Rev Chil Med Fam 2003; 4 (3): 119-124

Caracteristicas de las familias y exigencias de intervencion
Jamilar en discapacitados institucionalizados

Sra. Marcela Acevedo M.
Asistente Social, UTEM, Directora
Nacional Programa Pacientes
Institucionalizados (PPI), Asociacion
Chilena de Seguridad.

Sra, Loreto Carrasco V.
Asistente Social UTEM,
Consultora PPI, ACFHS.

Dr. Roberto Barna J.
Profesor Asociado Medicina Familiar.
Asesor Médico, Asociacidn Chilena de

Seguridad. r.barna@mi.c/
Gerencia de Salud, Asociacion Chilena
de Seguridad

RESUMEN

Introduecion: 1os pacientes con discapa-
cidad severa mantenidos por largos
periodos institucionalizados, generan si-
tuacidn de abandono y desproteccién
por parte del grupo familiar de referen-
cia y alto costo en su mantencion. Para
facilitar su inclusion familiar se requiere
conocer las condiciones socio-familiares
y elaborar un plan de intervencién. Ob-
Jetivos: Conocer las condiciones socia-
les, estructurales y funcionales de la fa-
milia que dificulten o faciliten el proceso
de inclusion del discapacitado, propo-
niendo criterios de exigencia de inter-
vencion en la familia. Marterial y meétodos:
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Se estudiaron 28 pacientes y sus familias
con perfodos de institucionalizacién 12
afos promedio. Se investigd variables
estructura y dinamica familiar, vivienda
y situacion socio-econdmica; aplicando
instrumentos, visitas domiciliarias y en-
trevistas semi-estructuradas. Reswdltados y
conclsiones: El adulto responsable en la
mayoria de las familias es la pareja o sus
padres, en etapa de crianza de hijos,
encontrando cambios de roles impor-
tantes entre sus miembros. La mayoria
de las familias aparecen como funcio-
nales habiendo logrado re-estructurarse
sin la presencia del paciente. La inclu-
sion del paciente les significa una exi-
gencia en el logro de un nuevo equili-
brio. La mayorfa mantiene con el pa-
ciente una relacion formal con bajos
niveles de contenido afectivo y vinculos
debilitados y baja integracién a redes de
apoyo social. Las viviendas son inade-
cuadas para las necesidades del
discapacitado. La pension de invalidez
es un aporte significativo en la mayoria
de las familias. El analisis de variables
permite calificar a la mayoria en altos
niveles de exigencia de intervencion para
la inclusion en la familiar del paciente
institucionalizado.

Palabras claves: discapacidad v fami-
lia; discapacidad y inclusién familiar.,

INTRODUCCION

La Asociacion Chilena de Seguridad,
ACHS, es una organizacién privada sin
fines de lucro, que administra la Ley
16.744 de accidentes de trabajo y enfer-
medades profesionales, orientada a ac-
ciones de prevencidn, curacion y de
rehabilitacion, bajo principios de alta

tecnologia y efectividad, que han mar-
cado e identificado esta drea de servicio,
asegurando el restablecimiento integral
de los trabajadores accidentados, al
maximo nivel posible v en el tempo
mas oportuno’.

El Programa de Pacientes Instituciona-
lizados (PPI), es responsable de los ser-
vicios que reciben aquellos pacientes con
severo dafio neurologico y mental, (Le-
sionados medulares, TEC, Psiquiatricos)
a consecuencia de Accidentes del Tra-
bajo/Trayecto y Enfermedad profe-
sional v que por la naturaleza de su
déficit, la complejidad de su manejo o
las condiciones sociales de su medio,
deben ser internados en Centros de
Rehabilitacion Neurolégica y/o Psiquia-
trica.

Después de largos periodos de institu-
cionalizacidn, doce afnos de promedio,
la mayoria de los pacientes se encontra-
ban en situacion de abandono y despro-
teccion por parte de su grupo familiar
de referencia, ya que sus caracteristicas
médicas y posterior tratamiento han
sentando las bases de un desarraigo
progresivo entre ¢l paciente y su grupo
familiar.

En el ano 2002 el PPI se centro en la
tarea de realizar una propuesta de inclu-
sion de estos pacientes en sus familias.
Para ello realizd un estudio sobre el
diagnostico de las condiciones socio-
familiares y elaboracion de un plan de
intervencion para la inclusion familiar
de 35 pacientes que a noviembre de
2002 se encontraban en calidad de
institucionalizados en Clinica de Neuro-
rehabilitacidén Los Coihues.
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OBJETIVOS

Objetivo General:

* DPotenciar la inclusion de la persona
con discapacidad severa a su grupo
familiar.

Objetivos Especificos:

» Diagnosticar las condiciones socio-
familiares para la inclusiéon familiar
de los pacientes ACHS instituciona-
lizados en Clinica Los Cothues.

* Proponer criterios de categorizacion
y exigencia de intervencién en las
familias de pacientes instituciona-
lizados ACHS.

* [Hstablecer un plan de intervencion
para la inclusién familiar de los pa-
cientes ACHS institucionalizados en
Clinica Los Coihues.

MATERIAL Y METODO

La investigacion correspondid a un Es-
tudio de Caso, al centrarse en un tema
especifico que tiene que ver con la inclu-
sién del paciente discapacitado a su fa-
milia y las variables que en ello intervie-
nen. El estudio estuvo focalizado en la
interaccion del paciente y familia. A su
vez fue de caricter Exploratorio-des-
criptivo, al no existir mayor informa-
cion relacionada con discapacidad e in-
clusion en adultos. Descriptivo al cen-
trarse en el andlisis e interpretacion de
los resultados obtenidos.

A la fecha del estudio se encontraban
hospitalizados 35 pacientes; de estos, 6
se encontraban en situacion de abando-
no, sin contar con un grupo familiar de
referencia y uno fallece dias previos a
comenzar el estudio.

La poblacién estudiada estuvo consti-
tuida por 28 pacientes; de estos 27 ca-
sos corresponden al sexo masculino y
un caso del sexo femenino.

Los rangos de edad fluctdan entre los

26 y 78 anos de edad, con un prome-
dio de 52 afios.
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Del diagnéstico médico 4 casos corres-
ponden a Lesionados Medulares, 21 a
Lesionados Neurologicos v 3 casos a
Politraumatizados Asociado a Compli-
cacion Neuroldgica.

El estudio fue estructurado en tres eta-
pas: preparacion, ejecucion y evalua-
cion.

En la etapa de preparacién se definie-
ron tres dimensiones para el estudio del
grupo familiar, cada una operaciona-
lizada en sus respectivas variables e
indicadores siendo estas:

* Estructura y Dindmica Familiar.
* Vivienda y Habitabilidad.

¢ Situacion Socio-econdomica.

Se utilizaron los siguientes los instru-
mentos, que en su conjunto permiten
una vision integral, contemplando tan-
to elementos descriptivos como obje-
tivos en la caracterizacion de cada gru-

po familiar.

¢  Evaluaciéon socioeconomica.

*  Mapa de relaciones intra-familiares.

*  APGAR (medicién de funcionalidad
dinamica familiar).

*  Genograma (descripcion estructura
familiar).

En la etapa de ejecucion, se aplicaron
los instrumentos a través de visitas do-
miciliarias y entrevistas semi-estructu-
radas al adulto responsable o de refe-
rencia para el paciente.

En la etapa de evaluacién se analizé la

informacién recopilada, y fue posible
categorizar a cada grupo familiar segiin
el nivel de exigencia profesional para el
logro de una inclusién y una definicion
de lineamientos generales de un plan de
intervencién profesional.

RESULTADOS

El 68% de los pacientes se encontraban
en un rango de edad productivo en
términos del ejercicio laboral y por ende,
el impacto familiar una vez producido
el accidente no solo afectd el plano
emocional sino que también tuvo un
perjuicio directo en el ingreso familiar;
asimismo, constituye un antecedente
relevante en cuanto a la inclusion social
considerandose las caracteristicas aso-
ciadas a cada etapa del ciclo vital perso-
nal.

El otro 32% se ubican en las edades
minimas exigidas para la obtencién de
Pension de Vejez, constituyendo un gru-
po de mayor riesgo a razén de los
problemas médicos asociados a su

edad.

1.- Dimension estructura y dinamica
familiar

a) Tipologia (Tabla 1)

En la familia nuclear/origen el paciente
tiene el rol de hijo tnico o bien con mas
hermanos. Para las familias monopa-
rentales /nuclear considerando la ausen-
cia de uno de los progenitores por la
institucionalizacion, la pareja del pacien-
te (conyuge o conviviente) tuvo que

Tabla1

Tipo Casos Porcentaje
Nuclear/Origen 7 25%
Monoparental/Nuclear 7 25,7%
Monoparental/Nuclear/nueva convivencia 3 10,8%
Extendida 11 39,2%
Total 28 100%
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asumir la jefatura del hogar. En 3 casos
se¢ establecio una nueva convivencia,
familias monoparental/Nuclear/nueva
convivencia asociado al abandono de la
responsabilidad para con el paciente.
Finalmente para las de tipo extendida se
consideran aquellos grupos familiares
en donde cohabitan una mixtura de
parentescos y/o lazos afectivos.

Parentesco Adulto Responsable

El adulto responsable en el 57% de los
casos es la pareja del paciente, sea con-
yuge o conviviente y el 21,4% los pro-
genitores.

La relacion afectiva de la pareja se sus-
tenta en la historia de vida comun pasa-
da, quedando posterior al accidente,
solo sentimientos de compromiso y
responsabilidad.

Por otra parte, estin los padres con los
cuales ya se habia producido al menos
la independencia econdmica al momen-
to del accidente.

b) Etapa del ciclo de vida familiar
actual y funcionalidad (Ramoén
Florenzano, Paulina Elsner, adap-
tacion del Ciclo Vital Individual y
Familiar de E. Erikson) (Tabla 2).

La mayoria de las familias se encontra-
ba en etapa Crianza de los hijos y/o
adolescentes, destacando que las circuns-
tancias han fomentado cambios de ro-
les importantes, la conyuge/madre ha
debido asumir ambos roles parentales,

ademais de la responsabilidad econémi-
ca, los hijos hombres han debido ser
mds “compaferos” de sus madres.

Como resultado de la aplicacion del
APGAR, el 85,7% de las familias se
autodefinen como funcionales en su
dindmica, entendiendo por estas los ni-
veles de cooperacién entre los miem-
bros, desarrollo, capacidad de resolu-
cion de conflictos, afectividad y adapta-
bilidad.

En este sentido han logrado la re-
estructuracion del sistema familiar ante
la ausencia de uno de sus miembros, en
términos de redefinir roles, jerarquia,
funciones etc. La inclusion del paciente
al grupo familiar resulta en ocasiones
ser una amenaza para la funcionalidad
del sistema e implica un nuevo esfuerzo
en el logro de la homeostasis.

¢) Red y Sistema de Apoyo

En términos de la Red y Sistema de
apoyo a la familia, esta valoriza escasa-
mente a las Organizaciones publicas/
privadas de apoyo a la discapacidad y
su participacion en ellas, sus niveles de
integracion social son minimos, argu-
mentando “que disponen de poco tiem-
po”, sin embargo, manifiestan interés
en conocer redes de apoyo en el ambito
comunal.

Por otra parte, sus redes de apoyo so-
cial basicamente la constituyen sus fa-
milias de origen, extendidas y como
institucion la ACHS.

d) Tipos de relaciones

En las familias estudiadas se pueden
distinguir dos formas de relacionarse
entre el grupo familiar v el paciente,
existendo una de caricter formal y la
otra marcada por el contenido, sin ser
excluyentes entre si e interferida por la
condicion neurolégica del paciente.

El 71,4% de las familias se relacionan
formalmente con el paciente, entendién-
dose por esta, el responder a los reque-
rimientos institucionales tales como; vi-
sitas a la clinica, salidas domiciliarias,
participacion en el tratamiento, etc.

El 21,4% se adscribe a las relaciones de
contenido, entendiendo por ello, la exis-
tencia de vinculos afectivos importantes
donde el paciente participa como un
miembro mas en la toma de decisiones
y vida familiar.

En el 7,2% restante se presentan ambos
tipos de relaciones.

2.- Dimensidén vivienda y habitabilidad
a) Tenencia (Tabla 3)

La importancia al respecto, se centra en
que la variable habitacional puede cons-
tituir un verdadero obsticulo para la
inclusion del paciente; por tanto, el he-
cho de que en el 75% de los casos los
grupos familiares tengan la facultad de
disponer del inmueble (por ser propie-
tarios v/ o adquirientes) facilita la toma
de decisiones —independientemente de

Tabla 3
Tabla 2
Tenencia N°de Casos Porcentaje
Etapa N°de Casos Porcentaje Propietarios 19 67,8%
Formacion s/ hijos 3,6% Adquirientes 2 7,1%
Crianza de los hijos y/o adolescentes 17 60,7% Cedida 7,1%
Edad Media 10,7% Arrendatarios 2 7,1%
Anciana 7 25% Allegados 3 10,7%
Total 28 100% Total 28 100%
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la capacidad econdmica— para efectuar
modificaciones estructurales necesarias
a la condicion médica de cada paciente.

b) Barreras arquitectonicas y equi-
pamientos (Tabla 4)

Respecto, a la disponibilidad de habita-
cién dormitorio, 14 pacientes, equiva-
lente al 50%, no contaban con ella ni
con espacio improvisado para su uso;
El 50% restante dispone de uso propio
o compartido de la habitacion.

Las cifras observadas nos dan cuenta de
que para la mayoria de los pacientes las
condiciones habitacionales son altamen-
te deficitarias y obstaculizan un proceso
de inclusion familiar.

c) Caracteristicas de la Vivienda:
E167,8% de las familias estudiadas cuen-
tan con una vivienda amplia, sin hacina-
miento en buen estado de conserva-
cién. El 89% dispone de todos los ser-
vicios de luz, agua, alcantarillado y elec-
tricidad.

3.- Dimensién Socio-Econémica

a) Responsabilidad Econémica del
Grupo Familiar

Solo el 39,2% de los adultos responsa-
bles ejerce algin tipo de desempefio
laboral y el 60,7% no lo ejerce, por
tanto el aporte al ingreso mensual del
grupo familiar que hace el paciente pue-
de ser un condicionante y facilitar la
inclusion al continuar con su rol de pro-
veedor.

c) Capacidad en la Distribucion del
Gasto Familiar (Tabla 5)

Los grupos familiares que se encontra-
ban bajo la linea de la pobreza alcanza-
ron a 9 casos equivalentes al 32,1%,
viviendo con estrategias de subsistencia.
El 74% restante, se ubica sobre la linea
de la pobreza.
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Tabla 4

Barreras arquitecto6nicas y equipamiento bafio

Adaptaciones y equipamiento insuficientes

Adaptaciones y equipamiento suficientes

No requiere de adaptaciones y equipamiento

Total

NP de Casos Porcentaje
17 60%
7 25%
-+ 15%
28 100%

Respecto del estandar de vida de los
grupos familiares (caracteristicas de la
vivienda, nivel de consumo, patrimonio
u otros) se puede senalar que es bajo y
que el 79% de la poblacién de estudio
distribuye su gasto mensual solo en la
satisfaccion de necesidades de primer
orden.

Por ello, y ante otros antecedentes arro-
jados por el instrumento de evaluacion,
son grupos caractetizados por un nivel
socioeconomico medio y bajo con
fuentes laborales inestables y de tipo
informal (asesoras del hogar, cbreros,
costureras)

4.- Categorizacion del grupo familiar

La aplicacién de los instrumentos res-
ponden a la evaluacién de atributos
definidos que permiten llegar a una
categorizacién de las familias. Estos son:

* Resistencia a la inclusion.

« Funcionalidad familiar.

+ Tipo de relaciones familiares.
« Condiciones de la vivienda.

*  Niveles de integracion social.

Con los resultados obtenidos y el cruce
de variables fue posible determinar ni-

veles de dificultad o de exigencia de
intervencion profesional. Se asocian a
una ubicacién temporal para el egreso a
corto, mediano o largo plazo y a un
establecimiento de prioridades de aten-
ci6n multiprofesional. Estas son:

- Familias con Alta Exigencia de
Intervencion: aquellas con escasos
recursos para el desarrollo de sus
miembros, de baja participacion ¢
integracion social. Manifiestan una
alta resistencia a la inclusion, ya sea a
nivel del compromiso afectivo o por
las condiciones inadecuadas de la
vivienda.

- Familias con Mediana Exigen-
cia de Intervencion se caracterizan
por contar cofl €sCasos recursos en
la satisfaccién de las necesidades ge-
nerales. Sin embargo, disponen de
elementos positivos factibles de po-
tenciar para el logro de la inclusion,
tales como; minimas exigencias de
adaptacién a la vivienda, compro-
miso y afectividad hacia el paciente,
red de apovo a nivel familiar, valo-
rizaciones positivas respecto de la
inclusion.

- Familias con Baja Exigencia de

Tabla 5
Desctipcion del gasto Porcentaje
Créditos, ahorro, consumos bisicos, alimentacion 3,6%
Ahorro, consumos bisicos, alimentacion 14,2%
Consumos bisicos y alimentacion 79,0%
Sélo alimentacién 3,6%
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Intervencién se caracterizan por
contar con recursos suficientes en la
satisfaccion de sus necesidades y una
adecuada dinamica familiar. No exis-
ten resistencias afectivas para el
egreso v la situacién habitacional no
es utilizada como obstaculo.

a) Exigencias de intervencion Pro-
fesional del Equipo Tratante para el
Egreso Domiciliario del Paciente
(Tabla 6).

Tabla 6
Exigencia de N°de Porcentaje
intervencién Casos
Alta 20 T1,4%
Mediana 2 7,1%
Baja 6 21,4%
Total 28 100%

b) Desempeiio laboral del adulto
responsable segun categorias de
exigencia de intervencion (Tabla 7).

Es un antecedente importante de abor-
dar ya que la ACHS mantiene un pro-
grama de apoyo asistencial médico de
Auxiliar Cuidador y/o Familiar Cuida-
dor para aquellos pacientes que se man-
tienen en su domicilio.

Constituye un ejercicio laboral remune-
rado y supervisado por la institucién.
Por lo tanto, podria transformarse en
una instancia de incrementar los niveles
de ingreso del grupo familiar o de apo-

yo efectivo.

CONCLUSIONES

* La institucionalizacién prolongada
del paciente discapacitado favorece
la desvinculacion de la familia de
origen. La mayoria de las familias
han logrado una nueva re-estruc-
turacioén y se encuentran con buenos
niveles de funcionalidad medidos
por el Test de Apagar Familiar.

* La inclusion del paciente discapaci-
tado al hogar es sentida como una
amenaza para la funcionalidad del
sistema y una exigencia en el logro
de una nueva homeostasis.

* Existe baja valorizacion, participa-
cion e integracion de las familias a las
redes de apoyo social publicas y
privadas ligadas a la discapacidad.

* La mayoria de las familias de pa-
cientes institucionalizados mantienen
con éste relaciones formales que res-
ponden principalmente a requeri-
mientos institucionales. Una minoria
de las familias mantiene relaciones
de contenido afectivo e integracion.

¢ Las condiciones de habitabilidad de
la vivienda en sus aspectos funciona-
les y estructurales constituyen obsta-
culos importantes parea la inclusion
familiar de estos pacientes.

* Elaporte econdmico del paciente al
presupuesto familiar a través de las
pensiones de invalidez puede ser un
condicionante que facilite su inclu-
S10n.

* La mayoria de las familias estudia-
das presentan alta exigencia de inter-
vencioén manifestada a través de ba-
jos recursos afectivos, sociales y de
vivienda.

* Las politicas y programas de inclu-

Tabla 7
Trabaja  Alta Exigencia Mediana Exigencia  Baja Exigencia Total
Si 7 1 3 11
No 13 1 3 17
Total 20 2 6 28
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sion familiar de pacientes bajo
institucionalizacién prolongada debe
acompanarse de estrategias y pro-
gramas que faciliten el proceso, con-
siderando factores afectivos, reor-
ganizacion del sistema familiar, in-
corporacién a redes de apoyo so-
cial, adecuacion de la vivienda y uti-
lizacion de los incentivos econdmi-
cos de la seguridad social en benefi-
cio de la integracion del paciente a la
familia.

DISCUSION

En términos de la inclusion familiar,
queda de manifiesto que depende de
dos grandes componentes.

El primero, relacionado a las recur-
sos de la familia tales como condi-
ciones econdmicas, habitacionales
y redes de apoyo social y el segundo,
ligcado a factores afectivos y emociona-
les ligados al traspaso de la responsa-
bilidad en la atencién del paciente,
por parte del grupo familiar, hacia la
institucion de la seguridad social, en este
caso la Asociacién Chilena de Seguri-
dad.

Debido a ello, se va creando una de-
pendencia institucional que puede ser
caracterizada por aprehensiones de las
exigencias de cuidado médico o sim-
plemente, un acomodo por parte de los
familiares de mantener situacién actual.

La situacién econdmica del grupo
familiar en mas del 50% de los casos
depende de los ingresos percibidos en-
tre el paciente y los otros integrantes.
Ello, constituye una herramienta clave al
momento de plantear responsabilida-
des, ya que el paciente es un agente
activo en la mantencion mensual del

grupo familiar.
Ahora bien, a relevancia del tema eco-

némico se adscribe a la capacidad de
distribucién del gasto mensual que pre-
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senta el grupo familiar para solventar
medidas de adaptacion y/o moadifica-
ciéon de la vivienda ante el egreso
institucional.

Lo anteriot, puede retardar u obstacu-
lizar la inclusién familiar independiente-
mente de las condiciones de compro-
miso y afectividad.

La rehabilitacion es un proceso en el
que el uso combinado y coordinado de
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medidas médicas, sociales, educativas y
vocacionales ayudan a los individuos
discapacitados a alcanzar los mas altos
niveles funcionales posibles y a integrar-
se en la sociedad.

El trabajar de acuerdo a niveles de exi-
gencia de intervencién permite el obje-
tivo de potenciar la inclusion de la per-
sona con discapacidad severa a su gru-
po familiar.

o]
]
I

Las instituciones que trabajan con y para
personas con discapacidad deben ga-
rantizar entonces el proporcionar los
servicios de apoyo requeridos por ellos
para facilitar su permanencia en la fami-
lia-hogar, y en el caso de aquellas perso-
nas con discapacidad que no cuenten
con una familia o que estén en estado de
abandono, se debe garantizar que ten-
gan acceso a los medios que les permi-
tan ejercer su autonomia y desarrollar
una vida digna.
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