LM que se reporta
para paises desarrollados, las cuales indican que entre 37% Yy 56,6% ha sufrido una lesion com-

pleta y alrededor del 42,4% y 56,6% una paraplejia (Pérez et at., 2011, p. 23).

e Repercusiones sociales y econémicas en los sistemas familiares ocasionadas por la

lesion medular

Se parte de los supuestos establecidos en la Teoria General de Sistemas, que concibe a la fa-
milia como un sistema integrado por diferentes subsistemas; se considera que para observar a

cada uno de sus componentes e interaccion se requiere realizar un andlisis integral de la familia.

Para la caracterizacion de los sistemas familiares con un integrante con LM se tomaron en
consideracion las perspectivas, estructural, evolutiva e interaccional, sugeridas por la autora San-

chez Urios; los datos que se obtuvieron se describen a continuacion en el orden sefialado.

Para reflejar la perspectiva estructural de la familia se considerd el tamafio y la tipologia

del sistema familiar, se obtuvieron los siguientes datos:

Con relacion al tamafio, se observa que predominan los sistemas familiares medianos com-
puestos entre 4 y 6 integrantes, con una moda de 25 (50%), le siguen en frecuencia los sistemas
familiares pequefios 24 (48%) compuestos de 2 a 3 integrantes, los sistemas familiares grandes
disminuyen notablemente 1 (2%) (Grafico No. 10): estos datos que concuerdan con los del
INEGI en 2014 en los que se sefiala que el tamafio promedio de los hogares en México es de 3.9
integrantes. (INEGI, 2014, p. 3).

Respecto a la tipologia de los sistemas familiares, predomina la tipologia tradicional con 29
(58%); la moda se ubica con 24 (48%) en las familias de tipo nuclear, sin embargo con un tercio
de la poblacion se observan los sistemas familiares de nuevo tipo con 17 (34%); de ellas 11

(22%) son familias de tipo monoparental y 6 (12%) familias simultaneas; también se dejan ver
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las formas de convivencia diferentes a la familia con 4 (8%), de ellas 3 (6%) se conforman de

estructura unipersonal y 1 (2%) a un hogar y unidad doméstica (Tabla No. 28).

Con relacion al ciclo evolutivo de los sistemas familiares con un integrante con LM, se en-
contré una moda con 21 (42%) en sistemas familiares que se encontraban en etapa de familia
recién casadas sin hijos, en donde 19 (38%) cursaban con LM en fase cronica (Tabla No. 29, el
predominio del ciclo evolutivo se debe basicamente a la edad de las personas con LM, en quie-

nes predomina la poblacion joven.

La perspectiva interaccional comprende aspectos que de algun modo contribuyen a la inter-
accion del sistema familiar; en esta perspectiva se incluyen los roles, comunicacion, crisis fami-
liares y funcionamiento familiar. Con relacién a los roles en los sistemas familiares, se observa
que estos se dan conforme al papel que cada integrante asume en el sistema familiar; Sanchez
Urios (2000), los describe como roles que se pueden compartir por diferentes miembros del sis-
tema familiar, dependiendo de las circunstancias; en el caso de la presente investigacion se ob-
serva una modificacién en el rol instrumental, que es desempefiado por aquel o aquellos miem-
bros del sistema familiar que se ocupan de la obtencion de los medios materiales de subsistencia
familiar que generalmente en las familias tradicionales lo ejerce el padre de familia; en la inves-
tigacion se encontré una moda con 30 (60%) en los sistemas familiares que modificaron sus roles
para la manutencién del sistema familiar y 32 (64%) para la atencion del integrante con lesion
medular (Tabla No. 30).

Previo a la lesion y con una moda de 30 (60%) se encuentran los sistemas familiares cuyo
principal proveedor econdmico era el integrante que presenta LM, frecuencia que disminuye a 7
(14%) posterior a la lesion. El rol de proveedor econémico después de la LM lo asume el padre
de familia, con una moda de 13 (26%), siguiendo en frecuencia el cdnyuge con una frecuencia de
10 (20%); se observa una disminucién de la participacion econémica de la madre principalmente
en la fase intermedia de la lesion, situacion que se justifica debido a que en este periodo asume el
rol de cuidador del integrante con LM; también se observa que posterior a la lesién se integran
como proveedores economicos con menor frecuencia los hermanos, hijos, y familiares de segun-

do y tercer grado (Tabla No.67).
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Se advierte que independientemente del tamario, estructura y ciclo evolutivo del sistema
familiar, el 100% de los sistemas familiares con un integrante con LM, se vieron afectados por

la ejecucion de los roles.

Para evaluar la comunicacién en los sistemas familiares con un integrante con LM, se aplico
la Escala de Comunicacion Familiar (FCS Family Communication Scale) version espafiola; se
obtuvo como resultado que el promedio de comunicacion es de 30.58 de una escala de 50 puntos,
lo cual indica que la comunicacion de los sistemas familiares con un integrante con LM es entre
regular y buena; sin embargo al observar las fases clinicas de la LM por separado; la comunica-
cion en los sistemas familiares con LM en fase clinica intermedia es de 37 puntos considerada
como buena y en la fase cronica es de 22.78 puntos considerada como mala (Tabla No. 34), lo
que presume que la comunicacion se deteriora en los sistemas familiares con un integrante con

lesion medular en fase clinica crénica.

Con relacion a las crisis de los sistemas familiares y basada en la clasificacion propuesta
por Quintero (1997); se tiene que 50 (100%) de los sistemas familiares con un integrante con LM
se enfrentaron a crisis de desajuste o desgracias inesperadas, considerados estos como eventos
traumaticos, imprevistos que afectan subitamente al sistema familiar (Quintero, 1997, p. 50): a la
gue se suman con una moda de 19 (38%) a quienes indican separacion temporal de familiares
significativos; de ellos 10 (20%) se encontraban con LM en fase intermedia y 9 (18%) en fase
cronica; de ahi que se pueda advertir que los familiares significativos se alejan de las personas

con LM independientemente del tiempo que tengan con la lesion.

Cabe sefalar que en 25 (50%) de los sistemas familiares las crisis se ocasionaron en la rela-
cién de pareja por diversas causas, que van desde separacion temporal de conyuge 5 (10%) hasta
el abandono del mismo 2 (4%), dandose esta situacion en la fase crénica de la lesién; de igual
manera la interrupcion de noviazgo se acentua en la fase crénica de la lesion 9 (18%) (Tabla No.
31).

Otro tipo de crisis son las crisis de desvalimiento que ocurren en los sistemas familiares en
los que uno o mas de sus miembros son disfuncionales y dependientes; el miembro funcional-
mente dependiente mantiene amarrada a la familia con sus exigencias de cuidado y atencidn,

(Quintero, 1997, p. 52); al respecto se encontro que 10 (20%) de los cuidadores primario men-

189



cionaron que el integrante con LM demanda mas ayuda de la que realmente necesita, de ellos 9
(18%) se encontraban en fase clinica intermedia y 1 (2%) en fase cronica (Tabla No. 43), situa-
cién que hace recapacitar sobre si este 20% de personas con LM realmente no pueden ejecutar
las actividades o si utilizan su padecimiento por conveniencia, o bien si los cuidadores primarios
los alcances de la afeccion de la LM y por eso piensan que sus familiares solicitan mas ayuda de

la que realmente necesitan.

Resulta interesante observar, que 16 (32%) de los entrevistados respondieron que las crisis
familiares se debian a otra situacién y se identifica que 4 (25%) mencionaron que otra situacion
que les generd crisis fue que la persona con LM tuviera que regresar a vivir con los padres; 3
(19%) cambio de domicilio para atender al integrante con LM; 2 (13%) desempleo generado por
atender al integrante con LM; 2 (13%) muerte de un familiar significativo; finalmente 1(6%)
respondieron problemas econémicos por pagar cuidados del integrante con LM; 1(6%) venta de
terreno; 1(6%) conflictos familiares por atender a la persona con LM; 1(6%) integracion de la
persona con LM a casa de reposo; 1(6%) ideacion suicida de la persona con LM; de lo anterior se
puede deducir que las crisis que enfrentan los sistemas familiares con un integrante con LM son

maltiples y diversas.

La interaccion familiar se evalué con apoyo del cuestionario APGAR FAMILIAR, que se
aplicé al cuidador primario; el cuestionario valora cinco areas: adaptabilidad, participacion, gra-
diente de crecimiento, afecto y resolucion familiar; se trata de un cuestionario escala tipo likert
con tres opciones de respuesta, que van de nunca, a veces y casi siempre; en los resultados de su
aplicacién la moda se encontrd en las opciones de respuesta de casi siempre en las cinco areas;
37 (74%) sistemas familiares obtuvieron un puntaje de 7 a 10 indicandolas como familias muy
funcionales; en contraste se encontraron 4 (8%) con disfuncion grave y 9 (18%) moderadamente
funcionales y de estas 3 (6%) se encontraban en fase clinica cronica (Tabla No.33); desde el pun-
to de vista de trabajo social se debe disponer especial atencién en las 9 (18%) de familias que
resultaron moderadamente funcionales a fin de que no incrementen el porcentaje de los sistemas
familiares con disfuncion grave y en el 4 (8%) con disfuncién grave, implementar un plan de

accion que les permita recuperar gradualmente su funcionalidad.

Después de realizar el analisis de los sistemas familiares con un integrante con LM, se con-

tinda con los resultados de las repercusiones sociales derivadas de la OMS en el siguiente orden:
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dependencia de cuidadores, falta de tecnologias asistenciales, barreras fisicas, interrupcion de
actividades escolares, desempleo, a las que se agregaron el aislamiento social y cambios en el

estilo de vida.

De acuerdo a la CIF, la dependencia se define como la situacion en la que una persona con
discapacidad, precise de ayuda, técnica o personal, para la realizacion (o mejorar el rendimiento
funcional) de una determinada actividad; en la investigacion se encontrd 46 (92%) de los inte-
grantes con LM requieren apoyo o asistencia de otras personas; de ellas 26 (52%) presentan le-

sion medular en fase intermedia y 20 (40%) lesion medular en fase crdnica (Tabla No. 35)

La dependencia de los integrantes con LM se observa a partir de la ejecucién de las activi-
dades de la vida diaria, para lo cual es importante considerar el nivel y extension de la lesion, en
la literatura se reporta que de las personas con LM 49% con paraplejia y un 89% con tetraplejia
requieren de otra persona para realizar actividades de la vida diaria (Mazaira, et al., 1998, p 370);
en la presente investigacion se encontré que dos terceras partes 33 (66%) de las personas con
LM requieren apoyo de otras personas al no poder hacer uso del retrete por si solos; 29 (58%)
necesitan apoyo para vestirse y 28 (56%) precisa apoyo para bafarse; dependencia que se obser-

va con mayor frecuencia en las personas con LM en fase intermedia (Tabla No. 40) .

Otro aspecto importante a considerar es la dependencia de la persona con LM a otras perso-
nas para el uso de aparatos especiales; al respecto se encontré que 32 (64%) dependen de otras
personas para el uso de comodo o cambio de pafal; seguido de una frecuencia con 29 (58%) la
dependencia a otras personas para el manejo de sonda vesical y finalmente 14(28%) requieren el
apoyo o ayuda para la colocacién de faja, corset, y férulas; se refleja mayor dependencia en la
fase intermedia de la LM (Tabla No. 41)

Un aspecto de suma importancia es la dependencia que pueden presentar las personas con
LM para su movilizacion en el interior o exterior de sus domicilios: se encontré que 39 (78%)
son dependientes de otras personas para su movilizacion en el interior de sus casas, de ellos 26
(52%) se encontraban en fase intermedia de la lesion y 13 (26%) en fase cronica (Tabla No.42),
sin embargo hay que considerar que 31 (62%) no cuentan con casa propia (Grafico No. 3), de ahi
que 17 (34%) aun no hayan realizado las adecuaciones necesarias en sus domicilios para facilitar

la movilidad del integrante con LM (Tabla No. 48). Por otro lado 41(82%) de los integrantes con

191



LM son dependientes para su movilizacion en el exterior, de ellos 23(46%) se encontraban en
fase clinica intermedia y 18 (36%) en fase cronica; hechos que indican que al paso del tiempo las

personas con LM se vuelven més independientes (Tabla No. 42).

Con todo lo anterior y de acuerdo a la Norma Oficial Mexicana para la atencion de las per-
sonas con discapacidad, los integrantes con lesién medular de la poblacion en estudio se ubica en
la clasificacion de dependencia moderada en la categoria de suplementacion en la que se advierte
que la persona realiza sus actividades de la vida diaria con apoyo o ayuda de una protesis o ayu-
da funcional, lo que indica que la persona es capaz de realizar actividades si cuenta con ayuda
incluida la de otros.

El tiempo de dependencia de los integrantes con lesion medular fue de 10 minutos hasta 24
horas al dia; se encontrd que el tiempo de dependencia de las personas con LM a cuidadores es
un factor multimodal con una frecuencia de 6 (12%) en integrantes con LM que dependen entre
2, 4,y 24 horas de cuidadores; en contraste de 4 (8%) de los integrantes con LM que no requie-
ren del apoyo de persona alguna (Tabla No. 38); de estas personas 3 (6%) presentan paraplejia y
1 (2%) paraparesia todos en fase cronica; con relacion al nivel de la LM y la necesidad de las
personas que requieren ayuda de otras personas para realizar algunas de las AVD las personas
con paraplejia dependen en promedio alrededor de 5 hrs. al dia y las personas con tetraplejia al-
rededor de 12 hrs. y media (Tabla No. 39), se corrobora asi, lo que se observa en la tabla elabo-
rada por Strassburguer et al., 2004, (Tabla No. 9)que entre mas alta es la lesiébn mayor es la de-

pendencia a cuidadores.

Se encontrd que 6 (12%) de las personas que dependian 2 hrs. al dia, 5 (10%) cursaban con
LM en fase clinica intermedia y 1 (2%) en fase cronica; de los 6 (12%) que dependian 4 horas al
dia 4 (8%) se encontraban en fase intermedia y 2 (4%) en fase cronica, de igual manera de los 6
(12%) que dependian de cuidadores 24 horas al dia 4 (8%) se encontraban en fase intermedia y 2
(4%) en fase crénica (Tabla No. 38), se observa que la dependencia a cuidadores disminuye de
acuerdo a la fase en la que se encuentre la persona con LM; la dependencia es menor en la fase
cronica y se corrobora que la LM en una persona genera dependencia a otras personas, como lo
indica la OMS.
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Otra de las repercusiones sociales también referida por la OMS y que se presentan con las
personas con LM es la falta de tecnologias asistenciales que van desde la silla de ruedas con
caracteristicas especificas para su movilizacion, con una moda de 24 (48%); de ellos 18 (36%)
cursaban LM en fase intermedia y 6 (12%) LM en fase crénica (Tabla No. 45); limitdndolos de
las posibilidades de participacion comunitaria sobre todo en educacion y el empleo (OMS, 2011,
p. 113). Otro porcentaje menor refirid la carencia un colchon especial para evitar escaras; la du-
cha, actividad de la vida diaria que generalmente disfrutamos todas las personas, ellos la sufren,
ya que para ejecutar esta actividad, generalmente la persona regula el agua para que ésta se en-
cuentre al gusto de la persona, generalmente entre tibia y caliente; pero para quienes tienen LM
es diferente, ya que habitualmente permanecen bajo el chorro de la regadera mientras sale la
primer agua y después regularla para disfrutar su ducha, de ahi que una tecnologia asistencial de
utilidad para ellos es la regadera de bafio especial y de la que carecen 17 (34%) y para quienes el
inicio de esta actividad resulta no placentera; otro implemento relacionado con el bafo es la tina
especial y aunque no todas las personas con LM la requieren 6 (12%) carecen de ella; otro adi-
tamento especial necesario para algunos es la faja, corset o collarin y a 5 (10%) les hace falta
(Tabla No. 45). En la investigacion también se encontré que existen 15 (30%) personas con LM
a quienes les hace falta otro aditamento diferente a los anteriormente mencionados (Tabla No.
46), de estos 7 (46%) les falta un cojin de gel para evitar escaras, a 4 (26%) ortesis para bipedes-
tacion, y 1 (7%) férulas, colchonetas y cojines de hule espuma para rehabilitacion, silla para bafio
y andadera, ortesis de tobillo. Si bien se afirma que las ayudas técnicas constituyen un instru-
mento eficaz para aumentar la independencia y mejorar la participacion (OMS, 2011, p. 113), el
48 % del grupo en estudio forma parte de las mayorias que deben enfrentar su dia a dia con ca-
rencia de tecnologias asistenciales, carencias que ponen en riesgo su salud y como resultado de la
carencia de silla de ruedas continuaran dependiendo de sus familiares para su movilizacion y
como desenlace la limitacién para su desarrollo biopsicosocial; se ahi que se corrobore que la

falta de tecnologias asistenciales es una repercusion mas ocasionada por la LM.

e Barreras fisicas.

Es importante la identificacién de barreras fisicas que impiden la movilidad (desplazamien-
tos y transferencias) que obstaculizan la maniobrabilidad de silla de ruedas en condiciones de

seguridad y comodidad en las personas con LM, en esta investigacion solo se consideraron las
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identificadas por los cuidadores primarios en casa, escuela y trabajo de las personas con LM, se

encontraron los siguientes resultados:

En relacién a la casa, la moda se ubico con 21 (42%) en los sujetos que mencionaron que
han tenido que realizar adecuaciones en los domicilios y 17 (34%) todavia no las han efectuado
(Tabla No. 48), existe la posibilidad de que ni las realicen, debido a que 31 (62%) no tienen casa
propia (Gréafico No. 3) y los propietarios de las viviendas no les permiten hacer modificaciones.
En los que si pudieron hacer modificaciones, éstas fueron diversas, desde el cambio de espacio
de recAmara a una mas amplia, o bien cambio de nivel de primer piso a planta baja 23 (46%),
modificaciones en el bafio 17 (34%), quitar escalones o colocar rampas 16 (32%); colocacién de
barandales 8 (16%); ampliacion de puertas 6 (12%) y finalmente ampliacion de pasillos 3 (6%)
(Tabla No. 49); sin embargo, se debe poner especial atencion en aquellos que necesitan realizar
adecuaciones y no las han realizado, ya que precisamente las caracteristicas de las casas son las
que generan la dependencia de las personas con LM, oponiéndose a la independencia o autova-
limiento de la persona con LM (Amengual, 1995, p. 42). En esta Ultima situacion se encuentran
20 (40%) sistemas familiares que aun no realizan modificaciones en bafios; 14 (28%) colocacion
de rampas; 8 (16%) ampliacion de puertas y 3 (6%) ampliacién de pasillos (Tabla No. 49). Ade-
mas de las modificaciones mencionadas anteriormente 25 (50%) de entrevistados mencionaron
que las viviendas requieren de otro tipo de modificacion, como construccion de bafio 5 (10%); 3
(6%) aplanado de patio y con una frecuencia de 2 (4%) cada uno los siguientes: cambio de mobi-
liario, bajar estufa de nivel, bajar nivel de fregadero, y finalmente 1 (2%) construccion de reca-
mara (Tabla No. 50), ante la variedad de modificaciones se observa que las casas de los sistemas
familiares con un integrante con LM no cuentan con las condiciones necesarias para alojar a per-
sonas que tienen la necesidad de utilizar sillas de ruedas, quienes deben desafiar diariamente
problemas de accesibilidad en los componentes de desplazamiento y de ejecucion (De Benito et
al., 2005, p. 19); cabe sefalar que 11 (22%) tuvieron la necesidad de cambiar de domicilio (Ta-
bla No. 50) basicamente porque vivian en edificios sin elevador, por lo tanto es necesario difun-
dir las Normas de accesibilidad de las personas con discapacidad a fin de que los particulares las

tomen en consideracion en las futuras construcciones.
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e Barreras fisicas en instalaciones escolares.

En la presente investigacion 9 (18%) de los cuidadores indicaron que el integrante con lesion
medular era estudiante previo a la lesion medular (Tabla No 24.) y durante la entrevista solo
1(2%) persona con LM asistia a la escuela (Tabla No. 51) y lo hacia en sistema abierto; no obs-
tante este item también lo contestaron los cuidadores de las personas que como consecuencia de
la LM no asisten a la escuela. Se encontré que de los 5 cuidadores que contestaron, 4 (80%)
mencionan que las escuelas tienen barreras fisicas consistentes en escalones o escaleras, 3 (60%)
espacios estrechos en los sanitarios y lavamanos altos, informacion que coincide con lo reportado
por la (OMS, 2011, p. 243) y (Rios, 2013, p. 3), ademas de estas barreras fisicas también men-
cionaron los topes 2 (40%); sin embargo estas no son todas las barreras a las que se enfrentan las
personas con LM, entre otras barreras fisicas mencionaron la dispersion de las instalaciones (edi-
ficios separados), falta de elevadores y mobiliario mesas de laboratorio altas y las bancas inade-
cuadas informacion semejante a la reflejada por la (OMS, 2011, p. 243), con la necesidad de en-
frentar dificultades de accesibilidad en los componentes de desplazamiento y de ejecucion (De
Benito, et al., 2005, p. 19)..

e Barreras fisicas en el trabajo

Respecto a las barreras fisicas que presentan las instalaciones de trabajo de las personas con
LM, se encontrd que 10(20%) de los cuidadores primarios indicaron que el integrante con LM
trabaja (incluyeron a los que al momento de la entrevista tenian incapacidad médica y se encon-
traban en proceso de rehabilitacion). De estos 10 cuidadores primarios, 4 (40%) manifestaron
que las instalaciones de trabajo de las personas con LM presentan barreras fisicas como escalo-
nes o escaleras, puertas 0 espacios estrechos en areas de trabajo, puertas o espacios estrechos en
sanitarios; 3 (30%) topes y 2 (20%) lavamanos altos (Tabla No. 60) y con relacién a la otra ba-
rrera fisica que tienen para el trabajo 2 (20%) mencionaron el transporte, enfrentandose a la pro-
blematica de accesibilidad en los componentes de desplazamiento y ejecucion (De Benito et al.,
2005, p. 19)

e Repercusiones sociales en escuela
Otra de las repercusiones sociales que presentan las personas con LM se encuentra relaciona-
da a la inasistencia escolar como consecuencia de la LM; al respecto se encontr6 que sélo 1 (2%)

asiste a la escuela en sistema abierto y en linea, mientras que 49 (98%) no asisten basicamente
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debido a que 33 (66%) ya se encontraban inmersos al ambiente laboral y 7 (14%) habian con-
cluido estudios profesionales (Tabla No. 52); sobre otras causas por las que no asisten a la escue-
la, se encontrd que 5 (10%) no asisten como consecuencia de la LM y 4 (8%) mencionaron que
no lo hacen por otra causa, entre las que se encuentran las siguientes: 1 (25%) no asiste debido a
que la persona con LM tiene sindrome de Down, la escuela se encuentra lejos de su domicilio y
no hay quien lo lleve, 1 (25%) falta de dinero y accesibilidad; 1 (25%) se encuentra en rehabili-
tacion; 1 (25%) falta de accesibilidad en la escuela. (Tabla No. 53). Informacién que coincide
con lo reportado por la OMS, que indica la probabilidad de que la persona con discapacidad fisi-
ca tenga dificultad para llegar a la escuela ya debido a caminos y puentes no son aptos para sillas
de ruedas asi como y distancias muy grandes (OMS, 2011, p. 243). De tal forma que para que
una persona con LM asista a la escuela previamente debe superar varios obstaculos como la de-

pendencia de otra persona para que lo lleven, la problematica de accesibilidad y su economia.

e Repercusiones sociales en el trabajo.

La situacién laboral para las personas con LM es compleja, el desempleo se increment6 de
1(2%) previo a la LM a 23 (46%) posterior a la lesion (Tabla No. 24); al momento de la entrevis-
ta s6lo 5 (10%) se encontraban trabajando (Grafico No. 12) y de ellos, s6lo dos recibieron capa-
citacion para el trabajo 1 (20%) por parte de una amistad quien lo orientd y capacit6 para desa-
rrollar un negocio propio de café internet y el otro 1(20%) fue autodidacta y realiza artesanias de
madera en su domicilio (Tabla No. 59); los otros 3 (60%) se desempefiaban como trabajadores
independientes de comercio, abogado y profesora de idiomas; todos ejerciendo actividad de ma-
nera independiente, esta informacidn permite reconocer que la reintegracion laboral se encuentra
condicionada a la escolaridad (Anderson 2002), asi como antecedentes culturales y profesiona-
les. (Aguado y Alcedo 1994, p. 44), e ingresos econdmicos suficientes (Sanchez, Hernandez,
Peralta, Rojanoy Casafieda, 2010, p. 114); se piensa gque las personas con mayores recursos eco-
nomicos tienen mejores oportunidades para estudiar situacion que repercute en la obtencion de
un mejor puesto de trabajo; el promedio de escolaridad que registra la poblacion de 15 afios y
mas con alguna discapacidad es de 4.7 afios, mientras que a nivel nacional el promedio es de 8.6
afios. (INEGI, 2010), en la presente investigacion la moda en escolaridad fue de preparatoria con
12 (24%) (Tabla No. 23).
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Otro aspecto importante que también se observa, es la participacion de las mujeres con dis-
capacidad en el mercado laboral, estadisticamente; de acuerdo a los datos que se obtuvieron en la
presente investigacion; de las 5 personas que tenian trabajo posterior a la LM, 1 (20%) es mujer,
cifra que se asemeja a la reportada por el INEGI en la que refiere que el 18.3% de las mujeres
con discapacidad participa en el mercado laboral, frente al 42.3% de hombres con discapacidad y
el 35.5% de sus homdlogas sin discapacidad (INEGI, 2010).

Sobre las causas por las que los integrantes con LM no trabajaban, se encontrd que no traba-
jan por diversas causas: No trabajaban por alguna situacion relacionada a la LM, entre las que
desatacan que 20 (40%) se encuentra en atencion medica de rehabilitacion; 16 (32%) desemplea-
dos por la LM, 8 (16%) tenian actividad no remuneradas (7 se dedicaban al hogar y 1 a estudiar)
1 (2%) recibe apoyo econdmico de familiares, solo 5 (10%) tiene empleo remunerado (Tabla No.
56).

e Interrupcion de actividades

Una repercusién social mas ocasionada por la LM, es la interrupcién de actividades del inte-
grante afectado por la lesion y de algun o algunos miembros del sistema familiar por atenderlo.
Con relacion al integrante con LM, se encontré una moda de 40 (80%) en quienes interrumpieron
actividades recreativas como consecuencia de la LM, situacién que se justifica al observar que la
poblacién que predomina en el presente estudio es poblacion joven de sexo masculino de entre
20 y 29 afios de edad, poblacién que dejo de realizar actividades que les ofrecia entretenimiento,
diversion o distraccion; le siguié en frecuencia con 39 (78%) quienes interrumpieron actividades
de trabajo, debido a que son personas que ya se encontraban insertas en el medio laboral; 34
(68%) actividades deportivas; 32 (64%) convivencia familiar y 10 (20%) actividades escolares
(Tabla No. 61).

Ademas de las actividades antes mencionadas, 15 (30%) respondieron que los integrantes
con LM también interrumpieron otro tipo de actividad, como las actividades del hogar, bailar,
conducir automavil, culturales, salir con el novio, pasear con hijos, religiosas, torear, vida social
y préactica de yoga (Tabla No 62), actividades que si se reclasifican nuevamente incrementan el
porcentaje de las actividades recreativas, toda esta informacion de manera particular coincide
con la OMS con relacion a la interrupcion de actividades como consecuencia de la LM (OMS,
Nota descriptiva No. 384, 2013).
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e Interrupcion de actividades de otro miembro del sistema familiar por atender al inte-

grante con lesion medular.

Al respecto se encontré que 48 (96%) de los entrevistados refirieron que algin miembro del
sistema familiar interrumpio alguna actividad por atender al integrante con LM (Grafico No. 13),
con relacion al parentesco la moda se ubicd con 14 (28%) en los conyuges, siguiendo en fre-
cuencia 13 (26%) la madre, en igual frecuencia con 4 (14%) los hermanos e hijos, la participa-
cion del padre de familia es menor con 4 (8%) y finalmente 3 (6%) familiares de segundo y ter-

cer grado (tios, abuelos primos) (Tabla No. 64).

Las actividades que interrumpieron los demas miembros del sistema familiar para atender al
integrante con LM fueron diversas; en las que se identifican las que afectan directamente al sis-
tema familiar, predominan las laborales 33 (66%), seguidas en frecuencia cuidar a la familia y
actividades del hogar 7 (14%), hasta las individuales como las escolares 3 (6%), asistir al médico
2 (4%), realizar ejercicio 1 (2%), vivir solo, 1 (2%), asistir al club 1 (2%) (Tabla No. 64), sélo 2
(4%) mencionaron que ningun otro integrante del sistema familiar interrumpié alguna actividad
por atender al individuo con LM (Grafico No. 13); situacion que se debié basicamente a que con-
taban con recursos econdémicos para pagar atencion de cuidadores; la informacion concuerda en
que la interrupcion de actividades es una repercusion social mas que afecta también a otros
miembros del sistema familiar y que se suscita como consecuencia de la LM (OMS, Nota
descriptiva No. 384, 2013) y son situaciones que repercuten en costos intangibles dificilmente
cuantificables (Pérez et al., 2011, p. 23)

e Aislamiento social

El aislamiento social es una de las repercusiones gque se suscitan en las personas con LM, de
acuerdo a las respuestas del cuidador primario, la mayoria de las personas con LM 49 (58%)
cuentan con personas que se preocupan por el integrante con LM y que éste recibe amor y afecto,
43 (86%) reciben visitas de familiares, 42 (84%) cuentan con quien hablar de sus problemas per-
sonales, 40 (80%) reciben llamadas telefénicas y cuentan con quien hablar de sus problemas per-
sonales, 38 (76%) reciben visitas de amigos, 36 (72%) no buscan estar solos, 26 (52%) no tienen
sentimientos de soledad, 45 (90%) no son rechazados, y 44 (88%) no son marginados por las

personas de su entorno; sin embargo y aun cuando los datos reportados no sugieren sefiales de
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aislamiento social en la mayoria de las personas con LM se debe poner atencion en las mino-
rias que reflejan sefiales de aislamiento social: se le considera como la falta de capital social e
implica una degradacion de las redes relacionales y una privacion de aquellos bienes derivados
de las pertenencias de dichas redes, de tal forma que el aislamiento social lleva a la soledad que
deriva en una pérdida de vinculos sociales (Izcara y Andrade Rubio, 2012, p. 114), se encontro
que 14 (28%) sujetos buscan estar solos, 24 (48%) tienen sentimiento de soledad, 5 (10%) las
personas a su alrededor los rechazan, 6 (12%) las personas a su alrededor los marginan (Tabla
No. 65), situaciones que conducen a una degradacion progresiva de la participacion social (Gar-
cia Martinez y Sanchez Lazaro, 2001); 14 (28%) no buscan realizar actividades recreativas ca-
racteristica de la ausencia de interaccion recreacional (Garcia, 2007: 64); 7 (14%) no reciben
visitas de familiares, 12 (24%) no reciben visitas de amigos, 10 (20%) no reciben llamadas tele-
fénicas situaciones que conllevan a una sociabilidad débil (Suarez, 2004, p. 34); 1 (2%) no cuen-
tan con personas que se preocupen por él ni reciben amor y afecto, se deja ver una falta del so-
porte de amigos y familiares (Chavez et. al., 2006 p. 1017); 10 (20%) no cuentan con quien ha-
blar de sus problema personales y 8 (16%) no cuentan con quien hablar de sus problemas fami-
liares lo que representa. una dificultad para expresar sentimiento personales a otras personas
(Hiott et al., 2008, p. 36), (Tabla No. 65), todas estas caracteristicas forman parte del el aisla-

miento social (Izcara y Andrade, 2012, pag. 114)

e Repercusiones economicas

Las repercusiones econdémicas que se generan en los sistemas familiares como consecuencia

de la LM en uno de sus integrantes al igual que las sociales son multiples.

La ocupacion del principal proveedor econémico del sistema familiar, se tomo en considera-
cién previo y posterior a que se sucediera la LM en uno de sus integrantes; se observa que previo
a la LM la moda se ubica con 25 (50%) en cuyos principales proveedores econémicos se desem-
pefiaban en alguna ocupacion relacionada con el subempleo y posterior a la LM se elevo ligera-
mente a 27 (54%) también en subempleo. (Tabla No0.68) poblacion que se encuentra dentro del
63.7% de las personas que se encuentran en el mercado laboral y no estan registradas en el IMSS
0 ISSSTE (CEFP, 2013, p. 2).
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Para medir el ingreso familiar mensual, se tomé en cuenta el salario minimo vigente durante
el periodo de la investigacion y se realizo en relacion a la percepcion de nimero de salarios mi-
nimos mensuales; se encontrd que el minimo de ingresos obtenidos fue de $600.00 y el méaximo
de $20.000; con una moda de 20 (40%) en los sistemas familiares que tienen ingresos de uno a
dos salarios minimos (Tabla No. 69), de esta forma se advierte que se trata de sistemas familiares
inmersos en situacion de pobreza, que de acuerdo a la CEPAL es la que se ubica en los quintiles
uno y dos, carece de cualquier tipo de seguridad social, no percibe jubilacién alguna ni tampoco
ayuda asistencial (Gonzélez, 2012, p. 29) , informacion que coincide con la que se reporta en
2008, en la que se sefiala que tanto el bajo nivel de escolaridad como el nivel socioecondémico
mas bajo resultaron ser los mas afectados, (Pérez, Martin del Campo, Renan y Duran Ortiz,
2008, p. 75).

e Costo de la atencion médica

Para apreciar el costo economico que se realiza en la atencion medica de las personas con
LM, se tomo en cuenta el costo que tiene para ellos una consulta de especialidad, estudios de
laboratorio, radiografias, tomografia axial, resonancia magnética, cirugia o cirugias, material de
osteosintesis, pafiales desechables, sondas y equipos de aseso, aparatos técnicos y medicamentos,
se encontrd que no se puede apreciar el costo directo real que realizaron los sistemas familiares
para la atencion medica del integrante con LM, toda vez que la moda se ubico en los cuidadores
primarios que desconocian la informacién en 10 de los 11 items aplicados en la presente tesis
sobre los costos que se generan para la atencion del integrante con LM. (Tablas No. 70-80)

Sin embargo a continuacion se realiza el anélisis de cada uno de los insumos que se conside-

raron para la atencion médica de las personas con LM:

- Consulta de especialidad: La moda se ubic6 con 16 (32%) de los cuidadores primarios que ex-
presaron desconocer el costo de consulta de atencion médica especializada; le sigue en frecuen-
cia 15 (30%) quienes manifestaron que la consulta tenia un costo entre 1 y 500 pesos; y 14 (28%)
quienes informaron un costo de 501 a 1000 pesos (Tabla No. 70), acercandose a los costos a los
establecidos en el INR LGII (Tabulador de costos INR LGII Tabla No 15), con menor porcentaje
los que informaron que un costo entre 1501 y dos mil pesos, aproximandose a los costos deter-
minados en el IMSS (Jiménez et al., 2012, p. 12).

200



- Estudios de laboratorio: La moda se ubico con 20 (40%) en quienes manifestaron desconocer
el costo de estudios de laboratorio, siguiendo en frecuencia 12 (24%) quienes refieren que estas
tienen un costo de uno a 500, pesos; 7 (14%) no pagaron porque lo cubrid el seguro de gastos
médicos, IMSS o Seguro Popular (Tabla No. 71); aproximéndose también a los costos estableci-
dos en el IMSS (Jiménez et al., 2012, p. 12) y en el INR LGII (Tabla No. 15).

- Radiografias: La moda se encontré con 19 (38%) en los familiares que expresaron no saber el
costo de las mismas; siguiendo en frecuencia 11 (22%) quienes expresaron que estas tienen un
costo entre uno y mil pesos (Tabla No. 72) estos son mayores a costos instituidos tanto en el
IMSS (Jiménez et al., 2012, p. 12) y en el INR LGII (Tabla No. 15).

- Tomografias la moda se encontré con 25(50%) en quienes expresaron no saber el costo de las
mismas, siguiendo en frecuencia 10 (20%) quienes no las habian pagado por que el paciente con-
taba con seguro de gastos médicos mayores o lo habia absorbido el Seguro Popular teniendo
estos un costo en el IMSS de 8000 pesos (Jiménez et al., 2012, p. 12) y solo 3 reportaron un
costo hasta de mil pesos (Tabla No. 73); aproximandose estos costos a los establecidos en el INR
LGII (Tabla No. 15).

- Resonancia magnética, la moda se encontrd con 24(48%) en quienes expresaron no saber el
costo de las mismas, siguiéndole en frecuencia 6 (12%) quienes mencionaron un costo entre uno
y mil pesos (Tabla No.74 ), costos que se acercan a los establecidos en el INR LGII (Tabla No.
15), con frecuencia similar se ubica a quienes reportan que los gastos de estos estudios fueron
absorbidos por medio del seguro médico igual de gastos médicos mayores o Seguro Popular, en
el IMSS estos tienen un costo de $12 000 pesos (Jiménez et al., 2012, p. 12) (Tabla No ).

- Con relacion al costo de la cirugia, la moda se encontré con 17 (34%) en quienes expresaron
no saber el costo de la cirugia; siguiéndole en frecuencia 12 (24%) expresaron que esta tuvo un
costo entre uno y 50 mil pesos, frecuencia similar a quienes reportaron que el costo de la cirugia
fue cubierto por el seguro de gastos médicos, IMSS o Seguro Popular, (Tabla No.75); acercan-
dose estas cifras a las instituidas en el INR LGII (Tabla No. 15), con igual frecuencia se encuen-
tran a quienes reportaron que estos gastos los absorbid el seguros de gastos médicos, IMSS o
seguro popular, teniendo estos un costo en el IMSS hasta de 76 500 pesos cuando el paciente

requiere de dos cirugias, y en esta situacion se encuentran 7 (14%) de los sistemas familiares
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quienes tuvieron que cubrir un costo de entre 100 000 y méas de 450 mil pesos, gastos que son
considerados como gastos catastréficos y que generaron el endeudamiento de los sistemas fami-

liares.

- Material de osteosintesis se establecieron rangos de cincuenta mil pesos cada uno, la moda se
ubicd con 17 (34%) en quienes refirieron desconocer el costo del material requerido para la ciru-
gia, siguiéndole en frecuencia 10 (20%) en quienes mencionaron que este tuvo un costo hasta de
50 000 pesos, siguiendo en frecuencia 7 (14%) quienes expresaron que este fue cubierto por el
seguro de gastos médicos mayores, IMSS o seguro popular; con frecuencia similar a quienes
reportaron que el costo habia sido de entre 50001 a 100 000 pesos, para 7 (14%) y con diferentes
frecuencias estos gastos fueron de entre 100 001 a 300 000 pesos el rango mas alto fue de
250 001 a 300 000 pesos, con una frecuencia de 1 (2%) (Tabla No. 76), que al igual que el costo
de cirugia se consideran como catastréficos y generan el endeudamiento de los sistemas familia-

res.

- Con relacion al costo de pafiales desechables, se establecieron rangos de 250.00 pesos, se
ubico una doble moda con 15(30%) en quienes expresaron no saber el costo de los mismos al
igual que en los que refirieron que éstos tienen un costo entre 1 a 250.00; le sigue en frecuencia
13 (26%) quienes invierten entre 251 y 500 pesos al mes (Tabla No.77 ); estos gastos aunque
menores con relacion a todos los gastos descritos lineas atras, en un principio se pudieran consi-
derar como gastos de bolsillo, sin embargo una vez que se ha diagnosticado la LM estos gastos
forman parte de la economia del sistema familiar ya que se realizan de manera permanente y
cabe sefialar que estos gastos no son cubiertos por el seguro de gastos médicos mayores, IMSS 06

Seguro Popular, situacion que merma de manera permanente la economia del sistema familiar.

- Con relacién al costo las sondas se establecieron rangos de 250.00 pesos; la moda se encon-
tré con 15(30%) en quienes expresaron que las sondas tenian un costo entre 1 y 250 pesos; Si-
guiendo en frecuencia; 12 (24%) refirieron un costo entre 251 y 500 pesos, 14 (28%) quienes no
saben el costo de las mismas (Tabla No. 78), al contrario de los costos anteriormente citados, en
este caso los cuidadores primarios se encontraron un mas familiarizados, sin embargo, estos
costos al igual que los que se realizan para la adquisicion de pafiales también se deben incluir en

los gastos de la economia mensual del sistema familiar.
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- Aparatos técnicos se establecieron rangos de 2000.00 pesos, la moda se encontré con
14(28%) en quienes expresaron no saber el costo de los mismos; siguiendo en frecuencia 9
(18%) quienes mencionaron gque estos implementos tienen un costo de entre 1 a 2000 pesos (Ta-
bla No. 79); datos que reflejan que la silla de ruedas que tiene el paciente no esta adaptada a las
necesidades del mismo y se trata de sillas de ruedas de uso convencional, cuyo disefio es para el
manejo del cuidador y no para el manejo de la persona con LM; el costo en el mercado de una
silla de ruedas adaptadas para personas con lesién medular es de 5000 pesos aproximadamente;
cabe sefialar que otro aspecto importante que también genera gastos y que no fue evaluado en la
presente investigacion son los recursos econdmicos destinados a la reparacion de silla de ruedas,
pues estas se desgastan con el tiempo y con el uso y debe estar en buenas condiciones para la

movilizacion de la persona que la utiliza.

- Por otro lado, para calcular el costo total de la atencién médica se sumaron todos los gastos
de los insumos anteriormente citados y se formaron rangos de cincuenta mil pesos cada uno, se
encontré que el costo de la atencion medica de las personas con LM va desde los cincuenta mil
pesos hasta mas de 350 000 pesos; la moda se ubico en el rango de 1 a 50 000 pesos con 29
(58%), siguiendo en frecuencia con 7 (14%) los que han invertido entre 50 001 a 100 000, 4
(8%) quienes invirtieron entre 100 001 a 150 000 pesos; un porcentaje importante 8 (16%) dis-
tribuidos en diferentes porcentajes y rangos invirtieron entre 150 001 hasta mas de 350 000 pe-
s0s; gastos insoslayables e insostenibles para los sistemas familiares de la presente investigacién
quienes tiene un ingreso familiar mensual entre uno y dos salarios minimos (Tabla No. 69). De
acuerdo con la Encuesta Nacional de Ingreso y Gasto de los Hogares 2010 (ENIGH 2010), ins-
trumento gque brinda mayor informacién sobre el monto, procedencia y distribucion de ingresos y
gastos de los hogares en México, 14.4% de los hogares del pais cuentan con al menos un inte-
grante con discapacidad. En ellos se gasta el doble de cuidados a la salud que en los que no al-
bergan a personas con esta condicion entre sus residentes (4.6 frente a 2.4%) y se utiliza mas
dicho gasto, en atencién primaria 0 ambulatoria (77.2%) y medicamentos sin receta (16.1%) que
en atencion hospitalaria (6.7%) (INEGI, 2013, p. 67), por lo tanto cubrir la atencion medica de
un integrante con LM incrementa las cifras que los lleva a sobrepasar la linea de pobreza o que
para el 8 (16%) de la poblacion en estudio que ya esta en ella los lleve a un nivel de pobreza mas
profundo, que para el caso de la presente investigacion serian gastos excesivos, esto al considerar

que la linea de pobreza es a partir de 1 dolar por persona al dia; mas ain la suma entre el porcen-
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taje de hogares con gastos catastroficos y empobrecedores, conduce a lo que se denomina gastos
excesivos (Kanaul et al., 2005, p. 432). Se observa que los sistemas familiares se organizan de
tal forma que procuran no distraer o preocupar al cuidador primario para que éste cumpla de la
mejor manera su rol y se encuentre al pendiente de los cuidados, indicaciones y requerimientos
médicos; mientras tanto los demas miembros del sistema familiar asumen el rol de proveedores
econdmicos o de obtencidn de recursos economicos para el pago de atencion medica o bien cui-
dador de los deméas miembros de la familia en caso necesario, funciones todas enfocadas a la
rehabilitacion e integracion social del integrante con LM.

Obtencion de recursos para el pago de atencion médica

En la obtencién de recursos para el pago de la atencién médica del integrante con LM, se ob-
serva que en primera instancia los integrantes del sistema familiar recurren a la familia, con una
moda de 20 (40%), le sigue en frecuencia 14 (28%) quienes obtuvieron préstamo de banco, em-
presa 0 conocidos; por otro lado hay quienes corren con un poco de suerte y tienen el beneficio
de un seguro de gastos médicos mayores, 0 bien prestaciones de salud como IMSS e ISSSTE y
algunos reciben los beneficios del seguro popular o alguna confederacion 8 (16%); 3 (6%) tuvie-
ron que vender desde un terreno hasta la maquinaria y herramientas con la que trabajaban, (Gra-
fico No. 14), en este Gltimo 6% el Profesional de Trabajo Social debe poner especial atencion, en
el sentido de que si la familia vende sus herramientas de trabajo, sera mas dificil recuperarse
econdmicamente de esta situacion, de igual forma los sistemas familiares que llegaron a obtener
algln préstamo bancario, deberan estar al pendiente para evitar que la deuda incremente, pano-

rama que se observa obscuro ante la problematica econdmica del pais.

e Adaptacion del integrante con lesion medular a su nuevo entorno

Otro asunto también relacionado con las repercusiones sociales ocasionadas por la LM, es el
concerniente a la adaptacién de la persona con LM a su huevo entorno, para conocer sobre esta
situacién se formuld una pregunta abierta, de cuyas respuestas se generaron cuatro categorias que
fueron: a) No se adapta, las respuestas denotaban animo pesimista; b) Coopera: optimista: sus
respuestas dejaban ver que la persona se encontraba consciente de su padecimiento y recibe ayu-
da psicologica; c) Aprende: en la que se integran las respuestas de los familiares con LM que

aprenden a hacer cosas que hacian de manera independiente antes de la lesion y ahora deben ad-
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quirir nuevas habilidades ya que su estilo de vida ha cambiado y finalmente la categoria d) Dis-
fruta la vida méas que antes: su animo es mejor que antes del padecimiento, aceptan su padeci-

miento.

La moda se ubico en 18 (36%) en quienes refirieron que el integrante con LM a la fecha de la
aplicacion del instrumento no se habian adaptado, 16 (32%) aprendiendo, 15 (30%) coopera y
finalmente 1 (2%) disfruta méas que antes (Grafico No 15.) Esta situacion se comprende al cono-
cer los alcances de la LM, se torna dificil enfrentar una situacion de estas caracteristicas, el ma-
nejo del duelo ante la pérdida de salud y el enfrentarse a realizar las actividades de manera dife-
rente es complejo, no obstante no imposible, asi lo dejan ver las dos terceras partes de la pobla-
cién mientras que 16 (32%) se encuentran en aprendizaje, otros 15 (30%) cooperan y finalmente
1 (2%) disfruta de la vida mas que antes; cabe recordar que en este proceso de rehabilitacion el
tiempo es el principal verdugo pues solo se cuenta con seis meses para que la persona con LM
recupere neurolégicamente sus funciones, lo demas serd Unicamente aprendizaje la ejecucion de

actividades de la vida diaria, movilizaciones y traslados.

Sobre lo que piensan los cuidadores primarios respecto a la forma en la que el profesional de
trabajo social les puede ayudar, también fue una pregunta abierta, de cuyas respuestas se genera-
ron cuatro categorias que fueron: a ) Accesible: Que la profesional de trabajo social sea mas ac-
cesible, que dé mas facilidades en el periodo de hospitalizacion; b) Gestién de apoyos: Incluye
los econémicos para bajar la cuota de recuperacion, boletos de transporte (avion) y alimentacion
hasta la gestién de comodidades durante la estancia hospitalaria como es la gestion de bafio para
el aseo personal, acceso de cobijas, permitir dormir en sala de espera y conseguir albergue.
C) Orientacion sobre el manejo del integrante con LM: como conducirse con la persona con LM,
qué hacer, qué decirle; d) No sabe: desconocen el tipo de apoyo que proporciona el profesional
de trabajo social. La moda se ubicd, con 19 (38%) en la categoria de gestion de apoyos, sin em-
bargo 12 (24%) refirieron que les el profesional de trabajo social, le puede orientar sobre el ma-
nejo de su familiar con lesion medular, (Grafico No.15) pues requieren conocer las caracteristi-
cas de la lesion medular, que hacer o dejar de hacer para apoyar a su familiar, identificar como

pueden incurrir en sobreproteccion y cuando en abandono, etc. etc.
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e Apoyo de trabajo social: integrante con lesion medular

Con relacion a lo que piensan los cuidadores primarios respecto a la forma en la que el pro-
fesional de trabajo social le puede ayudar al integrante con LM, fue una pregunta abierta, de cu-
yas respuestas se generaron tres categorias que fueron: a) Canalizar con psicélogo: ayudar a con-
seguir apoyo psicoldgico; b) Conseguir recursos: dinero para silla de ruedas, andadera y otra
herramienta que necesiten, transporte, asi como, reducir la clasificacion en el estudio socioeco-
nomico y c¢) No sabe; la moda se ubico con 28 (56%) en la categoria de conseguir recursos, esto
es méas de la mitad de los cuidadores ven en el profesional de trabajo social a la persona que les
puede apoyar a la obtencién de recursos econdémicos para que su familiar recupere su salud, 9
(18%) a la persona que puede identificar determinadas caracteristicas en la persona con lesion
medular y canalizarla al psicélogo; sin embargo existe otro porcentaje mas alto 13 (26%) que
desconocen lo que trabajo social puede hacer por la persona con LM (Grafico No 16), de ahi que
esta situacion pueda ser un area de oportunidad para el profesional de trabajo social y visibilizar

sus funciones.
CAPITULO IV
CONCLUSIONES
4.1. Propuesta de intervencion

Atencion social para cuidadores primarios e inclusion social de personas con

diagnostico médico de lesion medular

La presente es una propuesta de modelo de intervencion, que se disefia como una estrate-
gia para lograr los objetivos del Programa de Trabajo de la Direccion General del Instituto Na-
cional de Rehabilitacion LGII, el cual marca la necesidad de una cabal comprensién de la Disca-
pacidad como problema social y de salud y su impacto sobre el individuo, la familia y la socie-
dad; sefiala el rumbo que debe seguir la investigacion que conduzca a soluciones de problemas
concretos y se conviertan en aportaciones para mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad y evitar la presentacion de ésta.

Se vincula con el Plan Nacional de Desarrollo 2013 - 2018, que tiene como proposito al-

canzar cinco metas nacionales, entre las que se encuentran: la de un México en Paz, un Meéxico
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incluyente, un México con Educacion de Calidad, un México Prospero y un México con Respon-
sabilidad Global; la propuesta del presente modelo responde a la meta de un Meéxico incluyente,
en donde las lineas de accion indican que para mejorar el sistema de salud es necesaria una pla-
neacion interinstitucional de largo plazo, solidaridad, compromiso y corresponsabilidad entre
instituciones y los diferentes grupos poblacionales. Uno de sus objetivos es asegurar el acceso a
los servicios de salud, el cual tiene como estrategias y eje prioritario para el mejoramiento
de la salud, la proteccidn, promocion y prevencion a fin de garantizar la oportunidad, calidad,
seguridad y eficacia de los insumos y servicios para la salud; mejorar la atencion de salud a la
poblacidn en situacion de vulnerabilidad, para lo cual se deben implementar acciones regula-
torias que permitan evitar riesgos sanitarios a aquellas personas en situacion de vulnerabilidad y
mejorar la calidad en la formacion de recursos humanos asi como alinear la formacién de estos
recursos con las necesidades demogréficas y epidemioldgicas de la poblacion.

La presente propuesta de modelo de intervencion, parte del diagndstico situacional que
emana de los resultados de la investigacion con titulo “Repercusiones sociales y econdmicas en
sistemas familiares con un integrante con lesion medular: Instituto Nacional de Rehabilitacion
LGII 20147, cuyos sujetos de estudio fueron los cuidadores primarios de personas con diagnésti-
co médico de LM, para cuyo proceso metodoldgico se tomd una muestra no probabilistica por
conveniencia de los cuidadores primarios que acudieron acompafiando paciente con LM y que
fueron atendidos en las areas de consulta externa y hospitalizacién en el periodo de septiembre a
diciembre de 2014. Se aplicaron 50 instrumentos, 25 a cuidadores primarios de pacientes en hos-
pitalizacién y 25 en consulta externa y se aprovechd su permanencia en las areas de hospitaliza-
cién o en su caso el dia que asistieron por atencion médica a consulta externa o bien a trabajo
social para actualizacion de estudio socioeconémico; estos cuidadores primarios fueron mayores
de 18 afios, no importd sexo, lugar de nacimiento, estado civil, escolaridad y ocupacién y todos
firmaron carta de consentimiento informado.

Un cuidador es la persona encargada de cuidar a otros, que por su estado de salud o por la
presencia de una discapacidad, tienen alguna limitacion para cuidarse a si mismos. (Moreno
Ferguson, 2005, pag. 3) y un cuidador primario es la persona que se hace cargo de la mayor parte
del cuidado y apoya al paciente tanto en casa como en el hospital o las consultas (Rangel, s.f,
p.4) la participacion de cuidadores primarios en este caso, fue de 14 (28%) hombres y 36 (72%)

mujeres, datos que coinciden con informacién que se reporta en la literatura que indica que la

207



responsabilidad del cuidado de otros recae primordialmente en las mujeres (CONEVAL, 2012, p.
85); ya sea la madre, la hermana o la hija (Dizy, et al., 2010, p. 299); su edad fluctu6 entre 18 y
65 afos, la moda se ubico en 18 (36%) en cuidadores primarios que tenian entre 20 y 29 afios de
edad, (Tabla No. 16); con estado civil casadas 24 (48%) (Tabla 17); su escolaridad oscil6 desde
educacion basica a nivel licenciatura, la moda se ubic6 con 18 (36%) en quienes cuentan con
educacion media basica (Tabla No. 18), frecuencia y porcentaje similar al de los cuidadores pri-
marios que se emplean en alguna actividad relacionada al subempleo (Tabla No. 19). Datos que
coinciden con las cifras mencionadas por De Fuigueredo et al., (2010) quienes refieren que s6lo
uno de cada cinco familiares cuidadores tiene un empleo (p. 167).

Otro aspecto importante que se observa, es la disminucion de los cuidadores primarios
hombres, conforme pasa el tiempo su participacion como cuidadores disminuye en frecuencia de
10 (20%) en quienes estan al cuidado de personas con LM en fase de atencién clinica intermedia
a 4 (8%) para quienes cuidan a personas en fase de atencion cronica.

En general se trata de cuidadores primarios mujeres jovenes, insertas en actividades eco-
noémicas de subempleo como consecuencia de su baja escolaridad, pero que al final la caracteris-
tica de la falta de formalidad en el empleo para cubrir un minimo de horas y un horario fijo en
que se registra horario de entrada y salida, es lo que les facilita realizar el rol de cuidadores pri-
marios.

Por otro lado y con relacion a la interrupcion de actividades de algin miembro del sistema
familiar por atender al integrante con LM, se encontrd que 48 (96%) de los entrevistados refirie-
ron que algan miembro del sistema familiar interrumpié alguna actividad por atender al integran-
te con LM (Grafico No. 13), sobre el parentesco, la moda se ubic6 con 14 (28%) en los conyu-
ges, le sigue en frecuencia 13 (26%) la madre, en igual frecuencia con 4 (14%) los hermanos e
hijos, la participacion del padre de familia es menor con 4 (8%) y finalmente 3 (6%) familiares

de segundo y tercer grado (tios, abuelos primos. (Tabla N. 63).

Las actividades que interrumpieron los demas miembros del sistema familiar para atender
al integrante con LM fueron diversas; en las que se identifican las que afectan directamente al
sistema familiar con un predominio de las laborales 33 (66%), seguidas en frecuencia cuidar a la
familia y actividades del hogar 7 (14%), hasta las individuales como las escolares 3 (6%), asistir
al médico 2 (4%), realizar ejercicio 1 (2%), vivir solo, 1 (2%), asistir al club 1 (2%) (Tabla No.

64), s6lo 2 (4%) mencionaron que ningln otro integrante del sistema familiar interrumpié alguna
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actividad por atender a la persona con lesion medular (Grafico No. 13); situacion que se debio
basicamente a que contaban con recursos econdémicos para pagar atencion de cuidadores; la in-
formacion concuerda en que la interrupcién de actividades es una repercusion social mas que
afecta también a otros miembros del sistema familiar y que se suscita como consecuencia de la
lesion medular (OMS, Nota descriptiva No. 384, 2013) y son situaciones que repercuten en cos-

tos intangibles dificilmente cuantificables (Pérez et al., 2011, p. 23)

La comunicacion en los sistemas familiares con LM se evaluo con la Escala de Comunica-
cion Familiar (FCS Family Communication Scale) y en los resultados se observa que la comuni-
cacion en la fase clinica intermedia es de 37 puntos considerada como buena y en la fase cronica
es de 22.78 puntos considerada como mala (Tabla No. 34), se advierte que la comunicacion se
deteriora con el paso del tiempo en los sistemas familiares con un integrante con LM en fase

clinica crénica.

Cabe sefialar que en 25 (50%) de los sistemas familiares las crisis se ocasionan en la rela-
cién de pareja por diversas causas que van desde separacion temporal de cényuge 5 (10%) hasta
el abandono del mismo 2 (4%) dandose esta situacion en la fase crénica de la lesién; de igual
manera la interrupcion de noviazgo se acentla en la fase cronica de la lesion 9 (18%) (Tabla No.
31).

Otro tipo de crisis que enfrentan, son las de desvalimiento que ocurren en los sistemas fa-
miliares en los que uno o méas de sus miembros son disfuncionales y dependientes; el miembro
funcionalmente dependiente mantiene amarrada a la familia con sus exigencias de cuidado y
atencion, (Quintero, 1997, p. 52); al respecto se encontr6é que 10 (20%) de los cuidadores prima-
rios mencionaron que el integrante con LM demanda mas ayuda de la que realmente necesita, de
ellos 9 (18%) se encontraban en fase clinica intermedia 'y 1 (2%) en fase cronica (Tabla No. 43),
situacion que hace recapacitar sobre si este 20% de personas con LM realmente no pueden ejecu-
tar las actividades o si utilizan su padecimiento como ganancia secundaria o bien si los familiares
desconocen los alcances de la afeccion de la LM y por eso piensan que sus familiares solicitan

mas ayuda de la que realmente necesitan.

Resulta interesante observar, que 16 (32%) de los entrevistados respondieron que las crisis

familiares de sus sistemas familiares ademas de enfrentar crisis de desajuste o desgracias inespe-
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radas, separacion temporal de familiares significativos, separacion y abandono del conyuge, inte-
rrupcién de noviazgo, las crisis familiares se debian a otra situacion en las que se identifica que 4
(25%) mencionaron que otra situacion que les genero crisis fue que la persona con LM tuviera
que regresar a vivir con los padres; 3 (19%) cambio de domicilio para atender al integrante con
LM; 2 (13%) desempleo generado por atender al integrante con LM; 2 (13%) muerte de un fami-
liar significativo; finalmente 1(6%) respondieron problemas econdémicos por pagar cuidados de
la persona con LM; 1(6%) venta de terreno; 1(6%) conflictos familiares por atender a la persona
con LM; 1(6%) integracion de la persona con LM a casa de reposo; 1(6%) ideacion suicida de la
persona con LM; se observa que las crisis que enfrentan los sistemas familiares con un integran-

te con LM son mdltiples y diversas.

La funcionalidad familiar de estos sistemas familiares de acuerdo al Apgar familiar de
Smilkestein son familias muy funcionales, con una moda de 37 (74%) se ubicaron los sistemas
familiares que obtuvieron un puntaje de 7 a 10; en contraste de 4 (8%) que se encontraron con
disfuncion grave y 9 (18%) moderadamente funcionales y de estas 3 (6%) se encontraban en fase
clinica cronica (Tabla No0.33); desde el punto de vista de trabajo social se debe disponer especial
atencion en el 18% de familias que resultaron moderadamente funcionales a fin de que no se
incremente el porcentaje de los sistemas familiares con disfuncion grave y al 8% con disfuncion
grave, por lo que se debe implementar un plan de accién que les permita recuperar gradualmente

su funcionalidad.

Sobre los miembros del sistema familiar que apoyan mas al integrante con LM, la moda se
encontré con 19 (38%) en la madre del integrante con LM cuyos familiares con LM 8(16%) se
encontraban en fase intermedia y 11 (22 %) en fase cronica (Tabla No. 44), situacidn que se jus-
tifica al observar que predomina la poblacién con LM joven de entre 20 y 29 afios de edad (Tabla
No. 21) y soltera 24 (48%) (Tabla No. 22); para la atencién de los integrantes con LM en primera
instancia se encuentran los familiares en primer grado madre 19 (38%), conyuge 16 (32), herma-
nos 5 (10%), padre 4 (8%), hijos 3(6%), siguiendo los familiares de segundo grado y tercer gra-
do: tios, abuelos, primos 1(2%), y amistades 2(4%), se observa que los familiares de segundo y
tercer grado asi como las amistades aparecen hasta que la persona con lesion medular se encuen-

tra en fase clinica cronica (Tabla No. 44).
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Finalmente sobre lo que piensan los cuidadores primarios respecto a la forma en la que el
profesional de trabajo social les puede ayudar, se formul6 una pregunta abierta, de cuyas res-
puestas se generaron cuatro categorias que fueron: a ) Accesible: Que el profesional de trabajo
social sea mas accesible, dé mas facilidades en el periodo de hospitalizacion; b) Gestion de apo-
yos: Incluye los econémicos para bajar la cuota de recuperacion, boletos de transporte (avion) y
alimentacion hasta la gestion de comodidades durante la estancia hospitalaria, como es la gestion
de bafio para el aseo personal, acceso de cobijas, permitir dormir en sala de espera y conseguir
albergue. C) Orientacion sobre el manejo del integrante con LM: cémo conducirse con su pa-
ciente, qué hacer, qué decirle; d) No sabe: desconocen el tipo de apoyo que proporciona el profe-
sional de trabajo social. La moda se ubico con 19 (38%) en la categoria de gestion de apoyos, sin
embargo 12 (24%) refirieron que les el profesional de trabajo social, le puede orientar sobre el
manejo de su familiar con LM (Grafico No.16) pues requieren conocer las caracteristicas de la
LM, qué hacer o dejar de hacer para apoyar a la persona con LM, identificar las acciones con las

que pueden incurrir en sobreproteccion y en abandono; entre otras situaciones.

Otra situacion importante de sefialar, es que de los pacientes que se encuentran en edad de
estudiar solo uno se ha integrado a la escuela y lo realiza en linea, con relacion al trabajo solo 5
(10%) de las personas con LM se ha reintegrado al trabajo.

Ante este panorama se observa la necesidad de generar un modelo de atencion social para
cuidadores primarios e individualizado de personas con LM que responda a las vicisitudes ex-
puestas, cuyo objetivo general es Fortalecer el funcionamiento de los sistemas familiares con un
integrante con LM que reciben atencién medica en el INR LGII, mediante informacion y fomen-

to de la comunicacion entre sus integrantes.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Proporcionar conocimientos a cuidadores primarios de personas con LM, sobre las ca-
racteristicas de la LM, atencién y cuidados que deben proporcionar a sus familiares con
LM.

e Fortalecer la comunicacion de los sistemas familiares con un integrante con LM.
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e Optimizar el funcionamiento familiar de los sistemas familiares con un integrante con
LM.

e Coadyuvar para que las personas con LM recuperen su autonomia a la brevedad posible.

e Contribuir a la inclusién social de las personas con LM.

e Empoderar a los cuidadores primarios para que continden con sus proyectos de vida a la
brevedad posible.

e Contribuir a la sistematizacion del actuar profesional de trabajo social.

l. DIAGNOSTICO SITUACIONAL
ACTIVIDAD 1.1 Diagnostico situacional del servicio

Una vez que se cuenta con el diagndstico situacional de los sistemas familiares con un inte-
grante con LM, se considera necesario proporcionar informacion sobre las caracteristicas del
servicio de lesionados medulares en el INR LGII; Instituto Nacional de salud que cual brinda
atencion medica de rehabilitacion en consulta externa y hospitalizacion a personas con diagndsti-

co médico de LM, entre otros.

Es importante sefialar que la rehabilitacion de la persona con LM comienza en el momento
de su ingreso al hospital, sin embargo, una vez que se cuenta con el diagnéstico médico o se ha
superado la fase aguda de la lesion, es el momento en que generalmente son referidos por otras
instituciones, al INR LGII; en este instituto, la atencion del equipo interdisciplinario se centra en
aumentar la actividad, tolerancia a la movilidad, fomento de las actividades de autocuidado y

educacion de la persona con LM.

En este periodo de rehabilitacion, la persona con LM se atiende por el equipo interdiscipli-
nario constituido fundamentalmente por médicos rehabilitadores, psicdlogos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, trabajadores sociales y enfermeras, quienes trabajan de manera coordi-
nada para un fin com(n; que en estos casos, el objetivo es reducir al maximo las secuelas ocasio-
nadas por la lesion para que la persona con LM alcance la mayor independencia posible y evitar
posibles complicaciones que puedan seguir apareciendo, ya que en esta etapa es cuando la perso-
na con LM puede obtener la mayor recuperacion neuroldgica.
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Con relacion a la intervencion del profesional de trabajo social, ésta se enfoca a contribuir a
modificar y mejorar las circunstancias de las personas con LM que por sus condiciones de vulne-
rabilidad asi lo requieran; para lograrlo se apoya en funciones propias de trabajo social, como
educacion para la salud con el fin de crear, conservar y mejorar las condiciones deseables de sa-
lud de éstas personas; propicia en el individuo y demas integrantes del sistema familiar, especifi-
camente con el cuidador primario, actitudes y conductas que motiven su participacion en benefi-
cio del integrante con LM; en el &mbito clinico proporciona orientacion e informacion grupal
sobre requisitos, procedimientos de ingreso y egreso hospitalario, a fin de disminuir al minimo la
tension emocional que les pudiera ocasionar este proceso; se procura generar seguridad en la
persona con LM y familiares, creando una opinién favorable respecto al equipo médico y su tra-

tamiento.

Previo al tratamiento de rehabilitacion integral y a fin de evitar la suspensién de ingresos
hospitalarios, orienta y sensibiliza al cuidador primario para que se apeguen a los lineamientos
del instituto e indicaciones médicas; en el caso de personas con LM foraneos, también realiza
funciones de asistencia para la gestion de albergue a fin de alojar al cuidador primario u otros
miembros del sistema familiar para facilitar su permanencia durante la estancia hospitalaria; cabe
sefialar que el sistema familiar de las personas con LM, se deberan reorganizar para el ingreso
hospitalario al INR LGIII, tendran que tomar en cuenta que algunos integrantes del sistema fami-
liar deberan solicitar permiso en sus respectivos trabajos, otros encargar a los hijos, también ha-
bra que considerar el pago de transporte, alimentacion, es necesario hacer énfasis en que la sus-
pension de un ingreso hospitalario repercute en primera instancia en la rehabilitacion integral de
la persona afectada con LM y como consecuencia el su sistema familiar, mermando la calidad de

vida de todos los integrantes del sistema familiar.

En la fase cronica de la LM, es fundamental la convivencia de la persona afectada con la
secuela de su lesion, su secuela, su trabajo y su entorno; las acciones del profesional de trabajo

social deben ser encaminadas a la inclusion social de la persona.

La incapacidad que se genera como consecuencia de la LM, varia de acuerdo al grado y ni-
vel de la LM, la mayoria de las personas presenta mejoria que se inicia a partir de la primera
semana hasta el sexto mes de la lesién; en donde por cuestiones fisiopatolégicas la posibilidad de

mejora disminuye después del sexto mes, por lo que las estrategias de rehabilitacion instituciona-
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lizadas pueden minimizar la incapacidad a largo plazo, en donde el apoyo del sistema familiar es
fundamental y la intervencion del profesional de trabajo social en el servicio de lesionados me-
dulares se observa desde el proceso de hospitalizacion de las personas con Lm hasta su alta mé-
dicay cuya intervencion es garantia de la rehabilitacion integral de estas personas.

Los horarios de atencion en el INR LGII en el servicio de lesionados medulares en el turno
matutino son: de 7 a 15 hrs. y de 14 a 20 hrs.; en el turno vespertino y para los pacientes hospita-
lizados la atencion se otorga las 24 hrs. del dia; el servicio cuenta con 12 camas censables, 5 para
hombres y 5 para mujeres y 2 privados para los pacientes que por sus condiciones médicas asi lo
requieran; con un promedio de 40 dias de estancia hospitalaria; como requisitos de hospitaliza-
cién se encuentran, que la persona curse con LM en fase intermedia y que cuente con un cuida-

dor del mismo sexo para que permanezca con €l durante la estancia hospitalaria.
ACTIVIDAD 1.2 Identificacion del perfil social de usuarios

El perfil socio demografico de los cuidadores primarios de los pacientes con LM se caracte-
riza por mujeres jovenes, casadas, cuya edad oscila entre 20 y 29 afios, con educacion media ba-
sica, en igual proporcién las que se dedican al hogar y quienes se desempefian a alguna actividad
econdmica relacionada al subempleo. En general se trata de cuidadores primarios mujeres jove-
nes, insertas en actividades econdmicas de subempleo como consecuencia de su baja escolaridad.

Los familiares de primer grado son los miembros del sistema familiar que esencialmente
apoyan al integrante con LM, en el siguiente orden: primero las madres de familia, le siguen el
cényuge, hermanos, padres e hijos; contindan en menor proporcion los familiares de segundo y

tercer grado y finalmente figuran las amistades.

La participacion de los conyuges y de los padres de familias en el cuidado del integrante con
LM disminuye en la fase crénica de la lesion y se incrementa la participacion de las madres de
familia; los familiares de segundo y tercer grado surgen cuando el integrante con LM se encuen-

traen fase cronica de la lesion.

El perfil sociodemografico del integrante con lesion medular,
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La personas con LM, se caracterizan por ser hombres jovenes solteros, en edad productiva
de 20 y 29 afios de edad, con preparacion académica de secundaria a menos, se ocupan en alguna
actividad relacionada al subempleo; alrededor de dos terceras partes de ellos cursan con lesion
medular completa a nivel toracico y poco menos de la mitad presentan paraplejia en fase de

atencion clinica intermedia.
ACTIVIDAD 1.3 Identificacion de recursos institucionales

Como recursos institucionales del INR LGII, se mencionan las unidades de imagen y
electro diagndstico, laboratorio, unidad de cuidados intensivos, terapia fisica y ocupacional, uro-

logia, psicologia, psiquiatria, trabajo social y rehabilitacion laboral.

Con relacion a trabajo social y para la obtencion de recursos econdémicos, el trabajador
social en primera instancia recurre al Comité de Damas Voluntarias del INR LGII, este comité
brinda apoyo a los usuarios principalmente econémicos y en especie menores a $1000.00, el
apoyo que se solicita generalmente es en alimentos para los cuidadores primarios durante la es-
tancia hospitalaria de la persona con LM, pago de albergue, transporte, medicamentos, adquisi-

cién de apoyos técnicos como bastones, muletas y sillas de ruedas, entre otros.

Otro recurso institucional de sumo apoyo para el trabajador social, es el transporte insti-
tucional para la realizacion de visitas domiciliarias, institucionales y gestiones, (en este apartado

es importante destacar que el recurso Unicamente se brinda en el D.F y area conurbada).

El trabajador social debe contar con un directorio institucional que incluya, area, servicio,
responsable, extension telefonica y servicio que proporciona. Ejemplo: Direccion de Psiquiatria
y psicologia. Responsable Dr. Froilan Calderdn. Ext. Servicios que proporcionan, turnos y hora-

rios.

El servicio de lesionados medulares cuenta con 1 aula para trabajo en grupo y equipo de
apoyo audiovisual para conferencias.

ACTIVIDAD 1.4 Identifica red de recursos extra institucionales.

215



Como recursos extra institucionales cuenta con el Patrimonio para la Beneficencia Publi-
ca quien proporciona apoyo en especie (material de osteosintesis para cirugia con un
aproximado de treinta mil pesos).

Canaliza a las personas a Asociaciones civiles como Vida independiente, para la dona-
cion de sillas de ruedas especiales para personas con lesién medular.

Otras de caracter preventivo, como la asociacion civil: Piensa Primero México, A.C que
promueve la prevencion de accidentes de craneo y medula espinal.

Fadhi. Institucién de asistencia privada sin fines de lucro, que se enfoca a la inclusion so-
cial y laboral de personas adultas con discapacidad.

Red de vinculacién para la integracion laboral, es una red administrativa de instituciones
gubernamentales y organizaciones de la sociedad civil, enfocadas a la integracién laboral.
El trabajador social debe elaborar un directorio con instituciones que proporcionen apoyo
a las personas con LM, en el que indique nombre de la institucion, domicilio, teléfono,

extensiones, tipo de apoyo, responsable, tipo de apoyo.

ATENCION INDIVIDUALIZADA Y EN GRUPO
ACTIVIDAD 2.1 Identificacion de usuarios

Se da el primer acercamiento del trabajador social con el usuario, para ello es necesario

que el trabajador lo conozca y es fundamental contar con los siguientes datos del paciente: Nom-
bre, domicilio, fecha de inicio de la atencion médica y diagnostico médico: tipo, nivel y causas

de la lesion asi como programa terapéutico indicado por el médico tratante.

Para el caso particular del presente modelo, se requiere el nombre, procedencia y datos

generales del cuidador primario.

ACTIVIDAD 2.2 Contextualizacion del problema

Los cuidadores primarios, al igual que sus familiares con LM, provienen de toda la repu-

blica mexicana, desde los estados del norte hasta los del sur de la Republica Mexicana, en el caso

de cuidadores foraneos, generalmente permanecen sin cambio durante toda la estancia hospitala-
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ria a diferencia de los que provienen de la ciudad de México ¢ area conurbada; es mas comdn

que haya reemplazo de cuidador generalmente para cuidar al paciente por las noches.

Los cuidadores primarios en todo momento deben estar al pendiente de las indicaciones
médicas, estudios de laboratorio, terapias, movilizar al paciente y apoyarlo en la ejecucion de
actividades de la vida diaria cuando sea necesario, sin perder de vista que la persona con LM se
encuentra hospitalizado en el INR LGII para aprender a ejecutar estas actividades de manera

independiente.

El cuidador primario, debe permanecer en todo momento con su paciente, pernocta en
una silla junto con su familiar, el servicio de lavanderia y aseo personal lo realizan en bafios
publicos cercanos al INR LGII, para realizarlo deben informar al personal de enfermeria y su

trabajadora social.
Diagnostico del problema

Una vez que los sistemas familiares se ven afectados por la LM en uno de sus integrantes,
conforme pasa el tiempo, la comunicacion y funcionalidad en ellos se complejiza en la fase cro-
nica de la lesion, por lo que resulta imperante trabajar con el cuidador primario a fin de propor-
cionar informacion sobre las caracteristicas y evolucion de la LM, asi como técnicas y herra-
mientas que mejoren la comunicacion y funcionamiento en sus sistemas familiares, todo enfoca-
do a evitar que las familias que se encuentran evaluadas como moderadamente funcionales en-
gruesen las cifras de las familias con grave disfuncion. Otro aspecto a considerar es la interrup-
cién de actividades de los cuidadores primarios que generalmente son las laborales, no obstante
hay quienes han abandonado sus proyectos de vida, por lo que se les debe empoderar para conti-
nuar con ellos, si se efectlan estas acciones se coadyuvara para que los integrantes con LM su

autonomia y se favorezca su inclusion social.

ACTIVIDAD 2.3 Establecimiento de un plan de accion.

A la problematica, se le hara frente mediante la formacion de grupos psicoeducativos, a
fin de proporcionar informacion sobre la LM y su tratamiento; la meta es que el cuidador prima-

rio sea capaz de ayudar al integrante con LM a manejar la lesion que presenta, de igual manera
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se reforzaran sus fortalezas, recursos y las propias habilidades de las personas para hacerle frente
a la LM para evitar complicaciones y contribuir a su propia salud y bienestar. La teoria es que
cuanto los cuidadores primarios conozcan mas el padecimiento mejor podrén ayudar a su fami-
liar a vivir con su condicion y podrén coadyuvar a que recuperen su atonomia e inclusién social
y ellos como cuidadores principales, estaran en condiciones para retomar sus proyectos de vida a
la brevedad posible. La documentacidn de estas acciones servird como instrumentos que facili-

ten la sistematizacion del actuar Profesional en Trabajo Social.
ACTIVIDAD 2.4. Ejecucion de acciones

En esta etapa se concretiza el cumplimiento de las estrategias de accion previamente di-
sefiadas en el plan de accidn, si al llegar a esta etapa se carece de informacion, se deberan reto-
mar o revisar las etapas anteriores. Cabe sefialar que el seguimiento de la atencidn que se le pro-
porcione al cuidador primario se debera registrar en el expediente del paciente correspondiente;

dependiendo de la duracion de la ejecucion y de acuerdo a los requerimientos de la situacion.

Estas anotaciones deben hacerse durante todo el proceso de la intervencion hasta el mo-
mento del cierre de la misma, ya sea porque la situacion fue solucionada, por mejoria, por cana-
lizacién, porque el familiar del cuidador logro ser autosuficiente o porque abandono la interven-

cion, etc.

Se aplicaran los instrumentos de Escala de Comunicacion Familiar (FCS Family Com-

munication Scale) y Apgar familiar al inicio y al término de la atencion grupal.

EL trabajo grupal se desarrollard en 6 sesiones de una hora, cada una, una vez a la sema-
na y se aprovechara la permanencia de los cuidadores primarios durante la estancia hospitalaria

del paciente con LM.
I1l.  IDENTIFICACION DE INSTITUCIONES PARA LA INCLUSION SOCIAL.
ACTIVIDAD 3.1 Identificacion de instituciones escolares y de trabajo

En este apartado se hace necesario identificar tanto la escuela o el trabajo de la persona
con LM.
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Se debe contar con nombre de la escuela, domicilio, teléfono, nombre del director, y

nombre del o los profesores de la persona con LM.

Con relacion al trabajo, es importante disponer del nombre de la empresa, giro, la acti-
vidad del usuario, domicilio, teléfono, nombre el jefe, y horario en el que se desempefia el usua-

rio.

Identificaran necesidades de la persona con LM, realizara orientacion vocacional y cana-
lizacion para valoracion de capacidades y habilidades residuales con médico rehabilitador y psi-

céloga.
ACTIVIDAD 3.2 Visita a instituciones escolares y laborales

Se realizara visita a escuela / y o trabajo del usuario, segun sea el caso, y se gestionara
con autoridades de ambas instituciones las facilidades para implementar acciones que posibiliten
la sensibilizacion que permita la inclusion social de las personas con LM, identificacion de barre-
ras arquitectonicas y realiza sugerencias para la adecuacion de espacios o cambio de area o de

actividad laboral.
ACTIVIDAD 3.3 Sensibilizacion de autoridades y compafieros

En este momento se realizara la sensibilizacion de autoridades y compafieros de escuela y/o
trabajo para lograr la inclusion social de la persona con LM, para tal efecto se hace imperioso

recurrir a técnicas vivenciales
IV. GESTION DE RECURSOS
ACTIVIDAD 4.1 Identifica el tipo de recurso para cada usuario.

En este momento el trabajador social debera reconocer los recursos con que cuenta la persona
con LM, desde los econdmicos, materiales hasta los humanos (familiares, cuidador primario,
y en si, lared social con gue cuenta la persona con LM y si cuenta o no con automovil pro-

pio para su movilizacion, entre otros.
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ACTIVIDAD 4.2 Gestiona recursos econdémicos, materiales y transporte.

En este tiempo, hace necesaria la gestion de recursos; el trabajador social junto con la perso-
na con LM conformara una red social de apoyo; elaborara oficios en los que resaltara la proble-
maética de la persona con LM y sus necesidades, de acuerdo al apoyo que requiera (adquisicion
de silla de ruedas, cojin atiescaras, pago de beca para curso de capacitacion, recursos para modi-

ficacion de vivienda para eliminacion de barreras arquitectonicas, entre otros.)
ACTIVIDAD 4.3 Distribucion de recursos.

Una vez que se hayan conseguido los recursos, se hacen llegar a la persona con LM sin omi-
tir reflejar la accion en el expediente clinico, aun cuando se haya obtenido una respuesta negativa

por parte de la institucion donante.
V. EVALUACION DE AVANCES Y RESULTADOS
ACTIVIDAD 5.1 Establecer Indicadores

La evaluacion es un proceso constituido por diferentes actividades: como son la recolec-
cién de informacidn, analisis de informacion y toma de decisiones. El en proceso de evaluacion,

se pueden identificar en su interior los siguientes componentes:
Un proposito: en este caso tener claro para que se quiere la evaluacion.

Del propdsito de la evaluacidn dependeran las siguientes decisiones, como la metodologia

a utilizar, los recursos requeridos, el tiempo previsto para realizarla, entre otros.

Se debe evaluar el cambio que se observa derivado de la situacion problema, la afectacion

de la persona con LM y como se aplicaron los recursos.

La evaluacion de seguimiento, es un proceso analitico para registrar, recopilar, medir y pro-
cesar una serie de informacion que revelen el desarrollo de la atencidn proporcionada y que ase-

gura una retroalimentacion constante para una mejor ejecucion del mismo.
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Se pueden considerar como indicadores de evaluacion si el caso en atencidn cuenta con:

e Proposito de la evaluacion: de seguimiento o para cierre de proceso

e Objetivo de intervencion.

e Aprobacion o el acuerdo correspondiente para el logro de objetivo (5).

e Elaboracion de estudio médico- social

e Registro de plan de accion y acciones y actividades correspondientes

e Visita domiciliaria (en el caso de que la persona con LM viva en D.F. o &rea co-
nurbada).

e Registro de técnicas e instrumentos observacion, entrevista, familiograma.

e Registro de la metodologia utilizada.

ACTIVIDAD 5.2 Dar seguimiento a indicadores.

El seguimiento, es un proceso analitico para registrar, recopilar, medir y procesar una se-
rie de informaciones que revelen el desarrollo de la atencidén que se esta llevando acabo y que
asegura una retroalimentacion constante para una mejor ejecucion del mismo; para tal efecto se
deben registrar en el expediente clinico todas y cada una de las acciones realizadas con las per-

sonas con LM y con los sujetos involucrados en el caso.
ACTIVIDAD 5.3 Evalta

Se realizara una evaluacién final de cada caso a fin de observar y analizar ciertos momen-
tos criticos de la ejecucion de estrategias, con la intencion de facilitar los objetivos, establecer

con oportunidad los correctivos y aprender de la experiencia para fututas intervenciones

Esta evaluacién debera permitir elegir la alternativa de accién mas conveniente, corregir una
estrategia de accién o modificar acciones previstas, en funcion de los cambios que se den y de

los cambios que se quieren obtener
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VI. DIFUSION DE RESULTADOS
ACTIVIDAD 6.1. Presentacion de resultados

Se considera que el caso de una persona con LM que se lleve sistematicamente, permite rea-
lizar una presentacion de resultados; de tal forma que se puede generar un espacio en la sesion
clinica semanal con el equipo interdisciplinario para presentar la evolucién del caso y/o el cierre

del mismao.

e Presentar el caso entre colegas y discutir objetivamente las acciones realizadas a fin
de que las experiencias realizadas sirvan a los deméas profesionales para acciones fu-
turas.

e Documentar el caso y presentarlo en la sesion clinica mensual con autoridades del
INR LGII

e Documentar el caso y proponerlo para su publicacion en la revista mensual del INR
LGII

ACTIVIDAD 6.2 Seguimiento a difusion de resultados.

Verificar que se haya realizado la publicacion o bien realizar correcciones correspondientes

para su publicacion.
VII. METAS
1ERA. META:

o 1 Diagnéstico situacional del servicio
o 100% Perfil social de usuarios

o 2 directorios de instituciones (uno interno y otro de instituciones externas.
2DA. META: Modificacion de la comunicacion y funcionamiento familiar del 100% de
los sistemas familiares

3ERA. META: Inclusion social de 80% de las personas con LM
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4TA. META: Constitucion de una red institucional de recursos para personas con LM
5TA META: 100% de indicadores cumplidos

6TA META: Una publicacion

4.2 CONCLUSIONES

Con los resultados de la presente investigacion se aprueba la hipdtesis de trabajo y se co-
rrobora que las repercusiones sociales y econdémicas de los sistemas familiares con un integrante

con LM, se diferencian por la fase de lesion del integrante con LM.

El perfil socio demogréafico de los cuidadores primarios en los sistemas familiares con un
integrante con LM, se caracteriza por mujeres jovenes, casadas, cuya edad oscila entre 20 y 29
afios, con educacion media basica, en igual proporcion que las que se dedican al hogar y quienes

se desempefian a alguna actividad econémica relacionada al subempleo.

Los cuidadores primarios son familiares de primer grado y esencialmente apoyan al inte-
grante con LM, en el siguiente orden: primero las madres de familia, le sigue el conyuge, herma-
nos, padres e hijos; contindan en menor proporcion los familiares de segundo y tercer grado y

finalmente figuran las amistades.

La participacion en el cuidado del integrante con LM de los conyuges y de los padres de
familias disminuye en la fase cronica de la lesidn y se incrementa la participacion de las madres
de familia; los familiares de segundo y tercer grado surgen cuando el integrante con LM se en-

cuentra en fase crénica de la lesion.

El perfil socio demogréfico del integrante con LM, se caracteriza por hombres jovenes
solteros, en edad productiva de 20 y 29 afios de edad, con preparacion académica de secundaria a
menos, se ocupan en alguna actividad relacionada al subempleo; alrededor de dos terceras partes
de ellos presentaron LM completa a nivel toracico y poco menos de la mitad presentan paraple-

jia en fase de atencidn clinica intermedia.
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Dos terceras partes de las viviendas de los sistemas familiares con un integrante con LM,
no son propias, y se ubican en zonas urbanas con equipamiento de servicio de agua potable, dre-
naje, energia eléctrica, calles pavimentadas y teléfono; también presentan barreras fisicas para la

movilizacion del integrante con LM.

La principal causa de LM son los accidentes de trafico seguidos en frecuencias por cai-

das, causas semejantes a las que se suscitan en Estados Unidos y Espafia.

La caracterizacion de los sistemas familiares se puede realizar desde las perspectivas es-

tructural, evolutiva e interaccional sugeridas por Sanchez Urios.

A partir de la perspectiva estructural, las familias grandes se encuentran en extincion,
predominan los sistemas familiares tradicionales, medianos, compuestos entre 4 y 6 integrantes,
de tipo nuclear; en menor proporcion se encuentran las familias de nuevo tipo y se dejan ver las

formas de convivencia diferentes a la familia.

Con relacion al ciclo evolutivo, predominan los sistemas familiares en etapa de recién ca-

sados sin hijos, cuyo integrante con LM se encuentra en fase cronica de la lesion.

En la perspectiva interaccional, todos los sistemas familiares se afectaron en el cambio
de roles en primera instancia para atender al integrante con LM y después para la manutencion

del sistema familiar.

Las crisis familiares que enfrentan los sistemas con un integrante con LM son diversas,
entre ellas destacan en primera instancia el alejamiento de familiares significativos en la mitad de
los sistemas familiares y en la fase cronica de la LM; las crisis se ocasionan en relacion a la pa-
reja en el siguiente orden: en mayor proporcion interrupcion de noviazgo, seguido de la separa-
cién temporal del conyuge hasta el abandono del mismo; todas estas crisis se presentaron en la

fase crénica de la lesién

Otras crisis familiares a las que se enfrentan los sistemas familiares con un integrante con
LM, se deben al regreso del integrante con LM a vivir con los padres, cambio de domicilio para
atender al integrante con LM y desempleo también por atender al integrante con LM, muerte de
un familiar significativo, problemas econdmicos para pagar atencién y cuidados de la persona

con LM, ideacion suicida, asi como el ingreso a casa de reposo del integrante con LM.
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De acuerdo a la evaluacidn de los sistemas familiares con apoyo del APGAR Familiar de
Smilkestein, la mayoria de los sistemas familiares son muy funcionales, sin embargo la funciona-
lidad de estos disminuye en la fase cronica de la lesion y en algunos casos llega a la disfunciona-
lidad severa.

Conforme a la Escala de Comunicacién Familiar (FCS Family Communication Scale)
version espariola, la comunicacion en estos sistemas familiares es entre regular y buena; se dete-

riora 'y es mala cuando el integrante con LM presenta LM en fase cronica.

La mayoria de los integrantes con LM requieren apoyo 0 asistencia de otras personas, su
dependencia se acentla en la fase clinica intermedia de la lesion; el tiempo de dependencia a
cuidadores varia y depende de la extension vy el nivel de la LM, asi como de la fase clinica y

social en la que se encuentre la persona afectada.

Alrededor de dos terceras partes de los integrantes con LM son dependientes de otras per-
sonas para la ejecucion de actividades de la vida diaria y para la colocacion de algun implemento

gue mejore sus funciones fisicas.

Los integrantes con LM son dependientes para su movilizacion en el interior y exterior de
sus domicilios, dependencia que se incrementa en la fase de atencion clinica intermedia de la
LM.

La principal tecnologia asistencial de la que carecen las personas con es la silla de ruedas.

as casas, escuelas y areas de trabajo de las personas con LM presentan barreras fisicas
que inciden en la problematica de accesibilidad para las personas con LM, en los componentes

de desplazamiento y uso.

La inasistencia escolar, el desempleo e interrupcién de actividades, son repercusiones so-

ciales a las que se enfrentan las personas con LM.

La reinsercion laboral de las personas con LM se encuentra condicionada a la escolaridad,

antecedentes culturales, profesionales e ingresos econémicos suficientes.
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Como consecuencia de la LM, las personas con LM interrumpen actividades recreativas,
laborales, de convivencia familiar y escolares; para su atencion clinica los demas integrantes del

sistema familiar interrumpen esencialmente sus actividades laborales.

Desde la perspectiva del cuidador primario, son pocos los integrantes con LM quienes

presentan sefiales de aislamiento social.

La situacion economica de los sistemas familiares con un integrante con LM es de pobre-
za, con ingresos de entre uno y dos salarios minimos, cuya ocupacion del principal proveedor
economico es alguna actividad econdémica inmersa en el subempleo y como consecuencia sin

seguridad social.

El costo de la atencion médica de la LM no se puede medir o evaluar a través del cuida-

dor primario.

La atencion médica de los integrantes con la LM genera gastos catastroficos y los gastos
de pafales desechables, sondas y equipo de aseo, son gastos de bolsillo, que se realizan de mane-

ra permanente y afectan dia a dia la economia de sus sistemas familiares.

Los servicios médicos del Seguro Popular, IMSS, ISSSTE y aseguradoras privadas son
una fortuna para los sistemas familiares que tienen la suerte de poseerlos, debido a que evitan el
desgaste econdmico y gastos catastroficos de aquellos que enfrentan una problemaética de tal

magnitud como la LM.

El sistema familiar es la principal red a la que se recurre para la obtencion de recursos pa-
ra pagar la atencion médica del integrante con LM.

La adaptacion del integrante con LM a su nuevo entorno es un proceso de aprendizaje y
cooperacion, en el que las minorias lo toman como filosofia para disfrutar la vida mas gque antes.
Los cuidadores primarios ven en el Trabajador Social al Profesional desde una forma asisten-
cialista quien les apoya en gestién de recursos como bajar la cuota de recuperacion, adquisicion
de medicamentos, pafiales desechables, boletos de transporte (terrestre o area), gestion de como-
didades durante la estancia hospitalaria, acceso al bafio para el aseo personal, permitir descansar
en sala de espera, conseguir albergue, etc. Otro grupo importante lo ve como el profesional que

les puede orientar sobre el manejo de su familiar, que les puede facilitar informacion sobre el
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diagnostico y qué hacer o no hacer para apoyarlo, sin embargo aun existe un grupo de cuidado-
res primarios que desconocen la forma en la que el Profesional de Trabajo Social puede interve-

nir con ellos y sus familiares.

4.3 Limitaciones de la investigacion.

e Una de las limitaciones de la presente investigacion, es la falta de informacién epidemio-
I6gica sobre LM actualizada en México.

e Otra limitacion, es la caracteristica de la muestra; al ser no probabilistica y por conve-
niencia, no es factible hacer inferencias para la demas poblacion con las mismas caracte-
risticas.

e Una limitacién mas, es la fragmentacion de la comunicacion en los sistemas familiares,
que se da hacia el cuidador primario del integrante con LM; a éste no se le informan los
gastos que se generan para la atencion del integrante con LM, de ahi que desconozca la
informacion sobre aspectos econdmicos y no se pueda obtener a través de él informacion

con relacion a los costos de la atencion medica de la LM.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

sits ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL @
Ty -
INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION INR

El presente cuestionario tiene como propositoconocer las repercusiones que trae consigo la
lesién medular en el individuo, la familia, el trabajo y la escuela a fin de implementar programas
de trabajo social que favorezcanla intervencion profesional con usuarios y familiares.

FOLIO :

Aspectos sociodemograficos del cuidador primario
Indicaciones:

Especifique cuando se le solicite y marque con una cruz la respuesta que describa la susituacion
actual de su paciente / o familiar .

1. Edad: 2. Sexo: a) Hombre b) Mujer
3. Estado Civil: 4. Escolaridad:
5. Ocupacion.

Aspectos sociodemograficos de la persona con lesion medular

6. Edad: 7. Sexo: a) Hombre b) Mujer

8. Estado Civil: 9. Escolaridad:

10. ¢, Actualmente cual es la ocupacion de su familiar o paciente?

11. Sefiale con una cruz y especifique, ¢En donde vive su familiar o paciente?

a) Distrito Federal - Delegacion:
b) Estado de México - Municipio:
c) Estado de la Repubica - Estado:

238


https://www.google.com.mx/url?q=http://auxologyxiicong.unam.mx/html/academicas.html&sa=U&ei=7s5xU6u-NMKdyASE7IKACg&ved=0CCEQ9QEwAA&usg=AFQjCNHfOSxDXoGvGC7ZhUCWiTwfe4tvpA
https://www.google.com.mx/url?q=http://es.clipartlogo.com/image/instituto-nacional-de-rehabilitacion_37652.html&sa=U&ei=l89xU9W_IOr28AGN3oDYDg&ved=0CDYQ9QEwBQ&usg=AFQjCNFZclK2zxNbsGeKT52BVTBm9EUXIw
https://www.google.com.mx/url?q=http://auxologyxiicong.unam.mx/html/academicas.html&sa=U&ei=7s5xU6u-NMKdyASE7IKACg&ved=0CCEQ9QEwAA&usg=AFQjCNHfOSxDXoGvGC7ZhUCWiTwfe4tvpA
https://www.google.com.mx/url?q=http://es.clipartlogo.com/image/instituto-nacional-de-rehabilitacion_37652.html&sa=U&ei=l89xU9W_IOr28AGN3oDYDg&ved=0CDYQ9QEwBQ&usg=AFQjCNFZclK2zxNbsGeKT52BVTBm9EUXIw

12. ;Cémo es la zona donde vive su familiar?

a) Urbana b) Suburbana c) Rural

13. ¢Cual es el régimen de propiedad de la vivienda de su familiar o paciente?:

14. Sefiale con una cruz, los servicios con que cuenta el domicilio de su familiar o paciente:

Servicio Si No
Agua

Drenaje
Pavimentacion
Energia eléctrica
Teléfono

LESION MEDULAR

15. ¢Cudl fué la causa de la lesién medular que padece su familiar o paciente?
a) Accidente automovilistico b) Caidac) Accidente deportivo
d) Enfermedad e) Violencia
f) Otra ¢Cudl?

16. ¢Cuanto tiempo hace que su familiar tiene lesién medular? (Especifique en meses y afios)

17. (A qué nivel le fue diagnosticada la lesion medular?
a) Cervical b) Dorsal c¢) Lumbar

18. ¢Cudl es la extension de su lesion medular?
a) Completa tetraplejia
b) Completa paraplejia
c) Incompleta teraparesia - (si la lesién transversal en la medula es parcial)

REPERCUSIONES SOCIALES — (ocupacidn)

19. (A qué se dedicaba su paciente o familiar antes presentar lesion medular?

RS (Dependencia)

20. ¢Su paciente o familiar requiere del apoyo o asistencia de otras personas?
a)Si  b)No

21. En minutos y horas, diga usted ;Cuanto tiempo requiere del apoyo de una persona al dia?.
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22. ¢Su paciente o familiar puede realizar solo y sin apoyo las siguientes actividades?

ACTIVIDAD Sl NO
Comer

Bafarse

Vestirse

Hacer uso del retrete

Lavarse manos, caray peinarse

23. ¢Requiere de ayuda de las demas personas para alguna de las siguientes actividades?:

Actividades Si No
Utiliza aparatos especiales que requieren la ayuda de otra persona (oxigeno,
alimentacion por sonda)

Depende de otros accesorios que requieren la ayuda de otras personas
(colocacion de corsets, faja, collarin o férulas)

Depende de otras personas para el manejo de sonda vesical

Depende de otras personas para la utilizacion de comodo 6 cambio de pafial
Depende de otras personas para movilizarse al interior de su casa

Depende de otras personas para movilizarse al exterior de su casa

24. ;Usted, considera que su paciente o familiar demanda mas ayuda de la que en realidad necesita?
a) Si b) No

RS (Falta de tecnologias asistenciales)

25. ¢A su familiar o paciente le hace falta algin aparato 6 aditamento especial indicado por su médico tratante o

terapista?
Aparato especial Si No | Aparato especial Si No
Colchon especial Tina de bafio especial
Silla de ruedas especial Faja, corset o collarin
Tablero para facilitar la comunicacién Otro
Regadera especial ¢Cual?

RS (Barreras fisicas)

26. ¢En el domicilio del paciente han tenido que realizar adecuaciones para facilitar su movilizacion?
a) Si b) No c) Todavia no las han realizado
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27. En el siguiente cuadro sefiale con una X las modificaciones que han realizado en el domicilio del paciente

Las regiere y
Modificacion aln no las han
Si No | realizado

Ampliacién de puertas
Ampliacioén de pasillos

Colocar barandales

Quitar escalones o colocar rampas
Cambio de recAmara
Modificaciones al bafio

Otra

¢Cual?

RSEscuela
28. ¢Su paciente o familiar asiste a la escuela actualmente? a) Si b) No
29. Sino asiste a la escuela, sefiale la causa:

a) Concluy6 estudios
b) Se encuentra en etapa laboral

c) Consecuencia de la lesion medular

d) Otra . ;Cual?

30. En caso de que su paciente o familiar asista a la escuela.
¢Las instalaciones de la escuela tienen algun tipo de barrera fisica? a) Si  b) No

31. En el siguiente cuadro sefiale con una X el tipo de barera fisica que presenta la escuela

Barrera fisica Si No
Escalones o escaleras

Puertas 0 espacios estrechos en sanitarios
Topes

Lavamanos altos

Otro

¢ Cual?

RSTrabajo

32. ¢Su paciente o famliar trabaja actualmente? a) Si b) No
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33. Si larespuesta a la pregunta anterior fue No. Diga ¢Porqué?

34. ;Después de que su paciente o familiar presenté lesién medular y a fin de integrarse o reintegrarse a la vida
econdmica, él o ella tuvieron que recibir capacitacion para el trabajo?

a) Si b) No ¢) No fue necesario d) Se encuentra en rehabilitacion
y desconoce si la requerira

35. ¢(Enqué? 36. ¢ Ddnde recibi6 la capacitacién?

37. En caso de que su paciente o familiar trabaje, por favor sefiale en el siguiente cuadro con una X si las
instalaciones de su trabajo presentan algunas de las siguientes barreras fisicas.

Barrera fisica Si No
Escalones o escaleras

Puertas o espacios estrechos en areas de trabajo
Puertas 0 espacios estrechos en sanitarios
Topes

Lavamanos altos

Otro

¢ Cual?

RS (Interrupcidén de de acividades)

38. ¢Su familiar o paciente ha interrumplido alguna de las siguientes actividades por presentar lesion medular?

Actividad Si No
Escolar

Trabajo

Convivencia familiar
Recreativas
Deportivas

Otra

(Cual?
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RS (Aislamiento social)

39. Marque con una X la respuesta de acuerdo a su observacion y experiencia a partir de que su familiar presento

lesion medular.

Situacion del paciente Si No
Busca estar so6lo

Tiene sentimientos de soledad

Las personas a su alrededor lo rechazan

Las personas a su alrededor lo marginan

Busca realizar actividades recreativas

Recibe visitas de familiares

Recibe visitas de amigos

Recibe llamadas teléfonicas

Cuenta con personas que se preocupan por él

Recibe amor y afecto

Cuenta con quien hablar de sus problemas personales
Cuenta con quien hablar de sus problemas familiares

ASPECTOS DE LA FAMILIA (Tamafio)
40. ¢Cuél es el nimero de personas que componen la familia del paciente con lesion medular?

(Tipologia familiar)

41. ;Con quién vive el paciente?

(Ciclo Evolutivo)

42. ¢En qué etapa 6 etapas de la vida se encuentra la familia del paciente con lesién medular?

a) Familia recien casada y sin hijos d) Familia con hijos adolescentes
b) Familia con hijos pequefios e) Familia con hijos adultos
¢) Familia con hijos en edad escolar f) Familia con adultos mayores
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(Interaccional o funcional)

43. Responda de acuerdo a su apreciacion personal las siguientes preguntas, marcando con una cruz la respuesta
que mas se acomode a su vivencia personal en su familia.

A Casi
Nunca veces siempre

) () O]

¢ Esta satisfecho (a) con la ayuda que recibe de su familia cuando tiene un
problema?

¢ Conversan entre ustedes los problemas que tienen en su casa?

¢Las decisiones importantes se toman en conjunto en su casa?

¢ Esté satisfecho con el tiempo que su familia y usted pasan juntos?
¢Siente que su familia lo (a) quiere?

44. Por favor, indique en qué medida cada una de las siguientes frases describe a tu familia
1= No describe nada a mi familia 4= En general, si describe a mi familia

2= S0lo la describe ligeramente 5= Describe muy bien a mi familia

3= Describe a veces a mi familia

=

Los miembros de la familia estamos satisfechos con la forma de

comunicarnos

Los miembros de la familia sabemos escuchar

Los miembros de la familia nos expresamos afecto entre nosotros

En nuestra familia compartimos los sentimientos abiertamente

Disfrutamos pasando tiempo juntos

Los miembros de la familia discutimos los sentimientos e ideas entre

nosotros

7. Cuando los miembros de la familia preguntamos algo, las respuestas son
sinceras

8.  Los miembros de la familia intentamos comprender los sentimientos de
los otros

9. Los miembros de la familia resolvemos tranquilamente los problemas

10. En nuestra familia expresamos nuestros verdaderos sentimientos

@G| W

45. ;De que persona (s) recibe mas apoyo el paciente?

a) Conyuge b) Padre

b) Madre d) Hermanos

c) Hijos f) Tios, abuelos, primos.
d) Amistades h) Instituciones
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RS (Dependencia)

46. ¢La situacién de salud del algin miembro de su familia requiere o demanda cuidado permanente?
a) Si b) No

47. ¢Como se ha adaptado el paciente a su nuevo entorno?

RS (Interrupcion de actividades)

48. ¢Con el fin de asistir o atender al paciente, alguien en la familia ha tenido que dejar de realizar alguna activi-
dad de las que acostumbraba?
a) Si b) No
b) ¢Quién?
c) ¢Qué ha dejado de hacer?

Crisis y modificacion en los roles familiares

49. ¢La lesion medular de su familiar o paciente, ha ocasionado alguna de las siguientes situaciones en su familia?
Situacion Si No
Interrupcién de noviazgo

Divorcio o separacion de su pareja

Separacion temporal de cdnyuge

Separacion temporal de familiares significativos
Abandono de conyuge

Abandono de hijos

Abandono de familiares

Relaciones extramaritales

Cambio de rol para la manutencion de la familia
Cambio de rol par la atencion del paciente

Otra situacion

¢Cual?

Repercusiones econdémicas

50. Con relacién al paciente
¢Actualmente quién es el principal proveedor econémico de la familia?

51. ¢Cual es la ocupacion del principal proveedor econémico de la familia?

52. ¢Quién era el principal proveedor econémico de la familia antes de que el paciente tuviera lesién medular?
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53. ¢Cual era la ocupacidn del principal proveedor econémico de la familia antes de que su paciente o famliar
tuviera lesion medular?

54. ¢A cuanto asciende el ingreso familiar mensual de su familiar o paciente?

55. ¢Cudanto dinero ha invertido en su atencién médica:

Consulta de especialidad
Laboratorio
Radiografias
Tomografia axial
Resonancia magnética
Cirugia (s)
Material de osteosintesis
Pafales desechables
Sondasy equipo de aseo
Aparatos técnicos
Medicamentos
Total

56. ¢De donde obtuvieron el dinero para cubrir estos gastos?

57. ¢Enqué piensa que trabajo social le puede apoyar a usted?

58. ¢En qué considera usted que trabajo social puede apoyar a su familiar?

Muchas gracias por su participacion
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DIRECCION MEDICA

INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION &
, , 8
DIVISION DE REHABILITACION INTEGRAL /

N R SERVICIO DE TRABAJO SOCIAL

Carta de Consentimiento Informado.

El Instituto Nacional de Rehabilitacidn, sustenta la practica de proteccion a los partici-
pantes en investigacion. Se me ha proporcionado la siguiente informacién para que
pueda decidir si deseo participar en la presente investigacion Titulada: Repercusiones
Sociales y EconGmicas en Sistemas Familiares con un Integrante con Lesion Medular:
Instituto Nacional de Rehabilitacion LGII 2014, mi colaboracion es muy importante, vo-
luntaria y puedo rehusarme a hacerlo, aun asi accediera a participar tengo la absoluta
libertad para dejar el estudio sin problema o consecuencia ninguna para mi familiar co-
mo usuario de los servicios de este Instituto Nacional de Salud.

Estoy consciente de que el procedimiento para lograr los objetivos mencionados con-
sistira en responder una serie de preguntas sobre aspectos socio demogréaficos de mi
familiar con diagnéstico de lesion medular y mios; aspectos de nuestra familia, como
estructura, ciclo vital, actividades, comunicacion y economia, entre otros; y que no
existen riesgos a mi persona al participar en esta investigacion.

Se me ha informado que mis respuestas se mantendran en la mas estricta confidencia-
lidad. La informacion que yo proporcione sera andnima y procesada estadisticamente,
todo cuando diga se utilizara Unicamente para propositos de investigacion. Si deseo
informacion adicional sobre el estudio, antes, durante y después de participar, la puedo
solicitar con absoluta libertad y confianza a la Esp. Maria Guadalupe Pérez Luna; in-
vestigadora titular del proyecto de investigacion tel. 5999100 ext. 13232 correo electré-
nico. guapelu@hotmail.com

Yo con mi firma declaro tener 18 afios 0 mas y
gue también otorgo mi cometimiento para participar en el estudio, comprometiéndome
a contestar las preguntas pertinentes y contribuir por este medio, para que los investi-
gadores desarrollen mejores procesos de investigacion.

Firma de conformidad del participante
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