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INTRODUCCION



La discapacidad constituye un problema de salud integral de gran proporcion, de
importancia cualitativa y cuantitativa. Segtn estimaciones de la Organizacién Mundial
de la Salud afecta por lo menos al 7% de la poblacién general, y se considera que el
3% de la misma requerir4 durante toda su vida algun tipo de servicio ya sea de
rehabilitacion, asistencial, educativo y/o laboral. Si se tiene en cuenta al grupo familiar
involucrado, o personas a cargo el porcentaje inicial se eleva a un 14, 15% en paises
subdesarrollados.

En nuestro pais no existen cifras confiables de personas con discapacidad, pero segun
datos del censo Nacional de Poblacion y Vivienda de1.991, en la Provincia de Buenos
Aires hay 881.648 personas con discapacidad’.

Estas estimaciones nos posicionan ante una tematica, la discapacidad, que no debe
ser soslayada, y que nos exige respuestas adecuadas desde el marco ético que
plantea la Declaracion Universal de Derechos Humanos.

La presente investigacion se encuadra en un area especifica de trabajo, la
rehabilitacion en el ambito de la Salud Publica. El Instituto Nacional de Rehabititacién
Psicofisico del Sur’, centro de alta complejidad en rehabilitacién, brinda tratamiento a
pacientes nifios y adultos con distintas secuelas discapacitantes del aparato
neurolocomotor.

En el campo de las enfermedades pediatricas crbnicas y discapacitantes merece
especial atencion el nifio con mielomeningocele. En el .LN.A.R.E.P.S. esta patologia
representa el 1,4% del total de pacientes ingresados entre 1.989 y1.998% con una
media de edad actual de 6 afios.

La baja incidencia de la patologia plantea un gran desafio para el equipo de salud por

la complejidad de la atencién que demanda; y el Servicio Social también se encuentra

' El Censo Nacional de Pablacién , Hogares y Viviendas 2.001 realizado el 17 y 18/11/01
incorpora como tematica de indagacion las discapacidades permanentes. A la fecha no se
dispone de datos finales sabre este colectivo poblacional.

2 En el desarrolio del trabajo se utiliza la sigla |. NAR.E.P.S. para referirse al Instituto Nacional
de Rehabilitacién Psicofisica del Sur.

3 Ver cuadro de Incidencia de pacientes con diagnéstico de mielomeningocele, 1989-1.998.
I.N.A.R.E.P.S.- Mar del Plata, en anexo N° 1



comprometido en la necesidad de brindar respuestas en pro del bienestar del paciente
¥ su grupo familiar. Si consideramos que el progreso médico ha producido una
mejoria en los indices de sobrevida de estos pacientes (cirugias tempranas, terapias
con antibidticos, equipamientos de ortopedia), debemos reconocer que se
desarrollaron en forma concomitante nuevas temaéticas relacionadas a la vinculacién
del paciente a su entorno, en un contexto de vulnerabilidad generalizado. Asi, atender
la calidad de vida de estos nifios implica un compromiso en el abordaje terapéutico del
equipo de salud independientemente de la cuestion epidemiologica del niimero.

El desempefio laboral de la autora como profesionat de planta permanente en el
Departamento de Servicio Social del LN.A.R.E.P.S. con una antigliedad de 9 afios
aporta una familiaridad, y un conocimiento tedrico personal con el tema a investigar en

el presente trabajo.



FUNDAMENTACION

Los problemas que plantea el nifio con mielomeningocele son complejos requiriendo
un enfoque interdisciplinario para cubrir todas sus necesidades, y prestar especial
atencién a la funcién de los padres. Aproximamos a la atenciéon de ese nifio y su
grupo familiar nos introeduce en el ambito del cuidado de la salud donde los informes,
los controles médicos, los tratamientos de por vida, los programas de cuidados
continuos constituyen un aspecto de la problematica.

Ahora bien, otro aspecto relevante a tener en cuenta es que la convivencia con un
integrante del grupo familiar afectado de una patologia crénica atraviesa la
cotidianeidad de las familias. En ese largo camino ¢ "viaje no planificado” al decir de
muchos padres, en la interaccién del nifio con la familia, en lo cotidiano, y en la
situacion relacional con el medio es donde se generan situaciones individuales
familiares y sociales que plantean la intervencidn del servicio social.

Se reconoce como "objeto del trabajo social la dimension del hombre como ser

"(mediatas e inmediatas).

pensante en debate coh sus circunstancias
En oposiciéon a las enfermedades agudas, ilas enfermedades crénicas no son
episodios aislados en la vida familiar, se confunden con la vida misma. Y es aqui, en
ese proceso de convivencia con un integrante con enfermedad cronica, que adquiere
significado la intervencién profesional para promover en las familias procesos de
transformacién en pro del mejoramiento de la calidad de vida.

Es indudable que el entorno familiar juega un rol fundamental en el éxito a largo plazo
def tratamiento de rehabilitacién sugerido por el equipo de salud, evidenciandose
diferencias en el cumplimiento y continuidad del mismo por parte de la familia,

problematica que plantea un interrogante para el Trabajador Social, a la vez que

constituye el punto de partida del presente estudio.

* Di Carlo, Enrique y equipo: La comprensién como fundamento de la Investigacion Profesional,
Humanitas, Mar del Plata, 1.995, p.34



Desde el ejercicio profesional se observan inasistencias reiteradas, peregrinaje por
distintos especialistas, fluctuaciones, dificultades en el logro de objetivos planteados y
de consignas para trabajar con el grupo familiar, y el posterior abandono del
tratamiento. La situacién mencionada despertd el interés de la autora por el estudio de
las trayectorias vitales de los grupos familiares, y las estrategias de organizacion
utilizadas para sostenerse en el tiempo, en el marco de la cronicidad de la
enfermedad.

Ademas, hablamos de una vida atravesada por un contexto social que presenta
dificultades y obstaculos para estos grupos familiares, encuadre desde donde nos
posicionamos para el ejercicio de nuestro rol. La reflexion acerca del rol es para los
trabajadores sociales una practica frecuente, al respecto Cristina de Robertis habla
del "rol del trabajador social como agente de cambio (cambios personales o
individuales, cambios familiares y cambios saciales)™. De este modo el concepto de
cambio es entendido en sentido de transformacion, modificacion, no de
direccionalidad ni en la naturaleza de las modificaciones.

La intervencién, en tanto, "debe determinar los objetivos precisos del cambio que se
quiere lograr, y los medios para alcanzario™. En pro de esos objetivos de cambio el
trabajador social lleva a cabo acciones que estan condicionadas por: la péblacién
implicada, la naturaleza de la demanda, los recursos y politicas institucionales, lo
macro-social (politicas de salud, economia, educacion, etc.).

En sintesis, "el Trabajo Social como profesion compromete sus acciones en la
perspectiva del desarrolio de la calidad de vida de los sujetos sociales con los cuales

trabaja" .

5 De Robertis, Cristina: Metodologia de la intervencién en trabajo social. El Ateneo, 1988, p.68

® De Robertis, Cristina: ibidem., p. 68

7 Rozas Pagaza, Margarita: Una perspectiva tedrica metodoldgica de la intervencion en
Trabajo Social. Espacio ed., Buenos Aires, 1998, p. 55.
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DEFINICION @

Es una malformacién congénita que forma parte de los defectos en el cierre del tubo
neural durante el desarrollo embrionario, originandose entre 1a 4 y 52 semana de
gestacion.

Consiste en la falta de fusién de los arcos vertebrales de una o mas vértebras de la
columna, dejando un espacio abierto por donde pueden aflorar meninges, médula y
raices nerviosas en forma de saco.

La localizacién mas frecuente es {a columna lumbosacra, también se ubica con menor
frecuencia en la columna dorsal o cervical.

La médula espinal se extiende a lo largo de las vértebras, y se encuentra protegida
por la estructura 6sea. La médula en si se encuentra protegida por una cubierta
llamada meninges.

El desarrolio de la columna, la médula y sus cubiertas es un proceso muy complejo,
pudiendo sufrir durante la vida embrionaria disturbios en su formacién, cuyo resultado

es una serie de maiformaciones que abarcan desde la piel hasta la médula.

ETIOLOGIA DEL MIELOMENINGOCELE

AUn no se conoce con exactitud, podria considerarse multifactorial, y ser el resultado
de una interaccién de factores genéticos y medioambientales. Algunos estudios
revelan déficit de acido folica (vitamina B) en fa dieta de la madre como un factor

predisponente.

8 El presente material forma parte de un ciclo de charlas del Comité de Docencia e Investigacion del
I.N.A.R.E.P.S., disertante: Dra. Maria Achidiak, especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacién.



DIAGNOSTICO PRENATAL

El diagnostico prenatal consiste en determinadas pruebas que permiten identificar en
el transcurso del embarazo la mayoria de los defectos congénitos del feto. La espina
bifida puede detectarse antes del nacimiento empleando dos ¢ mas pruebas:

- pruebas bioquimicas: analisis de sangre llamado examen selectivo de alfa-
fetoproteinas(PFA). Esta prueba detecta embarazos en mayor riesgo que el promedio
de espina bifida y otros defectos del tubo neural.

- pruebas biofisicas: ecografia de alta resolucién (examen detallado de ultrasonido de
la espina dorsal fetal).

-amniocentesis: analisis del liquido amnidtico mediante puncidn abdominal.

-biopsia corial: analisis de una muestra de material placentario extraido mediante
puncién abdominal o a través del cuello uterino.

Estos estudios se realizan a partir de la 122 semana de gestacion.

El diagnéstico de la espina bifida antes del nacimiento permite planificar las mejores
condiciones para el parto en un centro de salud especialmente equipado para realizar
intervenciones quirirgicas. Asi se evitan riesgos innecesarios para el recién nacido y
su madre, y también se mejoran las perspectivas para el bebé.

El diagnostico prenatal ademas permite proporcionarles a los padres informacion y

apoyo previo.

CLASIFICACION

Existen diversas variedades anatémicas, que se detallan a continuacion:

1-ESPINA BIFIDA OCULTA

Generalmente no hay manifestacion clinica patolégica y es un hallazgo radiografico.
Por to general no ocasiona problemas.

2-ESPINA BIFIDA MANIFIESTA

Se puede presentar como meningocele, lipomeningocele o mielomeningocele.



El mielomeningocele es la forma mas frecuente, tiene una incidencia de 1 a 2 casos

por 1.000 nacidos vivos. El significado del término alude a mielo: médula, meningo:

meninges y cele: bolsa; es decir que el saco contiene meninges, médula espinal y

raices nerviosas.

Ef cuadro clinico se presenta con paralisis de los miembros inferiores o algiin grado de

debilidad muscular con déficit de la sensibilidad e incontinencia de esfinteres.

MALFORMACIONES ASOCIADAS

El mielomeningocele se asocia a otras malformaciones:

[

Hidrocefalia: se trata de la acumulacién de liquido cefalorraquideo, con aumento
de la presion dentro del cerebro, y dilatacién de los ventriculos cerebrales. Se
produce por obstruccién de las vias de circulacién del liquido por causa de
malformaciéon congénita o por adherencias post infeccion. El tratamiento a seguir
es la colocacion de una valvula de derivacién ventriculo peritoneal para evitar
mayor dafio cerebral (dentro de los primeros 15 dias de vida).

La hidrocefalia constituye ia malformacién mas frecuente.

Arnold Chiari 1. malformacién que consta de un craneo con fosa posterior
reducida en su tamario, 4° ventriculo descendido con descenso del cerebelo y
tronco cerebral a través del foramen magno. Esto produce sintomas y signos
cerebelosos y del fronco cerebral como trastornos del equilibrio, dismetria,
trastornos de la coordinacion fina, trastornps deglutorios, natseas, nistagmus, el
tratamiento es sintomatico. La cirugia sélo esta indicada en casos severos de
compresion del tronco cerebral al descender por el agujero occipital..

Malformacion Renal y de Vias Urinarias: los rifiones pueden presentar
malformacién en su forma, tamafio, ubicacién y funcién, o faltar uno de los dos.
Las vias urinarias pueden estar dilatadas y puede haber reflujo vésico uretral,

también presentar anomalilas en el tamafo, ubicacién y recorrido. Estas



malformaciones deben ser estudiadas desde el nacimiento, y tratadas por
especialistas para evitar complicaciones severas e insuficiencia renal.

e Malformacién Osteoarticular: - pies bot, deformidad en uno o ambos pies. Se
diagnostica desde el nacimiento, y se trata con vendajes, férulas, yesos, terapia
fisica y cirugia.

- displasia de cadera en una o ambas caderas. Se
diagnostica desde el nacimiento, y se trata con terapia fisica y cirugia.

- cifoescoliosis, malformacién de una o mas vértebras
con frecuencia en la zona dorsal que provoca desviacion de la columna en forma

estructurada. Se diagnostica desde el nacimiento, y se trata con terapia fisica, corset y

cirugia.

PARTES AFECTADAS DEL CUERPO

Motriz: paraplejia (paralisis) o paraparesia (menos fuerza) de los miembros inferiores
con dificultad para caminar, debiendo usar ayudas técnicas como ortesis, bastones,
andadares, calzado ortopédico, valvas, silla de ruedas.

En algunos casos hay dificultad en la movilidad de un miembro superior con
trastornos de la coordinacion fina y en la destreza de las manos.

Estrabismo: desviacidon de la mirada por paresia ¢ plejia de los musculos oculo-
motores. El tratamiento es clinico oftalmolégico, y en algunos casos es quirdrgico a
partir de los dos (2) afios de edad.

Sensitiva: falta o disminucion de la sensibilidad en los miembros inferiores, en la zona
sacra y los genitales.

Esfinteres y vejiga e intestino neurogénicos: hay alteracion en la funcion de los
esfinteres vesical y anal, y de la vejiga e intestino por déficit en la inervacion. Requiere
de un tratamiento especifico. El objetivo es evitar futuras complicaciones como las
urolégicas que ponen en riesgo la vida de los rifiones. El buen funcionamiento renal

determina la sobrevida mediata de los pacientes.

11



Los esfinteres tanto vesical como anal se educan para un funcionamiento que permita
un mejor manejo del paciente en la vida social.

Sexualidad: los déficit en la sensibilidad de la zona genital, la menor movilidad fisica,
la alteracion en el esquema corporal y en la ereccion generan problemas en la
sexualidad que tratado especificamente puede resolverse favorablemente.

Fertilidad: en la mujer no se presenta problema, dado que la ovulacion y menstruacion
estan presentes. Se tendra especial cuidado durante el embarazo, y el parto por lo
general es por cesarea.

En los varones puede presentarse alteracién en el espermograma por déficit en la
cantidad y calidad de espermatozoides provocado por las reiteradas infecciones
urinarias; eyaculacion retrégada, y también es comin la criptorquidea (testiculos
ascendidos) que requiere tratamiento con hormonas y/o cirugia para evitar
complicaciones futuras complicaciones sexuales y de fertilidad.

La medicina ha logrado importantes avances en cuanto a fertilizacion asistida,
pudiendo dar respuesta favorable a muchos casos.

Intelectual: pueden presentar problemas de aprendizaje, que con acompafiamiento
escolar se integran a escuela comin. Otros casos presentan déficit intelectual leve,
moderade o grave que requieren escolaridad especial. Los problemas intelectuales
estan relacionados con las malformaciones cerebrales como hidrocefalia y Arnold

Chiari Il



NIVELES FUNCIONALES

El mielomeningocele se divide en grados de acuerdo a los niveles de la lesién, y a la
funcionalidad:

- GRADO |: corresponde al nivel medular dorsal desde D6 a D12°.

Manifestacion clinica: existe insuficiencia en los musculos del tronco, con pobre
equilibrio y mayor predisposicion a las infecciones respiratorias y a las desviaciones de
columna. Puede haber luxacion uni o bilateral de caderas por faita de musculos.

El paciente utiliza como medio de desplazamiento la silla de ruedas. Puede adquirir
marcha terapéutica, domiciliaria, para tramos cortos, utilizan ortesis con reciprocador y
corset y andador o bastones. Con entrenamiento el paciente puede lograr la
semidependencia en las actividades de la vida diaria.

- GRADO Ii: Corresponde al nivel medular lumbar L1 a L3.

Manifestacion clinica: tiene conservados los musculos del tronco, funciona el flexor y
adultor de caderas. El resto de los movimientos activos de cadera, rodilla y pie no
existen. Hay predisposicion a la luxacion de cadera por falta de musculatura.

El paciente puede lograr marcha domiciliaria por tramos cortos, con ortesis larga,
andador o bastones. Utiliza silla de ruedas para tramos largos. Con entrenamiento
logra la independencia en las actividades de la vida diaria.

- GRADO il: Corresponde al nivel medular lumbar L4-L5.

Manifestacion clinica: funciona el flexor y aductor de caderas, extensor de rodillas y
dorsoflexores del pie. El resto de los movimientos activos no existe.

Marcha comunitaria, con andador, bastones, ortesis larga. Sélo utiliza ia silla de
ruedas para deportes y tramos largos. Es independiente en actividades de la vida

diaria.

® Se presenta como ilustracion un esquema de corte sagital medio de la médula y del raquis en
anexo N° 2.

13



- GRADO IV: corresponde al nivel medular sacra S$1-S2.

Manifestacion clinica: funcionan todos los movimientos activos de caderas, de
caderas, de rodillas y de pies{con debilidad de los eversores).

El paciente realiza marcha comunitaria, con valvas cortas o calzado reforzado. Usa
silla para deportes. Es independiente en las actividades de la vida diaria.

- GRADO V

Manifestacion clinica: La funcion motora es normal. Sélo hay leve debilidad en
musculos intrinsecos del pie que pueden llevar a los dedos en garra.

El paciente logra independencia en deambulacion y en actividades de la vida diaria.
Estos niveles nos hablan del aspecto funcional de los miembros inferiores, pero un
nivel bajo puede ir acompanado de cualquiera de las complicaciones. Desde ya hay
un mayor porcentaje de casos de grado | con todas las malformaciones completas. En
todos los niveles hay alteraciones de esfinteres y del aspecto sexual, y trastornos de

sensibilidad.

COMPLICACIONES

El equipo de salud debe estar alerta sobre las complicaciones mas frecuentes:

e Meningoencefalitis: es mas frecuente en recién nacidos, y puede dejar secuelas
neurolégicas.

e Obstruccién de valvula de derivacion ventriculo peritoneal

e Convulsiones: asociada a hidrocefalia, meningoencefalitis, y otras complicaciones
cerebrales. Las convulsiones pueden ser con o sin fiebre, tratadas y controladas
con medicacion.

« Infeccidn urinaria a repeticion, uronefrosis o insuficiencia renal.

e Escaras o Ulgeras por presién provocadas por déficit en la sensibilidad de los
miembros inferiores. Las causas son exceso de apoyo en la zona glitea o sacra (

muchas horas sentados o acostados sin cambiar de posicion), quemaduras con

14



estufas, bolsas de agua caliente, el bafio, fa playa o presién sobre la piel con el
uso de ortesis o valvas en miembros inferiores.

Médula anclada: se refiere a las adherencias alrededor de las raices nerviosas en
la zona de médula espinal operada. Esto produce desmejoramiento del nivel
funcional motriz y de la vejiga. El tratamiento es quirirgico.

Fracturas: se producen en los miembros inferiores debido a la fragilidad dsea por
osteoporosis (es el resultado de la menor movilidad fisica, musculatura débil y una
dieta con carencia de calcio y vitaminas).

Obesidad: ocurre por la menor movilidad fisica y por alteracion alimentaria con
dieta hipercaldrica rica en hidratos de carbono y dulces, con carencia de vitaminas,
calcio y fibras. Este habito alimentario esta favorecido por la sobreproteccion
familiar y el consentimiento sin limites, que genera comportamientos caprichosos
en el nifio.

Constipacién: el estreflimiento crénico grave es provocado por un peristaitismo
intestinal lento por alteracién en la inervacion (intestino neurogénico), y por una
dieta pobre en fibras. El tratamiento basico es la prevencidon con dietas adecuadas,
estimular la movilizacién intestinal con reguladores, y ayudar con movilidad fisica
general.

Deformidades osteoarticulares: luxacién de caderas, retracciones tendinosas con
deformidad en flexion de las caderas y rodillas, pies equinos, escoliosis por
musculos débiles en el tronco y otras deformidades déseas en los miembros
inferiores. El tratamiento es en su mayoria quirtrgico.

Psicolégicas: por una parte los estados de reaccion emotiva familiar (angustia,
miedo, incertidumbre y sobreproteccién con falta de limites) limitan al nifio en su
desarrolio global, y generan comportamientos caprichosos y muchas veces
dificultades de adaptacidn social. También el nifio percibe una alteracion de su

imagen corporal con una pobre autoestima, y a medida que el nifio madura surgen
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inquietudes y nuevos problemas emocionales. Ademas en cada caso hay
particularidades propias de las experiencias vividas por cada familia.

Es importante el tratamiento con psicologia tanto para el grupo familiar como para
el nifo.

e Sociales: en la cronicidad de la enfermedad se generan situaciones individuales,
familiares y sociales que acompafian la patologia, las cuales no son
necesariamente paralelas a la evolucion del tratamiento.

El abordaje desde el Servicio Social considera:

- emergentes derivados de la patologia y de sus tratamientos,

- problemas en la interaccion del nifio y la familia (dinamica familiar),

- problemas en la interaccion del nifio y la familia con el mundo externo (comprende

la integracién a diferentes lugares: escuela, club, cines, hoteles, de recreacién y de

deportes; y la integracion con otras personas).

TRATAMIENTO

Se observa una mayor sobrevida en cantidad y calidad al mejorarse las técnicas
neuroquirtrgicas y pediatricas para el manejo inicial del paciente. El tratamiento
intensivo inicial implica cirugia reparadora de la lesion (oclusion del mielomeningocele)
dentro de las 24 horas del nacimiento que disminuye el riesgo de infeccion y mejora el
pronédstico de vida. Ante los primeros sintomas de hidrocefalia se debe colocar una
valvula de derivacién ventriculo peritoneal dentro de los primeros 15 dias, porque
disminuye la presion del liquido cefalorraquideo y normaliza la funcion. Desde el
nacimiento se inicia una evaluacion completa para investigar las malformaciones tanto
del sistema nervioso, como del nefrouroldgico y del osteocarticular. De esta forma se
podra iniciar tempranamente un tratamiento acorde a las necesidades de cada caso.
En esta patologia hay que tener presente desde el comienzo que de por vida, siempre
el paciente necesita controles médicos y tratamiento segtn la evolucion y la aparicién

de complicaciones, tan frecuentes en las diferentes areas.
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El tratamiento de rehabilitacién es un proceso integral e interdisciplinario, continuo y
progresivo donde se comparten las responsabilidades con la persona discapacitada y
su familia. Es necesario destacar los aspectos fundamentales de cuidados generales
Yy prevencion de complicaciones secundarias, explicando claramente al grupo familiar
la interaccibn de los diferentes factores entre si (por ejemplo obesidad y
deambulacién, compromiso renal, etc.).

Para cada caso en particular se formula un plan de tratamiento con objetivos

especificos a corto y mediano plazo, y se re-evalia periédicamente.

PRONOSTICO

En los ultimos arios, y con los adelantos cientificos (médicos, de la genética,
bioquimicos..) el pronbstico de vida de estos nifios ha mejorado no solo en calidad
sino en cantidad. Hoy tenemos jovenes de 20 y 25 afios de edad en buen estado de
salud e integrados a la sociedad.

El pronostico va a depender de la severidad del sindrome motor, del desarrollo
gnosico-praxico, del nivel intelectual, del tratamiento precoz y adecuado, y de la
colaboracién familiar. Si estamos en presencia de una familia continente y un equipo
de salud organizado, estos nifios pueden vivir bien, dentro de su capacidad, muchos
afios. Es importante valorar y trabajar con los padres y el medio afectivo, quienes
pueden brindar el apoyo y estimulo adecuado para el desarrollo del nific con
capacidades diferentes en el proceso de adaptacion al medio e integracién.

Por Glitimo es importante destacar que un cierto nimero de defectos congénitos (entre
ellos la espina bifida) pueden ser tratados intra-ttero mejorando notablemente su
pronastico.

Recientemente en nuestro pais se realizé en un centro privado de salud de Buenos
Aires una cirugia intra-Utero, para el cierre del defecto. Esta técnica permitiria al feto
completar su desarrollo intrauterino con el defecto cerrado, y las complicaciones post-

natales serian menores.



PROTOCOLO DE TRATAMIENTO AL PACIENTE CON MIELOMENINGOCELE del
LN.A.R.E.P.S.

Una vez analizada la situacién individual en el Comité de Evaluacién, el paciente
debera tener los controles del médico rehabilitador una vez por mes durante los
primeros 8 meses. Se solicitaran las interconsultas de otras especialidades médicas
de acuerdo al caso (Neurocirugia, Nefro-urologia, ortopedia, oftalmologia,
odontologia,etc.).

A partir del sexto mes los controles se pautan cada dos(2) a tres(3) meses, y luego
se realizaran perigdicamente para vigilar los cambios experimentados y dar nuevas
pautas de tratamiento.

Los objetivos generales de tratamiento estan basados en preservar la funcionalidad de
los 6rganos vitales, alinear los miembros evitando deformidades severas, y lograr que
el nifio alcance el maximo desarrollo psicomotor acorde a sus posibilidades trabajando
sobre la integracion social (vida familiar, escuela, deportes, efc.).

Los tratamientos de rehabilitacion se desarrollan en tres etapas, cambiando los
objetives de acuerdo a la edad, gravedad del cuadro, y a ta evolucién que &l paciente
presenta.

12 Etapa : Tratamiento intensivo, se realiza durante los primeros seis(6) afios de
vida en forma integral(Terapia Fisica, Terapia Ocupacional, Fonoaudiologia,
Psicologia, Psicopedagogia, Hidroterapia). Los objetivos generales de esta etapa son:
estimulacion psicomotriz, cuidado postural, fortalecimiento muscular, prevencién de
deformidades, prevencion de escaras, entrenamiento de la bipedestacion, marcha con
y sin equipamiento, uso de silla de ruedas, independencia en actividades basicas
cotidianas (A.B.C.), estimulacién del lenguaje y del area cognitiva, actividades

integradoras y recreativas, apoyo y orientacion a la familia, y orientacion escolar.
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2° Etapa: Reforzar logros obtenidos, y alcanzar nuevos objetivos propuestos para
cada caso especifico, ejemplo: marcha con equipamiento y/o manejo de silla de
ruedas, aceptaciébn de su patologia, independencia en las actividades de la vida
diaria(A.V.D.), independencia personal y social y actividades integradoras. Se continta
con los servicios mas necesarios segin el cuadro(Terapia fisica, actividades pre-
deportivas, psicopedagogia, Psicologia) acompaiiando con el periodo escolar de
Enseflanza General Basica (E.G.B.) o enseflanza especial.

3% Etapa: Mantenimiento y maximizacion de logros obtenidos, orientacién
vocacional y laboral, orientacién en el area de la sexualidad y fertilidad con los
especialistas correspondientes. Coincide con la terminacion del periodo escolar , y se
trabaja en nuestro establecimiento en el area de Recreacion y Deportes para
educacion fisica adaptada, actividades deportivas y pileta; y en Talleres para
capacitacion e iniciacién laboral.

Se orienta o deriva para centros de dia, talleres protegidos, tailleres de produccion, etc.
La eleccion de cualquiera de estas opciones estara de acuerdo con las posibilidades
psicofisicas de cada caso.

La frecuencia de los tratamientos en lineas generales es de dos(2) a tres(3) veces por
semana. En algunos casos se trabaja con una frecuencia de 1 vez por semana con
Instrucciones para el Hogar(l.P.H.), teniendo en cuenta las dificultades y posibilidades
reales de movilidad de los grupos familiares, por distancia del lugar de residencia, y
transporte urbano no adaptado para concurrir con un paciente con discapacidad y su
equipamiento (ortesis, silla de ruedas, etc.).

La institucion cuenta con un servicio de Prétesis y Ortesis donde se confeccionan
valvas de posicién, ortesis para miembros inferiores y corset, y también se realizan

arreglos de sillas de ruedas.
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NOCIONES GENERALES DE FAMILIA™

De acuerdo con la Declaracién Universal de Derechos Humanos "la familia es el
elemento natural y fundante de la sociedad". Se considera a la familia como un
fendmeno universal pero diferente en el tiempo y el espacio. La universalidad nos
remite @ algunas funciones y tareas que deben ser realizadas en toda sociedad. Sin
embargo, actualmente se reconocen multiples y variadas modalidades de organizacion
familiar producto de grandes procesos de cambio social, econdmico, tecnologico y
politico.

El concepto de familia se ha definido y desarrollado desde diferentes disciplinas y
perspectivas teérico- metodoldgicas. Interesa referirse a dos acepciones del concepto:
la primera proveniente del ambito de la antropologia que alude a la nocién de
parentesco; y la segunda desde la sociologia, que ademas del parentesco incorpora
la nacién de co-residencia.

La familia es asi "el conjunto de personas emparentadas, que viven en la misma casa
y que participan en com(n de actividades ligadas a su mantenimiento cotidiano™"".
.Esta segunda acepcioén que se introdujo en el siglo XIX, reconoce como sindnimos a
los términos "unidad doméstica”, "grupo doméstico" y "hogar”.

Resulta oportuno considerar la definicion que Susana Torrado realiza acerca de la
unidad familiar o doméstica como el "grupo de personas que interactuan en forma
cotidiana, regular y permanente, a fin de asegurar mancomunadamente el logro de los
siguientes objetivos: su reproduccion biolégica, la preservacién de su vida, el

cumplimiento de todas aquellas practicas, econdmicas y no econdmicas,

% para el encuadre tedrico sobre el tema se utiliza documentacién de Naciones Unidas y otros
organismes internacionales, ademéas de extensa bibliografia, consulta en bases de datos
especializadas (Medline, Lilacs), consultas por Internet, etc.

" Wainerman, Catalina Vivir en familia Unicef/ Losada, Bs. As. 1.996. p. 184
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indispensables para la optimizacion de sus condiciones materiales y no materiales de
existencia™'2.
Esta definicion remite a las siguientes dimensiones analiticas:
* -nocién de co-residencia: miembros que comparten la misma residencia o viven en
estrecha cercania
e -nocién de parentesco: miembros vinculados por relaciones de parentesco
estructuradas en torno a un nucleo familiar conyugal
¢ -nocidon de reproduccion cotidiana. Jelin, Elizabeth sostiene que este término
incluye tres niveles:
-reposicién generacional, tener hijos, sus cuidados, socializacion,
atencion de ancianos, enfermos,
-mantenimiento cotidiano de la poblacion existente, a través de las
tareas domésticas de subsistencia (domesticidad), y
-tareas dirigidas al mantenimiento del sistema social.
e -pocidn de produccion, los miembros del grupo pueden funcionar también como
unidad econémica de produccion
La unidad familiar tiene responsabilidades en la satisfaccion de las necesidades de
sus integrantes. Estas necesidades se encuentran en el area de la economia,
personales, atencion fisica, atencion doméstica, reposo y recreacion, socializacién,
autodefinicion, afecto y educacién/ vocacion.
Ademas de estructuras, funciones, status y roles no se pueden obviar actitudes,
comportamientos, valores, relaciones de multiples tipos, vinculos afectivos,
intimidades, deseos, sentimientos, etc., etc
Los procesos de cambio del mundo contemporaneo provocaron transformaciones en
la familia, a la vez que comienzan a plantearse numerosos interrogantes respecto la

familia como eje de los afectos, seguridad, contencién y solidaridad. Sin embargo fa

2 Torrado, Susana: El enfoque de las estrategias familiares de vida en América Latina.
Orientaciones tedrico metodolégicas. C.E.U.R. 2da. ed., Buenos Aires, 1.985, p.8

22



cercania en la convivencia, las tareas de cuidado y proteccion, la intimidad compartida,
los sentimientos, emociones y razones humanas vitales y existenciales, y a la vez las
responsabilidades familiares convierten a la familia en el grupo que tiene la
potencialidad de generar y fomentar la afectividad y el mundo de lo emocional en su
conjunto.

Para finalizar, “el hogar se define por el mantenimiento cotidiano, por la

domesticidad"", término que rescata como fundamental el ambito de la cercania fisica.

Principios de organizacion interna

Interesa puntualizar brevemente sobre la organizacion social de la cotidianeidad, el
ambito doméstico, que "incluye la produccion y el consumo cotidiano de alimentos y
otros bienes y servicios de subsistencia, asi como las actividades ligadas a la
reposicion generacional, es decir tener hijos, cuidarlos y socializarios, y atender a los
ancianos"™.

Si bien el hogar es el punto de referencia para sus miembros, en su interior las
actividades compartidas, las responsabilidades, la libertad y la autonomia personal de
sus miembros en las tareas de automantenimiento varian. "La divisién intrafamiliar del
trabajo (quién hace qué?), la distribucién y el consumo ( quién recibe qué?, como se
organiza el presupuesto?, a quién se satisface primero?) y las responsabilidades de
cada uno de los miembros hacia el grupo( de quién es la responsabilidad de atender a
los que necesitan cuidados - sean chices, viejos o enfermos?, cuanto del trabajo o

ntd

ingreso de cada miembro se integra al presupuesto familiar?)""> se estructura en torno

a diferenciaciones segin edad, género y parentesco.

'3 Jelin, Elizabeth: Familia: Crisis y después, p. 28, en Vivir en familia. Unicef/ Losada, Bs. As.
1.996

4 Jelin, Elizabeth, Pan y afectos. La transformacion de las familias. Fondo de Cultura
Econdémica. Bs. As. 1.998. pp. 56, 57.

% Jelin, Elizabeth: ibidem, p. 26
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Si se toman las 4reas de mantenimiento cotidianoc tales como comida, higiene,
limpieza, el grupo doméstico constituye la unidad social basica.

Otras dareas, entre las que podemos mencionar la salud, el cuidado de nifios,
enfermos, ancianos y actividades de tiempo libre incorporan a unidades mas amplias
por ejemplo la familia de interaccién. Se entiende por familia de interaccion a un
"grupa social relacionado por vinculos de parentesco y obligaciones reciprocas que
reside en viviendas diversas, y que incluye por lo tanto, variadas familias de
residencia, hogares, unidades o grupos domésticos"'®.

Es preciso aclarar que los integrantes de la familia cumplen un “ciclo vital individual”
que se da dentro de un "“ciclo vital familiar™ que consta de varias etapas cada uno. El
pasaje de una etapa a otra implica cambios con sus correspondientes crisis (las
uniones conyugales, los nacimientos, la adolescencia, el nido vacio).

Ademas, en esos ciclos aparecen otras crisis denominadas coyunturales o criticas

derivadas por ejemplo de la irrupcion de una enfermedad en uno de los integrantes del

grupo familiar, del desempleo, de migraciones, divorcios, etc.

Recursos de la unidad familiar

Ante las situaciones de la vida cotidiana familiar incluyendo las contingencias criticas,
se cuenta con recursos propios, sociales y materiales.

Los recursos propios de la unidad familiar hacen referencia a las reglas, formas de
interaccion, modalidades en el manejo de la economia hegarefia, educacién de los
hijos, etc.

Los recursos sociales, red social o capital social consisten en la red de relaciones
sociales, laborales, de parentesco, de amistad donde se establecen y circulan
relaciones de intercambio, reciprocidad, mutuo apoyo y solidaridad. De esta red se

puede obtener apoyo social de diferentes tipos:

'® Wainerman, Catalina: op.cit. p. 185
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» Emocional : -compaiiia social: acompafiamiento, realizacién de actividades
conjuntas
-apoyo emocional: sentirse querido, y tomado en cuenta, sentir
confianza en que lo puedan ayudar, estimulo y apoyo en momentos dificiles, guia,
etc),
* Instrumental (implica una colaboracidn o prestacion especifica: ayuda econdmica,
realizacion de tramites, cuidar nifios), o
« Informacional o cognitivo(recibir informacion sobre quién, donde o cémo
pueden ayudar a resolver el problema, acceso a nuevos contactos)
Estas redes sociales ademas de sostén o soporte social producen una capacidad de
amortiguacion ante las contingencias vitales naturales o criticas que operan como

desequilibrantes de la dinamica familiar.

Estrategias familiares de vida

En términos muy generales las estrategias familiares de vida se refieren a la forma
en que las familias se organizan para satisfacer las necesidades cotidianas. Si se toma
en cuenta la definicion mencionada anteriormente por Susana Torrado, las
estrategias "se relacionan con la constitucién y mantenimiento de las unidades
familiares" o domésticas""’.

El conocimiento de los comportamientos familiares a lo largo del ciclo de vida familiar
permite a los investigadores de este enfoque aludir a las estrategias conyugales, las
reproductivas y de crianza de los hijos, las de socializacién y aprendizaje, las de
sostén econdémico del hogar, las de localizacién residencial, las recreativas, las de
atencion de fa salud, las de co-responsabilidad intra-familiar y las de cooperacion
extrafamiliar entre otras.

Cabe agregar que estas estrategias se implementan como respuestas a las

necesidades cotidianas y al conjunto de recurgos disponibles; no son planificadas en

25



base a criterios racionales de eficiencia. La utilizacién de las mismas varia segin la

etapa del ciclo vital familiar y ante situaciones de crisis coyuntural.

Por ultimo, a través de ellas se ponen en juego los recursos propios, sociales y

materiales de que dispone la unidad familiar.

Tipos de familias

Ante las transformaciones sociales del mundo moderno surgen nuevas formas de vida

familiar, que es necesario tener en cuenta. Segin composicion, tamafio y tipo de

sostén familiar se puede reconocer diferentes tipos:

familia nuclear, completa e incompleta segtin esté formada por los dos o sélo por
un progenitor con hijos solteros o sin ellos. La jefatura puede ser compartida (
entre los adultos responsables a cargo del hogar), masculina o femenina segun
quien se encuentre a cargo del hogar.

-familia monoparental: vive uno solo de los progenitores con sus hijos solteros. La
jefatura es masculina o femenina.

familia extendida: formada por una familia nuclear mas ofros parientes,
generalmente suegros, abuelos, cufiados, nietos. La jefatura del hogar puede ser
compartida, masculina o femenina.

Implica la existencia y mantenimiento de una red de apoyo y solidaridad basada en
lazos de parentesco, bajo un mismo techo. Esta estrategia permite a las familias
hacer frente al presupuesto cotidiano ( necesidades basicas), permite contar con
un otro desde el afecto, compaiiia, contencién, asi como repartir tareas domésticas
y el cuidado de nifios, enfermos o ancianos facilitando el desempeno laboral de
alguna o algunas de las mujeres de la unidad doméstica. Suele ser el tipo familiar
donde una madre sola, separada o viuda se integra al hogar de sus padres,
asimismo hay una importante presencia de abuelas que habla de proteccion a los

miembros mas jovenes de la familia. - hogares compuestos: formados por no-

" Torrado, Susana: op.cit. pp. 3.4.



parientes que conviven bajo el mismo techo, tienen una economia en comun y

estan relacionados entre si por lazos de amistad, confraternidad y/o co-residencia

transitoria.
Wainerman, Catalina considera que "la familia nuclear continGia siendo la expresion
mas tradicional de los valores y costumbres en torno a la vida familiar y a la
distribucién de roles al interior de la familia: un esposo- papa principal responsable de
proveer a las necesidades materiales del grupo doméstico y de ejercer la autoridad
ultima sobre los hijos; y una esposa-maméa que es la principal responsable del
mantenimiento del orden de la casa, del cuidado y crianza de los nifios y de los

aspectos afectivos que aseguran la cohesion familiar™'®,

18 Wainerman, Catalina: op.cit. p. 210
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CONDICIONES VITALES ESPECIALES DE LAS FAMILIAS

Explicados los conceptos y tematicas basicas en forma tedrica desde el abordaje
socioldgico de la familia, se considerara la situacién de estrés que atraviesan las
familias a partir del nacimiente de un nifio con mielmeningocele. Resuita oportuno
realizar una serie de consideraciones previas respecto al impacto de la discapacidad a
nivel socio-familiar.

El nacimiento de un nifio representa para los padres una carga emotiva de gran
intensidad, se ponen en juego suefos, expectativas, interrogantes, valores y también
replanteos que se relacionan con la renovacioén de la vida.

Sin embargo, en ocasiones el nifio esperado puede presentar una malformacion
congénita, hecho que desencadena un estado de confusiéon donde se disparan y
suceden toda clase de sentimientos y emociones fuertes, alternativas dificiles,
interacciones con profesionales y especialistas diferentes, etc. En algunos casos no
hay advertencia previa ni tiempo para prepararse, en consecuencia el impacto es
altisimo.

En lineas generales las reacciones compartidas por los padres enfrentados a esta
realidad desafiante son variadas, y oscilan entre la negacion, miedo, culpa, rechazo,
etc. Estas reacciones se suceden repetidamente con independencia de la evoluciéon
del cuadro, y surgen ante puntos cruciales de la vida o de fransicion, ejemplo: ingreso
a escuela, inicio de la adolescencia, finalizacién de la escolaridad, vida de relacién
afectiva, etc.

El transcurso del tiempo permite a la familia incorporar o incluir en su seno al nifio con
capacidades diferentes mediante un proceso de acomodacion y ajuste a una realidad
inesperada, a adaptarse y vivir con el impacto que genera la discapacidad y su
emergente.

Las caracteristicas de la patologia, y su correlato de cronicidad requieren de una

reorganizacidn y un cambio de ritmo familiar para la asistencia continua del paciente.
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De modo que en este contexto se generan nuevas exigencias de tiempo, necesidades
diversas y cambiantes con el tiempo y con la evolucion del cuadro (de atencion fisica,
cuidados constantes, tratamientos Gnicos, dietas especiales...), cambios de actitudes y
valores, que implican un estrés adicional para las familias.

Se suman también erogaciones econémicas extras para cubrir necesidades especiales
del nifio (equipamientos especificos para facilitar los desplazamientos, traslados,
adaptaciones, etc.).

Los aspectos basicos de cuidado, apoyo y prevencion de complicaciones secundarias,
atendiendo al manejo del niflo en su vida diaria, son responsabilidades a asumir por el
entorno familiar para el logro de una mejor Calidad de Vida.

Por lo tanto es la familia quien lleva el pesoc mas importante en la atencion de estos
niftos, y debe comprender claramente cuales son los objetivos que persigue el equipo
de salud. En ofras palabras, el entorno familiar juega un rol fundamental en el éxito a
largo plazo del tratamiento de rehabilitacion sugerido por el equipo de salud, ya que la
rehabilitacion como programa de trabajo considera al individuo en su relacién con el
entorno familiar y social.

Es preciso destacar que las familias necesitan apoyo y una informacion precisa en

todas las etapas, pero que sus necesidades van cambiando en el tiempo.

Salud y calidad de vida

La razon de ser de la existencia del hombre en la tierra es el desarrollo pleno de sus
potencialidades, y el gozo de esa plenitud. El interés por que la humanidad viva mejor
ha sido una constante preocupacion a través del tiempo. Sin embargo, la realidad da
muestras cotidianamente de una verdad diferente, que nos enfrenta como
profesionales del Trabajo Social, a privaciones y violaciones de ese desarrollo
humano.

En este marco se define la calidad de vida como un concepto nuevo, integrador que

abarca todas las areas de Ia vida, y hace referencia tanto a componentes objetivos



(calidad de las condiciones de vida de una persona) como a componentes subjetivos
(satisfaccion experimentada por esa persona con esas condiciones vitales). De esta
forma, se busca trascender la mera subsistencia (necesidades existenciales), y se
ubica en un lugar preponderante el conjunto de carencias relativas a libertad, ocio,
afecto, creacion, entendimiento, identidad, participaciéon y proteccién (necesidades
axiolégicas)™.

Resuita oportuno por Gltimo, realizar una breve referencia al término Calidad de Vida
relacionado con la salud. Los avances de la medicina han posibilitado prolongar
notablemente la vida, generando asi un incremento importante de ias enfermedades
cronicas. Numerosos trabajos de investigacién cientifica emplean hoy este término,
como un modo de referirse a la "percepcion que tiene el paciente de los efectos de una
enfermedad determinada o de la aplicacidn de cierto tratamiento en diversos ambitos
de su vida, especialmente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico,
emocional y social"?.

De este modo, las tradicionales medidas de mortalidad/morbilidad dan paso a una
nueva manera de valorar los resultados de las intervenciones, y en esta linea la meta
de la atencién en salud se esta orientando no sélo a la eliminacién de la enfermedad,
sino fundamentalmente a la mejora de la Calidad de Vida de la persona, superando el

encasillamiento de ésta en un rol de "paciente”.

19 Se toma como referente la clasificacion de necesidades de Manfred Max- Neef, desde la

teorfa del Desarrollo a Escala Humana.

» G6mez, Maria y Sabeh, Eliana: Calidad de Vida. Evolucién del Concepto y su influencia en la
investigacion y la practica.; articulo publicado por el instituto Universitario de Integracion en la
Comunidad, Facultad de Psicologla, Universidad de Salamanca.
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CAPITULO 3

ASPECTOS METODOLOGICOS
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CARACTERISTICAS DEL TRABAJO DE INVESTIGACION

La naturaleza de los objetivos planteados para este trabajo es de tipo descriptivo y
exploratorio.

El universo de estudio estd constituido por el total de pacientes afectados de
mielomeningocele atendidos en el LN.A.R.E.P.S. en el periodo comprendido entre
1.989 y 1.998, totalizando 55 pacientes. Se circunscribe la muestra (muestreo
intencional opinatico) en funcion del lugar habitual de residencia (Mar del Plata) y nivel
de lesion (grados I, IT y III), estimandose una poblacion de alrededor de 20 pacientes
cuyas edades oscilan entre 1 y 14 afios.

El criterio de seleccion de la muestra se basa en la facilidad de localizacién y
convocatoria de las unidades de analisis a trabajar: las familias de pacientes activos
de la institucién que concurren a tratamiento y controles. Se considera también a las
instituciones como unidad de analisis.

Desde la perspectiva de la metodologia de investigacion cualitativa se plantea un
andlisis en profundidad de casos seleccionados, que resulten ilustrativos de las
trayectorias vitales de los grupos familiares con respecto a las estrategias de
organizacién familiar, y a la respuesta familiar al tratamiento de rehabilitacion
(cumplimiento).

Aspecto descriptivo: la caracterizacién de las familias a nivel descriptivo opera en este
trabajo como contexto para interpretar las actitudes y estrategias familiares. Se hace
referencia a las distintos tipos (morfologias) familiares segun:

e composicion,

e tamano,y

s tipo de sostén familiar (jefe de hogar: femenino, masculino o compartido).
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Se trabaja a partir de aspectos socio-demograficos como nimero de integrantes del

grupo familiar, ocupacion, escolaridad, vivienda: tenencia, e infraestructura basica, y

cobertura de salud.

Aspecto exploratorio: se considera las trayectorias vitales de los grupos familiares

desde las siguientes dimensiones de analisis :

Estrategias de co-responsabilidad - solidaridad intra-familiar: comportamientos
relacionados con el tipo de ayuda que se da entre los miembros, distribucién de
tareas en la asistencia diaria, division sexual de las actividades, trabajo fuera del
hogar.

Estrategias de cooperacion extra-familiar: comportamientos relacionados con la
formacion de redes de cooperacién mas alld de los limites de la unidad de
residencia tendientes a facilitar las practicas habituales a lo largo del ciclo de vida
familiar (por ejemplo, redes de reciprocidad basadas en el parentesco y/o la
vecindad de residencia)

Estrategias de relacién familiar con el exo-grupo: comportarmientos relacionados
con la utilizacion de los recursos comunitarios y participacion en organizaciones
comunitarias (ejemplo, grupos de padres) en respuesta a motivaciones propias.
Estrategias de atencién de la salud: comportamientos relacionados con el tiempo
dedicado al sostén de las indicaciones terapéuticas.

Estrategias recreativas: comportamientos relacionados can la disponibilidad y uso

de tiempo libre del grupo familiar para el ocio.

33



ACOTACIONES SOBRE LA METODOLOGIA DE INVESTIGACION CON TECNICAS
CUALITATIVAS

E! presente trabajo posee notas distintivas propias de la metodolagia de investigacién
can técnicas cualitativas. Se considera apropiada la utilizacién de esta metodologia,
ya que posibilita permanecer proximos al mundo empirico, y ademas permite
acercarse al conocimiento de la cotidianeidad desde la perspectiva de los
protagonistas, caracteristicas que se relacionan con el accionar profesional.

Los interrogantes planteados al comienzo tienen caracter provisional, constituyendo
una orientacion de base. La definicién del problema, finalmente, es entrar en contacto
con &l, y desde este enfoque implica "situarse, acercarse, sumergirse, contactar con el
nucleo, foco, el centro del mismo"'.

Ruiz Olabuenaga considera que "es necesario contar con un nicleo tematico, una
situacion espegcifica, un fenédmeno que gira en tomo a un foco de interés. Es preciso
igualmente contar con unas pistas o claves iniciales de interpretacion”.??

A modo de sintesis se destacan dos caracteristicas fundamentales de los estudios de
metodologia cualitativa: la comprensién del problema de manera global u holistica, y
la proximidad al mundo empirico. "Se ve al escenario y a las personas en una
perspectiva holistica; las personas, los escenarios 0 grupos no son reducidos a
variables, sino considerados como un todo"®.

El disefio cualitativo, y la naturaleza de los objetivos planteados en el presente
trabajo de tipo descriptivo y exploratorio, no requiere formulacién de hipétesis

relacionales previas. Las mismas surgen como conclusiones factibles de orientar en

estudios posteriores, y no son generalizables al universo.

2! Ruiz Olabuenaga J. e Ispizua, M.: La decodificacion de la vida cotidiana. Métodos de
investigacion cualitativa. Bilbao. Universidad de Deusto. 1986, p. 53.

22 Ruiz Olabuenaga J. e Ispizua, M.: ibidem, p. 56 _

B Taylor, S. y Bodgan, R.: Introduccién a los métodos cualitativos de investigacion. Paidos,
Buenos Aires, p. 20.
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OBJETIVOS GENERALES

2 J

P

conocer los recursos institucionales para la atencion de nifios con
mielomeningocele en la ciudad de Mar del Plata.

conocer las caracteristicas de los grupos familiares de nifios con
mielomeningocele, y la respuesta familiar a las necesidades de los mismos.
contribuir a la optimizaciéon de las acciones institucionales, en relacién con las

demandas de las familias.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

describir el enfoque terapéutico actual del equipo de salud frente a la
problematica del mielomeningocele en el Instituto Nacional de Rehabilitacion
Psicofisica del Sur, puntualizando otros recursos extra-institucionales de referencia
para los nifios y sus grupos familiares.

identificar atributos socio-demograficos de los grupos familiares de pacientes con
mielomeningocele,

conocer las trayectorias vitales de estas familias, y las redes de relacién socio-
afectiva, analizando las estrategias de organizacién familiar ante el emergente de
la patologia

disefar y proponer pautas de intervencion institucional para el a{bordaje familiar en
esta patologia, desde las incumbencias del Servicio Social inserto en un equipo

interdisciplinario.
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DESARROLLO DEL TRABAJO DE INVESTIGACION

Consulta a fuentes documentales: se utiliza documentacién escrita y otras fuentes
de informacion méas préximas. Se efecttla revision y estudio de las historias
clinicas de los pacientes.
A nivel contextual, la fuente secundaria de datos permite en esta etapa conocer la
evolucion del tratamiento de rehabilitacion, y aproximarse al proceso de
acompariamiento y respuesta de los respectivos grupos familiares en ese devenir.
Se realiza un disefio de cuestionario (ver anexo metodoldgico 1) entrevistas semi-
estructuradas sobre la muestra a estudiar.
Se elabora una guia tematica previa, que contempla un listado de los focos
tematicos a indagar (entrevista cualitativa en profundidad)®. La misma fue
revisada y ampliada en el transcurso de las entrevistas, cubriendo las siguientes
areas tematicas generales:

- informacién previa y durante el nacimiento, e impacto a nivel familiar

- cotidianeidad antes-después

- presencia y co-responsabilidad de familia nuclear

- aspectos de relacion con familia extensa,

- aspectos de participacion e intereses como familia,

- aspectos de tiempo (tiempo libre y tiempo sostén de las indicaciones

terapedticas).

» Se confecciona un modelo de entrevista institucional (ver anexo metodoldgico

IT), para el acercamiento al grupo de padres extra-institucional A.P.A.E.B.

e Se realiza un relevamiento de otros recursos extra-institucionales de interés,

que brindan cobertura en el aspecto social y educativo. Se considera objetivos,

24 as entrevistas en profundidad realizadas se encuentran en archivo de la autora. Se
presenta como ilustracion una entrevista al final del presente capitulo.
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caracteristicas y modalidad de funcionamiento.
Se elabora un informe institucional (1.LN.A.R.E.P.S.) en base a la experiencia

profesional en el mismo de la autora.
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ACTIVIDADES REALIZADAS

La técnica de entrevista cualitativa en profundidad permite un mayor acercamiento al
ambito de lo social. Se trata de entrevistas flexibles, dinamicas, focalizadas y abiertas.
-Se encauza la entrevista a partir de preguntas descriptivas, solicitando la descripcion
o relato de un dia en el espacio familiar cotidiano.

-Se intenta crear un clima apropiado para facilitar Ia interaccién verbal, aclarando a las
familias la modalidad y caracteristicas de la técnica a emplear, previo al inicio de la
entrevistas.

-Se solicita la conformidad de los entrevistados para la utilizacién del grabador.

-En principio se estima un solo encuentro con las familias, dentro del ambito
institucional; en algunos casos (tres de ellos) fue necesario realizar dos encuentros,
uno de los cuales se efectiua en domicilio.

-Se utiliza la via institucional para el envio de las citaciones a las familias, donde se
informa sobre los turnos otorgados en servicio social y fisiatria para efectuar una
actualizacién de la Historia Clinica del paciente en el marco de un trabajo de
investigacion.

-El periodo de citacion se extiende del 21/08/00 al 11/09/00. Se realizaron 20
citaciones familiares, concretandose 17 de las mismas. De las tres familias que no se
presentaron, a dos no les intereso la propuesta, y la restante no se encontraba
viviendo en Mar del Plata al momento de la convocatoria.

Es preciso aclarar que se trabaja para localizar y re-citar a cuatro (4) familias que no
residian en los domicilios consignados en las Historias Clinica. Al respecto, se
establecen contactos inter-institucionales con el programa Rehabilitacién Bésica
Comunitaria (R.B.C.) de la Universidad de Mar del Plata, Licenciada Viviana
Martiarena, equipo directivo de Escuela Especial 501 y gabinete Psicopedagoégico
E.G.B. N°45, quienes facilitan informacion relevante para la deteccion de las familias

mencionadas.
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ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

Antes del nacimiento era totalmente diferente a lo que es ahora o por lo menos para
mi. Después que nacié R. yo cambié un montén, personalmente tenia un caracter muy
fuerte, tenia mucha..., pero ahora perdi todo, no sé si es para bien o para mal, pero
cambié mucho. Eso lo noté recién ahora, después de 4 afios.

Nos enteramos al 7° mes que venia con mielo, es mi 12 hija, yo tenia 21 afios, y mi
marido 33. No teniamos la menor idea de que era, ni de lo que era una hidrocefalia y
nos pusimos a investigar, pero hasta que no nacié no sabiamos que nacié con la
espalda abierta.

En el Hospital de Comunidad la tuvimos, pero hasta que nacié no me dieron
informacion, lo que preguntabamos nos decian que no sabian, como era una cuestion
que habia que ver que nervios se cortaban y cuales no, no nos podian decir nada.
Naci6 y yo estaba con la cesdrea abierta, y ya le estaban cerrando la espalda aellay
a la semana la operaron para ponerle la valvula, hubo que esperar una semana
porque tenia una infeccién en el liquido. Estuvo 18 dias en neo, 2 dias conmigo en el
htal. En habitacién comun para ver como ibamos, tomé un poco de leche del pecho
gue yo me sacaba, pero no después se me retiré a mi y ella se habia acostumbrado a
la mamadera, y como salia mas facil y es muy vaga, muy vaga. A los 21 dias
estabamos en casa, con la vendita de la espalda y con todos los cuidados. Al mes
estuvo una semana sin hacer caca, y ahi nos enteramos del tema de los intestinos y
después nos empezamos a interiorizar mas, compramos unos libros, de lo que es el
mielo, del funcionamiento del sistema nervioso del ser humano, queria meterme un
poco mas en la enfermedad de R. Ahora ya conozco practicamente todo, y hace unos
aflos me meto en intemmet, para investigar si sale algo nuevo, si algun estudio, no
buscando milagros ya sé lo que es la enfermedad, si no los avances, el tema de los
esfinteres que yo sé que hay operaciones para cuando ella crezca, ortesis hechas de
otro material, mas livianas, lo que sea que haya nuevo. He leido cosas que han escrito
chicos con mielo que tienen su pagina web.

R. tenia 23 dias y estuvimos en la cena de APAEB, divinos todos re-macanudos,
sorprendidos porque habiamos salido bastante rapido del hospital. Nos dieron el alta,
porque me decian que en general estaban aprox. 2 meses adentro, entre 21/2 y 3
meses. Al dia siguiente de salir del hospital. Tomamos un café con una pareja de
APAEB, y fuimos a un asado con R. Ahora los sigo viendo pero no participo, a mi
marido y @ mi nos hacia mal ver chicos de 8 afios para arriba que la silla ....que... , a
mi marido en este momento le sigue haciendo mal. A mi no, me hace bien ahora, me
hace bien charlar con las madres, que la idea de una sonda, de como desinfectarla,
todo ese tipo de cosas me hace bien, pero hace unos meses atras no. Al 5° mes hubo
que hacerle un cambio de valvuia a R. y no teniamos dinero, ellos nos consiguieron la
valvula en Capital por menos precio, y nosotros la pagamos cuando pudimos, siempre
estan para ayudarnos.

Realmente nos hacia re mal ver que llevan a una chica de 12 afios a upa para ir al
bario, pero tampoco sabiamos lo que nos esperaba con R. Ahora, a medida que va
creciendo nos damos cuenta que cada vez se complica mas, nos mudamos a otra
casa porque era un duplex, por eso me mudé por las escaleras. Ahora estoy viviendo
con mis abuelos, mi abuelo tiene 80 y mi abuela 70, pero dentro de todo estan bien. La
casa es de ellos, estoy tranquila, estamos los 4 en una habitacion, pude meter la cama
matrimonial y las 2 camas chicas.

De a poquito nos fuimos informando mas, yo siempre quise informarme mas que mi
marido, me gusta estar al tanto de todo y empezé a cambiar todo por supuesto, yo por
mi parte no queria tener mas hijos, S. vino de sorpresa, se llevan 1 afio y 9 meses con
R.
El dia que me hice el evatest me fargue a liorar, para mi no era nada grato saber que
iba a tener otro bebe porque tenia mucho miedo, mi marido también pero no fue para
tanto porque él queria tener otro bebe, en las ecografias y estudios me dijeron que
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estaba todo bien... pero hasta que no nacié. La pediatra me dijo quedate tranquila que
esté4 re bien.

Al principio me volvi loca con los 2, yo no trabajo, yo estoy las 24 horas con las dos
nenas, mi marido trabaja de 8 a 14 horas. Y de 16 a 1 de la mafiana. A la mafiana
hace changas y a la tarde tiene un trabajo fijo desde hace 8 afios.

Hasta hace 1 ¥ afios me ayudaban mis abuelos en cuidarme ia chiquita y yo salia con
R. pero hace un afio estoy saliendo con las 2 para todos lados. Mis abuelos ahora no
la pueden cuidar, mi mama y mi hermana trabajan, mi hermana tiene una beba de 1 %2
anos. Mi suegra es grande, tiene la edad de mi abuela.

El tratamiento de terapia fisica (2 veces por semana) y terapia ocupacional (1 vez) lo
hace particular por obra social, después, el resto de la rehabilitacion io hace en casa
con tado, porque la coordinacion, me pongo con ella mas como un juego... porque
tiene mucha personalidad, por ahi no tiene ganas y no tiene ganas por mas que yo le
diga no, tenés que hacerlo igual no me da bolilla, prefiero tomarlo por el lado de juego,
se entretiene abrochando botones, le cuesta bastante manejar bien sus bracitos
porque tiene el Arnold Chiari, lo que ella tiene son secuelas del Chiari, tiene afectados
los brazos y cuando se sienta pierde equilibrio y se va. El avance viene lento pero bien
en lo que es fisico.

R. va al jardin, va a sala de 4 en colegio comun y privado, eso si, me costd un montén
encontrar el jardin ahi por la zona de Parque Luro, iba a inscribirla, y que no sé, que
veni a hablar con el duerio. Fui a 3 estatales y como 9 privados. R. mentalmente esta
bien, a pesar de la hidrocefalia tuvo un pequeno atrasito antes del afio porque se le
tapd la valvula y no tenia sintomas, pero después como que lo recupero porque a los 9
meses empezd a decir mama y papa y al afio hablaba como habla ahora. Con el habla
anda bien.

R. es pensionada, mi marido viajo 5§ veces a la Plata y la sacamos en 1 afio, quisimos
tramitarla porque es una tranquilidad para el dia de mafana.

Un ano hizo tratamiento aca hasta que nacio otra nena, el dltimo tiempo de embarazo
la traia mi esposo en colective, con el aparato.

Ahora me manejo en remisse, el auto nuestro lo vendimos para comprarie un
elecroestimulador a R.

Necesita ayuda para vestirse, es muy temprano todavia, le cuesta mucho mantener el
equilibric sentada cuando se tiene que mover, sondeo por supuesto cada 4 horas., me
pregunta como es todo pero tiene falta de coordinacidbn en los brazos, los
medicamentos, en general todo porque est4 muy mimada, yo estoy mucho encima de
ella

Un par de veces por semana yo me voy sola a lo de mi mama y me quedo hasta las 4
de la mafiana miro peliculas o charlando, las nenas quedan con mi marido, el dia que
tiene franco me voy temprano. Por ahi en vez de una vez o dos lo hago mas seguido,
segun como yo esté. Mi marido me dice: yo tengo una terapia en el trabajo, hace lo
que le gusta en el trabajo, esta todo el dia desenchufado, en cambio yo estoy todo el
dia enchufada, a la mafiana es un descontrol, me tengo que levantar a las 9,30 en
punto, vestirlas a las 2, almorzar a las 11,15 porque tarda thora, 11/2 en comer, no ie
doy desayuno.

Con el tema de la hermana al principio todo mal, muy celosa, porque es muy pegota
conmigo, y la chiquita es mas pegota con el padre, pero también necesitaba que yo la
cuidara, porque le di el pecho hasta el 5° mes. Mucho celo, mucho grito, mucho
berrinche, re-enojada estaba porque no queria saber nada con el tema de la hermana.
Hace 4 o 5 meses que de a ratos la abraza o le dice te quiero hermana, pero recién
ahora, también tiene sus bajones cuando la ve correr a la hermanita o la ve caminar.
Ella usa andador, el traumatdlogo no quiere que use la silla, lleva ortesis larga y
corset, pero no la podés dejar sola, porque pierde un poquito el equilibrio y se cae. Al
jardin va con valvas cortas y corset, y a upa o un cochecito que yo le llevé, hace 3
afios que esta con el andador en el mismo lugar. La hermana dejé los panales hace
poco y ella pregunta y yo cuando.
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Ha habido muchos cambios en la familia, y R. pregunta cuando volvemos a casa,
porque nos mudamos por no poder pagar mas la cuota, iba a ser una casa nuestra,
nos quedaban 9 afios. Cuando nos metimos no sabiamos que con R. ibamos a tener
tanto gasto, por ejemplo los traslados lo pagamos nosotros, la obra social no me cubre
nada, hace 2 meses voy en remisse a todos lados, me muevo con las 2 para todos los
lados, con R. a upa més de 2 cuadras no podés andar porque pesa mucho, s un peso
muerto. La mas chiquita me ayuda caminando, camind desde los 15 meses, ahi
empece a tener una gran ayuda. Llevo el andador, ef cochecito, el bolso con todos los
aparatos y las dos nenas.

Con R. practicamente salgo todos los dias. Si voy con otra persona puedo viajar en
colectivo, pero yo sola no, cada vez que tengo que pedirle ayuda a alguien tengo que
revolucionar los horarios de toda la familia, porque todos trabajan. De los 3 o 4
remisses que tomo por semana uno me paga mi hermano, son 12$ cada remise que
tomo.

Se me complicd para seguir viniendo aca cuando nacié la otra nena, una vez que salié
de aca R. enganchd muy bien con la terapista fisica, se queda muy bien sola con la
terapeuta, cosa que le costaba bastante no solo a ella sinc a mi, porque somos muy
pegadas. Es muy dificil el despegue con ella.

La complicacion mas grande para venir al instituto es la distancia, tengo que tomar dos
colectivos, combinar. Aca hago los controles de fisiatria.

Me costé ponerla limites, me llevaba con una correita, me manejaba, R. maneja a todo
el mundo, a mis abuelos, a la hermana que es muy servicial, es recontra viva. Por
ejemplo un vaso que ella llega a agarrarlo, ella llama a alguien para que se lo alcance
y le den de tomar, no esta bien o porque ella puede hacerlo sola, fuera de que le
cueste un poco. El papa es un poco mas flojo que yo con ese tema, pero si yo digo
algo respeta mi opinién, porque sabe que estoy todo el dia con las 2 y si no les pongo
limites no puedo organizarme, es dificil son muy seguiditas las 2. Siempre estuvo de
acuerdo, o cuando yo tuve dudas, lo charlamos porque yo no sabia si me lo estaba
haciendo a proposito a mi’. Ahora estoy con tratamiento de psicologia, empeceé a tratar
a mis dos hijas por igual, es dificil, a la chiquita estuve hasta el afio como si no
estuviera, todavia me duele, hasta que un dia la reté a R. porque le pegé fuerte en el
ojo y yo la reté, calculo que habra sido la 12 vez que lo hice, la mas chiquita me dio un
abrazo como diciendo menos mal que te diste cuenta que estoy...

Los dias que tiene franco salimos, vamos a Sacoa, combinamos la terapia con

una salida y vamos los 4, para que estén con el padre porque hay dias que no lo ven.
El es muy dulce con ellas, pero sus horarios ... Los martes aunque no haya plata
tratamos de estar los 4 juntos y hacer algo, pero con las nenas tenés que salir con
plata si o si, y mas con R., que se te larga a llover y tenés que volverte en taxi.
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INFORME INSTITUCIONAL

) DENOMINACION

Instituto Nacional de Rehabilitacion Psicofisica del Sur

i) ORIGEN

El 23 de marzo de 1.956 se inicia como "Centro de Rehabilitacién para nifios Lisiados”,
producto de un gran esfuerzo de la comunidad marplatense y por la iniciativa del Dr.
Juan O. Tesone. La eficiente prestacion de servicios en equipo, la labor docente en ia
formacion de recursos humanos para la especialidad, la educaciéon comunitaria y el
intercambio cientifico con otros Centros de Rehabilitacion dentro y fuera del pais lo
constituyen en una Instituciéon Modelo en América Latina.

El 1 de julio de 1.876, como resultante de la erradicacion de la poliomielitis, y ante
serias carencias economicas, el Sanatorio Escuela es donado al Estado Nacional con
el destino especifico de cumplir acciones en el area de Rehabilitacion Fisica. A partir
de esa fecha, toma la denominacion actual de Instituto Nacional de Rehabilitacion
Psicofisica del Sur, dependiente del Ministeric de Salud y Accién Social de la Nacion.
En el afio 1.992 se dispone por ley la transferencia del .N.A.RE.P.S. a la ¢rhita de la
provincia de Buenas Aires, no arbitrandose nunca los medios legales para efectivizar
la mencionada trangferencia. Esto configura una zona gris donde la inestabilidad es
el comiin denominador, por falta del recurso presupuestario anual, cambios en la
figura legal, inseguridad laboral del personal y precariedad en la estructura funcional,
situacién que, con minimas variantes, se prolonga hasta nuestros dias poniendo en
grave riesgo la preservacion det perfil asistencial del LN.A.R.E.P.S.

i)  AREA DE INFLUENCIA

Se inserta en el sistema Nacional de Salud, con dependencia técnica del Servicio
Nacional de Rehabilitacién y Promocién de la Persona con Discapacidad, actuando
como receptor de la alta complejidad, cubriendo Mar del Plata y su zona de influencia,
sur argentino, sur de La Pampa, Cuyo, y provincia de Buenos Aires a partir de la

transferencia del Instituto Nacional de Rehabilitacion de Buenos Aires a la Ciudad de
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Buenos Aires (LMU.RE.P.S.)). De esto resulta que el Instituto Nacional de
Rehabilitacion Psicofisico del Sur es el tnico efector de la alta complejidad en
rehabilitacion del pafs.

Brinda tratamiento a pacientes de todas las edades que sufren patologias
discapacitantes del aparato neuro-locomotor, como lesiones medulares, espina bifida
(mielomeningocele), secuelas de traumatismos encéfalo-craneanos, amputaciones,
artritis reumatoidea infanto-juvenil y del adulto, paralisis cerebral, secuela de
accidentes cerebro vasculares, esclerosis multiple, y otras.

V)  CONDICIONES PARA EL INGRESO Y MODALIDAD DE ATENCION

El requisito para el ingreso de un paciente a la institucién es padecer secuelas motoras
de patologias discapacitantes. Por tratarse de un hospital de tercer nivel, se accede
mediante derivacién meédica, con resumen de historia clinica y especificando
diagnostico.

L.a modalidad de atencién puede ser:

- tratamiento como internado: utilizando como via de entrada al Comité de Admisién y
Egresos, que en forma interdisciplinaria estudia y selecciona cada caso.

- tratamiento ambulatorio a través de Consuitorio Externo después de un exhaustivo
estudio efectuado en forma interdisciplinaria, segtin el tipo de patologia
discapacitante.

Segun datos del Departamento de Estadistica, actualmente se evalua en Comité y da

ingreso a tratamiento a un promedio de 8 pacientes por semana.

V) OBJETIVOS

El objetivo es la rehabilitacion integral del paciente con discapacidad brindando
el apoyo y orientacion cientifica que la familia requiera, actuando como referente en
docencia e investigacion y en educacién comunitaria basica.

Se define a la rehabilitacion como un proceso continuo y coordinado con el fin de que

la persona desarrolle al maximo su capacidad remanente para el logro de la
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independencia, auto-cuidado, capacidad de comunicacion y adaptacion social, y de
esta manera alcanzar la integracion al medio, conjugando arménicamente la

satisfaccion personal y familiar con la utilidad y productividad social.

Vi) MODALIDAD DE TRABAJO

Se trabaja como equipo interdisciplinario® que orienta su accionar de acuerdo a los
valares remanentes que posee el paciente, y con la participacion del grupo familiar lo
que implica una responsabilidad compartida.

Las disciplinas de este equipo son: Enfermeria o Auxiliares de Enfermeria, Terapista
Fisico, Terapista Ocupacional, Psicélogo, Asistente Social, Psicopedagogo, Ortesista y
Protesista, Profesor de Recreacion y Deportes, Maestro y Médico.

En estos ultimos se atienden especialidades tales como: Medicina Fisica y
Rehabilitacién, Ortopedia, Neurologia, Clinica médica, Pediatria, Urologia,
Ginecologia, Cardiologia, Neumonologfa, Reumatologia, Oftalmologia, Cirugia Plastica

y Reparadora, Psiquiatria, Odontologia, Bioquimica, Farmacia, Cirugfa, y Radiologia.

Vi)  TIPOS DE ATENCION

a) Prevencion: - se desarrollan programas de bajo nivel de complejidad, bajo la
estrategia de la rehabilitacion en el 1ero.y 2do. Nivel en la atencion de la salud
(Programa de Rehabilitacion Respiratoria, Programa de Rehabilitacion
Cardiovascular, Programa de Patologias Funcionales, Programa de Alto Riesgo).
En estos programas se trabaja para prevenir posibles complejizaciones de

patologfas discapacitantes.

% n g interdisciplinario parte de la hipétesis que el problema a considerar es una situacion
compleja cuyo abordaje implica una estrategia, una construccion, y una reconstrucciéon para
plantear un hacer conjunto. Hacer conjunto que generalmente quedara plasmado en un solo
acto: una accion trans-disciplinaria." Lic. Alicia D. Arenaza: "Los profesionales y los sujetos con
discapacidad. Un encuentro posible y necesario pero.. a veces evitado.", en publicacion
informativa y cientifica del Servicio Nacional de Rehabilitacion y Promocion de fa Persona con
discapacidad. Afto 7mo. N 1, 1.998, Edicion Especial.
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- a través de Consultorios Externos de Atencidon Primaria con atencion de las

especialidades basicas: Pediatria, Clinica Médica, Odontologia, y Ginecologia, con la

apoyatura de Estadistica y del Servicio Social. Se cubre el radic de influencia de Ia

institucién (Barrios Bosque Grande, Bosque Alegre, El Gaucho, San Antonio, Las

Heras, Las Dos Marias y Belgrano) formando parte del programa en forma conjunta

Nacion -

Provincia y Municipalidad.

b) Rehabilitacion propiamente dicha: Se efectian todas las gamas terapéuticas

dentro del campo de la Medicina Fisica y Rehabilitacion, desde el tratamiento

Fisico y Fisioterapettico hasta la cirugia de rehabilitacién.

¢) Educacion:

1)

2)

3)
4)

En el Servicio de Orientacién y Rehabilitacién Profesional se efectia previa
evaluacion de Terapia Ocupacional, una orientacion basica en disciplinas
tales como: Carpinteria, Ebanisteria, Dactilografia, Electricidad y reparacién
de Electrodomésticos, Radio y Television, confeccién de Juguetes, Bijouterie,
Artesania en Nudos y Encuadernacién, Computacion y Musica.

Por un convenio con la Direcccién de Educacion Especial de la Provincia de
Buenos Aires funciona dentro de la institucién la Escuela de Educacion
Especial Nro. 501, que recibe en sus aulas a pacientes alumnos con
trastornos del aparato neurc-locomotor, sin posibilidades de acceder a la
educacién comun.

En horario vespertino funciona una Escuela para Adultos a Nivel Primario.
Cumpliendo acciones de educacion, terapia y contencién se trabaja con
grupos de autoayuda con pacientes Reumdticos, Cardio-respiratorios,

Ostomizados, Obesos, eic.
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d) Docencia

* En el Instituto Nacional de Rehabilitacion Psicofisica del Sur se cumple el Plan de
Residencias Médicas en medicina fisica y rehabilitacion (fisiatria) de acuerdo a los
planes del Ministerio de Salud y Accidn Social de la Nacién.

* .Residencia en Kinesiologia, Terapia Fisica y Fisioterapia.

* Concurrencias o pasantias para capacitacién en Servicio Social, Psicologia,
Terapia Ocupacional y Fonoaudiologia.

* Practicas de alumnos de la carrera de Terapia Ocupacional de la Universidad
Nacional de Mar del Plata.

» Curso de auxiliares de enfermeria con orientacién en rehabilitacion, aceptado por
el Ministerio de Educacion de la Nacién

* Todas las areas def . NA.RE.P.S. efectiian docencia.

d) Investigacion

El Comité de Docencia e Investigacién supervisa todos los trabajos de investigacion
que se realizan en el ambito institucional.

e) Extensioén comunitaria

Se realizan conferencias de divulgacion, y el equipo de salud actia como referente y
realiza disertaciones en Jomadas, Conferencias y Ateneos sobre discapacidad y

rehabilitacién a nivel local, zonal y nacional.

Viil) DINAMICA DE TRABAJO INSTITUCIONAL/ NORMAS DE ATENCION Y

TRATAMIENTO

La puerta de ingreso al circuito de atencion institucional esté representada por el
Comité de Orientacion, constituido por un médico rehabilitador y dos especialistas
quienes, a partir de la derivacion y la impresion diagndstica, determinan la admision

del paciente a la institucion.
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Es alrededor del individuo, ser psico-social y biolégico que se estructura un exhaustivo
programa de evaluacion o estudio integral personalizado, que tiene como finalidad
conocer al paciente no sélo desde el aspecto médico sino también desde el punto de
vista social y cultural, en vinculacién con su medio familiar y la comunidad.

Este estudio integral comprende la evaluacién desde :

* Medicina fisica y rehabilitacion,

* neurologia,

* ortopedia,

« pediatria

* clinica médica

s urologia

¢ cardiologia

e ginecologia

* odontologia

» oftalmologia

* nutricion

* terapia fisica,

e terapia ocupacional

» fonoaudiologia

« psicologia/ psicopedagogia

* sgervicio social

* recreacion y deportes

» orientacion laboral u ocupacional

De acuerdo con las exigencias de cada caso se realizan evaluaciones o examenes de
otras especialidades.

Estas evaluaciones integran la historia clinica del paciente con la cual el Comité de

Evaluacion, que incluye a todos los profesionales, bajo la Coordinacion de un medico
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rehabilitador, establece el diagndstico correspondiente y la propuesta de tratamiento
institucional.

Corresponde al médico rehabilitador plantear los objetivos de tratamiento mediatos e
inmediatos al grupo familiar, y orientarlos sobre los diferentes aspectos de la patologia

en conjunto con el equipo tratante.
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INSERCION DEL SERVICIO SOCIAL

En una institucion orientada al tratamiento de la discapacidad el Servicio Social tiene
caracteristicas propias inherentes a su accionar profesional, existiendo ademas
concordancia con el objetivo institucional: la integracion de la persona con
discapacidad a la saociedad.

Se trabaja sobre ejes fundamentales que constituyen las medidas basicas sefialadas
para la atencion de las personas con discapacidad, y estas son:

- la prevencion

- la rehabilitacion

- la equiparacion de oportunidades/ equidad.

El objetivo general del Servicio Social es: "Contribuir al logro de los objetivos
institucionales participando con el equipo interdisciplinario en el proceso de
rehabilitacion, a través del desarrolio de las potencialidades del paciente, su
familia y su comunidad utilizando la educacion como principal herramienta de
trabajo y seleccionando adecuadamente las técnicas de intervencién sobre la
base de procedimientos propios de la investigacion social, Ia planificacion y la
administracién de programas en Servicio Social" %,

En la practica profesional nos enfrentamos a una realidad dindamica y contradictoria a
la que intentamos dar respuesta desde una orientacion metodoldgica que guia la
intervencion.

Corresponde al servicio social desde un analisis de situacién aportar una evaluacion
preliminar y operativa donde se tienen en cuenta, entre otros, los siguientes factores:
- identificacién del paciente desde la historia socio-familiar y su estructura,

- recursos personales y otros (desde el punto de vista material como afectivo)
existentes y potenciales, como actitudes, caracteristicas de personalidad previa, etc.

- red primaria del paciente, su dindmica y calidad de los vinculos establecidos.

% pefinicion institucional consignada en las Normas para el funcionamiento del Departamento
de Servicio Social. Instituto Nacional de Rehabilitacién Psicofisica del Sur.
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- caracteristicas generales de la problematica, y como afecta particularmente a la
persona en relacion con el problema. Si se trabaja con un nifioc con una
discapacidad congénita se necesita conocer la significacion a nivel familiar del
shock de lo inesperado o diferente, las diferentes etapas que atraviesan en cuanto
a percepciones, respuestas, reacciones y sentimientos (desilusion, negacion,
culpa, vergllenza, confusion, ansiedad, rechazo, temor, incertidumbre), y el
abanico de problemas especiales que deben afrontar los padres en este nuevo rol.

- entorno socio-cultural: alude a las significaciones, valoraciones, actitudes, mitos
que se tejen en derredor de la discapacidad, y que se accede a partir del discurso
cultural. Ejemplo: idea que se tiene acerca de la enfermedad, circunstancia
probable, castigo divino, prueba de Dios (ser elegido para padecer).

- aspecto socio-economico,

- caracteristicas de la vivienda y posibles barreras arquitecténicas para las
actividades de la vida diaria def paciente

- breve resefia de la patologia (desde el punto de vista del familiar responsable)para

tener la percepcion del paciente y grupo familiar de Ia situacion de salud- enfermedad,

dinamica familiar y cambio de roles a partir de la situacién planteada.

- Nociones de diagndstico y pronostico a partir de la informaciéon recibida.

Predisposicién o rechazo al futuro tratamiento, y posibilidades de llevario a cabo.

- Expectativas acerca de la institucion y del servicio social: tiene que ver con la
representacién social, que desean y esperan recibir de ambos.

Al realizarse el Comité de Evaluacion se decidira la propuesta de tratamiento

institucional, y la participacién que tendra cada profesional.

En el caso del Servicio Social se trabaja en dos niveles:

- a través de controles y de demanda espontanea: cuando el paciente y su grupo

familiar tienen un adecuado manejo del emergente de la patologia, y se evalta su

capacidad para resolver sus necesidades de modo independiente.
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- seguimiento e intervencion en aquellos casos en que el paciente y su grupo familiar

ha perdido o tiene disminuida su capacidad para objetivar su propia realidad.

Ei accionar profesional se desarrolla en base a fundamentos teérico-metodoldégicos, y

desde un encuadre concreto (institucional y de politicas sociales).

En funcién de la patologia a trabajar, y de las caracteristicas especiales de los grupos

de referencia se realiza el seguimiento de casa correspondiente identificando posibles

alternativas o formas de intervencion.

Las intervenciones se seleccionan segin los objetivos especificos de cambio

planteados, escalonados en el tiempo (corto, mediano y largo plazo) y se relacionan

con el nivel de intervencion en el que se actua (individual - familiar- comunitario).

Segun Cristina de Robertis las intervenciones pueden clasificarse en directas o

indirectas, a modo de sintesis personal se realiza una breve presentacion de las

mismas:

» |as primeras estan encuadradas en la relacién profesional - paciente;

e las segundas, 0 sea las indirectas tienen que ver con lo organizativo en funcién del
grupo de referencia, sus caracteristicas y la institucién.

A partir de la clasificacion de la autora anteriormente mencionada, se elabora la

siguiente caracterizacién de las intervenciones utilizadas en la practica profesional

del Servicio Social institucional:

INTERVENCIONES DIRECTAS

e brindar apoyo y orientar al paciente y su grupo familiar frente a la patologia, su
emergente y evolucion;, durante y después del proceso de rehabilitacion
promoviendo el desarrollo integral de la persona

e asesorar al paciente y grupo familiar sobre el funcionamiento Institucional, sus
servicios y modalidad de trabajo operativa, asi como sobre los recursos
comunitarios

» capacitar al grupo familiar para la convivencia con una enfermedad crénica



o estimular el fortalecimiento del sistema vincular del paciente

e motivar al grupo familiar para la participacion activa en el plan de rehabilitacion, y
en la incorporacion de habitos que fomenten la calidad de vida.

o orientar y atender la demanda del paciente y su familia en relacién con la
problematica social que surja durante la atencién y el proceso de rehabilitacion del
paciente, como paciente ambulatorio o de internacion.

e facilitar y estimular la integracion del paciente al medio, a través de actividades
mediatizadoras intra-institucionales (educativas, recreativas, culturales, ocupacion
del tiempo libre, etc.), intergrupales y extra-institucionales.

e realizar Trabajo de Terreno necesario, y controles de ausentismo cuando el caso
asi lo requiera

« incorporar al paciente en los diferentes programas de cobertura/ asistencia

institucional en respuesta a las necesidades y demandas familiares.

INTERVENCIONES INDIRECTAS

* participar en todas las reuniones de equipo planteadas para la atencion del
paciente.

» mantener el contacto con las instituciones derivantes

s« actuar como facilitador en gestiones relacionadas con el plan de intervencion
propuesto

e bisqueda, investigacion y actualizacion del cuadro de recursos, en el campo de la
salud, accién social y de otras organizaciones de la comunidad.

e encauzar al paciente y su familia (evitando la transferencia de responsabilidades)
hacia recursos del area de la salud en respuesta a los requerimientos de estudios
de alta complejidad, equipamiento protésico, medicacion, etc..

e intervenciones en el entorno del paciente
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e comunicacién y concertacion con colegas de otros servicios sociales

¢ coordinar acciones y establecer canales fluidos de comunicacién con otras
instituciones, a fin de asegurar la continuidad de la rehabilitacién integral del
paciente y la reinsercion a su medio.

¢ intervenir en las actividades de informacién y educacién de la comunidad en lo
que a discapacidad y rehabilitacion se refiere.

En conclusién, la funcién del Servicio Social es normativa, educativa, orientadora y

promotora del desarrollo integral de la persona.

Cabe destacar que, como miembro del equipo de salud el Servicio Social esta

presente en todas las instancias del proceso de rehabilitacion, participa en los

diferentes Comités, a la par de otras especialidades y disciplinas, exponiendo el plan

de intervencion propuesto, evolucién del mismo, tiempo y metas a alcanzar, sobre la

base del diagndstico correspondiente.

Para finalizar este breve anélisis institucional, se agrega que el Departamento de

Servicio Social del |.NA.RE.P.S® estd integrado por seis Asistentes Sociales,

ejerciendo fa Jefatura del mismo la licenciada Virginia Palomino. Tiene dependencia

directa del Coordinador de Departamentos Técnicos, quien depende a su vez del

Director Asistente. (ver organigrama institucional en anexo N° 3).

77 Ver Integracion de los pacientes a Programas de Cobertura/ Asistencia Institucional en anexo
N° 4.

2 \er esquema de las actividades profesionales desarrolladas en el Departamento de Servicio
Social en anexo N° 5, RRHH vs. Tareas.
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COMENTARIO FINAL

Por ultimo, corresponde hacer una referencia a la realidad institucional actual que por
una parte muestra los rastros de la prolongada recesién econdmica que atraviesa el
pais, y del marcado deterioro del sistema de salud. El Instituto Nacional de
Rehabilitacion Psicofisica del Sur al igual que todos los hospitales publicos acusa un
aumento constante de demanda de atencién poblacional. Se trata de grupos
familiares empobrecidos, expulsados del mercado laboral sin el amparo de los
sistemas de seguridad social, o bien familias cuyas obras sociales o mutuales han
disminuido su capacidad de cobertura asistencial.

Por otra parte la falta de un marco legal de funcionamiento perfila una particular
realidad institucional de inestabilidad en la que se desarrolla nuestro accionar
profesional.

Ahora bien, en esta historia reciente, como profesionales de la salud asumimos como
propia la defensa del perfil institucional: la rehabilitacion psico-fisica de
discapacidades motoras. Esta defensa se estructura en torno del concepto de salud
como un bien social, y un derecho humano basico, universal y adquirido, incorporando
otras cuestiones que se considera irrenunciables, y que se relacionan con los
Derechos Humanos esenciales y con los principios fundamentales de la Salud Publica.
Asi, reafirmamos los conceptos de equidad social, accesibilidad de las personas
portadoras de discapacidad a los sistemas de salud, equiparacion de oportunidades y
participacion de todas, universalidad de la atencién y gratuidad de la misma.

Hoy mas que nunca, en un contexto de politicas neocliberales, donde la crisis
econdmica, el ajuste, la exclusion y el empobrecimiento estructural son moneda
corriente el Servicio Social se posiciona fundamentalmente desde el compromiso
activo, reivindicando la meta de la Organizacién Mundial de la Salud (O.M.S.) de

Salud para todos en el afio 2.000 y la Estrategia de Atencion Primaria de la Salud
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(A.P.S.) que en el ambito de la "rehabilitacion significa prevencién, promocioén y

proteccion de todas las personas con discapacidad, como medio para mejorar la

calidad de vida y contribuir al desarrollo social®. %

2 pecomendaciones efectuadas en 1.978 por los gobiernos miembros de la Organizacion
Mundial de la Salud(O.M.S.).
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OTROS RECURSOS EXTRA-INSTITUCIONALES DE INTERES

Nombre de la institucion: A.P.A.E.B.(Asociacién Pro Ayuda Espina Bifida e
Hidrocefalia)

1- Fundada por un grupo de padres, quienes en mayo del afio 1.991 realizaron la
primera reunioén con la idea de aunar esfuerzos para ofrecer a sus hijos una mejor
calidad de vida (objetivos fundacionales).

Al interior de esos grupos de Padres- Ayudando- a- Padres la informacion, la
comunicacion, el apoyo emocional y practico, y las preocupaciones comunes pueden
ser compartidas.

2- El objetivo de A.P.A.E.B. es brindar orientacion, ayuda y contencién a los padres,
familiares y nifios, e informar y hacerse conocer en la sociedad. Se orienta desde fa
propia experiencia sobre temas y preocupaciones similares; tales como el cuidado
diario, importancia de los tratamientos, posibilidades de transporte, hipotesis y
expectativas con respecte al futuro, etc. Por otra parte se constitfuyen en defensores
de las necesidades especificas de este grupo de personas, y de los derechos que los
ampara, ejemplo: legislacién vigente, beneficios pensionarios, cobertura médica y
obligatoriedad de las prestaciones de las obras sociales, etc.

Con respecto a la modalidad de funcionamiento, ante el nacimiento de un nifio
afectado de mielomeningocele se realiza una visita a los nuevos padres durante la
internacidn en el centro de salud con el objeto de hablar, brindarle ayuda y asistencia
en ese momento especial. La respuesta de los nuevos padres es muy variada, hay
quienes demandan esa presencia, Yy otros se niegan a recibirlos y escucharlos.
Siempre se respeta la decision familiar, aclarando que el espacio de encuentro que
brinda el grupo de padres esta abierto, y la familia puede acercarse segun sus tiempos
internos.

En las reuniones periddicas se tratan diferentes temas, pueden ser estrictamente

informativos, etapas que atraviesan los niflos ( ingreso escolar, dificultades de
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integracion con los compafieros de escuela, pre-adolescencia...), emociones y
sentimientos comunes de los padres, etc.

Si bien no hay un orden para el desarrollo de las reuniones, en lineas generales la
primera parte corresponde a los padres, y cada uno habla desde su experiencia.

En algunas oportunidades se convoca a profesionales para abordar un aspecto
médico, legal, psicolégico o comunitario de interés planteado por los padres.

Los nifios también asisten a las reuniones, realizan juegos o alguna actividad en el
mismo espacio.

La convocatoria es a todos los padres de nifios afectados de Mielomeningocele.

3-- La Asociacidon tiene contactos con algunos profesionales en los hospitales de
agudos (Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil) y en algunas clinicas
quienes facilitan la informacion sobre nacimientos de nifios con Mielomeningocele, y
hacen posible el encuentro de los padres.

4- En la actualidad A.P.A.E.B. carece de sede, sus reuniones se efectuan con una
frecuencia de una vez por mes en un salén cedido por la Iglesia Pompeya dentro de
sus instalaciones.

Se aclara que durante muchos afios funciond en una casa cedida para ese tnico fin,
que permitia al grupo una organizacion diferente, ya que mientras se desarroliaba la
reunién de padres paralelamente los nifios realizaban una actividad pautada y
supervisada ( plastica). Ese espacio constituia un lugar de referencia y encuentro, y
también permitia la realizacion de festejos especiales.

5- El grupo ademas, esta en condiciones de dar respuesta a urgencias, tales como
provisién de véalvulas en primera instancia, gastos no previstos por honorarios médicos
o internaciones no cubiertas desde el ambito hospitalario, andadores, sillas de ruedas,
etc.

6- La Asociacion estd compuesta por los padres de los nifios. No poseen
profesionales en forma permanente, a titulo de miembros colaboradores se cuenta con

un médico rehabilitador, abagado, psicologa y Asistente Social.



7- Los recursos escasos provienen de una minima cuota societaria mensual, y de la
recaudacion de una cena anual.

8- Se presentd durante el transcurso del afio 1.999 en Presidencia de la Nacion con
los avales del Municipio de Mar del Plata y del Consejo Provincial del Discapacitado
un proyecto de Centro Integral para el pacfente afectado de Mielomeningocele. Este
proyecto intenta dar respuesta a un presente y futuro de plena participaciéon en la
sociedad de los nifios, y fundamentaimente de los adolescentes, quienes en esa
etapa especial de la vida no cuentan con igualdad de oportunidades educativas,

laborales y de integracién social.

Nombre de la institucion: ESCUELA N° 501, de irregulares motores

Domicilio: Ruta 88 km. 4,5.

Atiende nifios con discapacidad fisica secuela de patologias diversas. Recibe a los
nifios en el periodo inicial, desde los 3 afios hasta su egreso, entre los 15 y 17 afios.
OBJETIVOS: brindar igualdad de posibilidades de educacion y acceso a la ensefianza
de los nifios con discapacidad motriz, con o sin componente mental o sensorial. Con
restricciones de movilidad leve, moderada o severa.

MODALIDAD DE FUNCIONAMIENTO: Se trabaja con adecuaciones curriculares, de
acuerdo a las posibilidades de cada nifio; con abordajes individuales que contemplen
las disminuciones fisicas. La mayoria de los nifios concurre en doble turno, realizando
la actividad pedagégica en uno, y en el otro el area pre-laboral, donde se comienza
con orientacién manual y luego asisten a los pre-talieres. El objetivo de este area es
desarrollar las capacidades fisico-funcionales y el aprendizaje de habitos laborales
(responsabilidad, cumplimiento, medidas de seguridad y resistencia a la fatiga).

La derivacién al egreso contempla las posibilidades psico-fisicas de cada alumno, la
accesibilidad de los lugares ( barreras arquitectdnicas) y la disponibilidad socio-

familiar para efectuar los traslados.
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Se orienta a:

Escuelas de Formacion Profesional N° 1

Escuelas de Formacion Profesional N° 2

Escuelas de Formacion Profesional N° 3

Escuelas de Formacién Profesional N° 4

Escuelas de Formacion Profesional N° 5

Escuelas de Formacién Profesional N° 6

Escuelas de Formacion Profesionat N° 7

Escuelas de Formacion Profesional N° 8

Escuelas de Capacitacion Laboral de Educacidn Especial
Talleres de Rehabilitacion profesional .N.A.R.E.P.S.

Talleres Protegidos N° 24, 25y 28

Nombre de la institucién: ESCUELA N° 513, de irregulares motores.

Domicilio: italia 3556

Atiende niftos con discapacidad fisica secuela de patologias diversas.

Recibe a los nifios en el periodo inicial, desde los 3 afios, hasta su egreso entre los 15
y 17 arfios.

OBJETIVOS Y MODALIDAD DE FUNCIONAMIENTO: se frabaja en forma similar a la

Escuela N° 501.

Nombre de la institucion: CIDELI (Circulo Deportivo del Lisiado )

Domicilio: sede propia ubicada en Diagonal Gaudino Nro. 85.

Fundado en el afic 1.980.

OBJETIVOS SOCIALES

- Favorecer la integracion social de las personas con discapacidad, a través de

actividades pre-deportivas y deportivas competitivas, recreativas y culturales.
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- Organizar y participar en eventos deportivos competitivos nacionales e
internacionales.

- Participar en las organizaciones de deportes no convencionales ( Federacién
Argentina de Deportes para la Paralisis Cerebral, y de Deportes sobre Silla de
Ruedas).

- Establecer y mantener contacto con otras instituciones de la ciudad, y de la
comunidad general.

MODALIDAD DE FUNCIONAMIENTO: La institucion funciona ademas como Centro
de Dia con equipo profesional de apoyo; donde se trabaja a través de talleres
terapéuticos y protegidos, con actividades fisicas, hidroterapia, actividades recreativas,

cuiturales y colonia de verano.

Nombre de la institucion: ALMA (Asociacion de Lisiados Marplatense)

Domicilio: sede propia ubicada en Ricardo Palma 1.967.

Fundada en el afio 1.965. Los objetivos fundacionales de esta institucion se han
modificado con el transcurso del tiempo.

OBJETIVOS SOCIALES:

- Favorecer la integracién social de las personas con discapacidad motriz

- Organizar actividades recreativas, culturales y turisticas.

- Facilitar asesoramiento legal, y de otros tramites especificos.

- Proveer préstamos de silla de ruedas, bastones, andadores y camas ortopédicas.

- Realizar practica de diferentes disciplinas deportivas: basquet, natacion y tenis de
mesa.

- Participar a nivel de deporte competitivo en torneos nacionales e internacionales.

- Participar en las organizaciones de deportes no convencionales ( Federacion
Argentina de Deportes para la Paralisis Cerebral, y de Deportes sobre Silta de

Ruedas).
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- Estimular el desarrolio del Deporte Integrado, a través de actividades en conjunto de
Basquet convencional y en silla de ruedas.

- Establecer enlace con otras instituciones de la ciudad y de fa comunidad en general:
Foro Vecinal, Consejo Asesor del Discapacitado de la Municipalidad de Mar del Plata,
Foro Pro Defensa de los Derechos del Discapacitado, Rotary Club, Red de Enlace de
las Organizaciones No Gubernamentales.

- Favorecer la integracion en el area laboral mediante la realizacién de Cursos de
Capacitacion Laboral en encuadernacion y arreglo de silla de ruedas del Programa de

Emergencia Laboral de la Nacién ( P.E.L.).
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TERCERA PARTE
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CONCLUSIONES Y PROPUESTAS
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CARACTERIZACION GENERAL DE LAS FAMILIAS

"La poblacién del Partido de General Pueyrredén, particularmente la habitante de la
ciudad de Mar del Plata, comparte -al margen de sus caracteristicas singulares - la
situacion social general del pais, condicionada por las transformaciones operadas |,
desde hace dos décadas, en el régimen de acumulacién"®.

Las sucesivas politicas de ajuste consolidaron la naturaleza concentradora vy
excluyente del modelo econdmico neo-liberal, cuyos minimos comunes pueden
sintetizarse en: imperio del mercado, prevalencia del sector privado sobre el publico y
reduccion del Estado. Interesa subrayar el paulatino empobrecimiento de la poblacion,
respecto al mercado de trabajo "la tasa de desocupacién en mayo del 2.001 en Ila
ciudad fue del 19% (16,4% en el pais), y la de sub-ocupacion del 18,8% (total del pais
14,9%)"".

En términos descriptivos se sintetizan algunas caracteristicas relevantes del conjunto
estudiado. Se aclara que la presente caracterizacion con datos cuantitativos se toma
como marco de referencia en relaciéon con los aspectos cualitativos enfatizados en el
trabajo de investigacion®.

La generalidad de los casos de la muestra ( 14 sobre un total de 17 familias) indica
familia nuclear con jefatura compartida por ambos géneros (varén y mujer). Se
destaca el gran tamario de los hogares (numerosidad de las personas que conviven),
un alto predominio de niflos en la composicion de los mismos, y una minoria de
ancianos.

Se presentan algunos casos de familias extendidas (3 familias sobre un total de17),

tratandose de hogares monoparentales con jefatura femenina por separacion vincular

3% Se considera como referente metodolégico el andlisis del Grupo de Investigacion Calidad de
Vida de la Facultad de Humanidades de la Universidad de Mar del Plata, en Concentracidn del
ingreso, precariedad laboral y segmentacion social: el caso de Mar del Plata. 1.996.

31 Articulos "La desocupacion en Mar del Plata es del 19 %2". "Hay 2.283.000 desocupados,
16,45% de la P.E.A." La Capital, 20/07/01.

32 EI reducido tamafio de la poblacién estudiada no justifica la presentacion de cifras
porcentuales de los diferentes aspectos.



allegados a sus familias de origen. La situacién socio-laboral actual tiene un alto
impdcto en las modificaciones familiares: la desocupacion, la falta de fuentes de
trabajo, 1a necesidad de convivir con parientes para abaratar costos o cubrir alguna
necesidad insatisfecha son algunos de los factores que estan en la base de los tipos
de familia emergentes (extendidas y monoparentales).

Respecto al nivel de educacién alcanzado por los aduitos, la mayoria posee una
instruccién elemental con nivel maximo de educacion primaria incompleta y completa
(15 familias sobre un total de17). Los menores se encuentran escolarizados.

En cuanto al régimen de tenencia de la vivienda, un poco mas de la mitad (10 familias
sobre 17) son propietarios, y menos de una tercera parte accede a la disponibilidad de
un techo a partir de {a cesién por familiares o amistades (6 familias sobre un total de
17). La proporcion de inquilinos es baja (1 familia).

Se observa que mas de la mitad de las viviendas relevadas (10 familias sobre un total
de 17) accede a la infraestructura basica en sus hogares (considera la accesibilidad a
los servicios urbanos basicos -provision de luz eléctrica, gas por red, cloacas-).

El mercado ocupacional relevado muestra un alto porcentaje de sub-ocupacion (11
familias sobre un total de 17) bajo la forma de trabajo habitual que es la changa, y
casi una tercera parte (5 familias sobre un total de 17) son empleados. La proporcion
de poblacion entrevistada que se encuentra desocupada es baja (1 familia).

Respecto a la cobertura de Programas Sociales, mas de la mitad de las familias
entrevistadas no son beneficiarias de los mismos (10 sobre un total de 17), cubriendo
las prestaciones de estos Programas a 7 familias.

Por ultimo, en cuanto a la cobertura de salud en la mayoria de los hogares
entrevistados ( 10 sobre un total de 17) sélo se encuentra cubierto el menor con

discapacidad, no asi el resto de los integrantes del grupo familiar. El menor accede a
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la obra social del 1.0.M.A. (Instituto de Obra Médico Asistencial de la provincia de

Buenos Aires) desde una Pensién no contributiva por discapacidad.®®

 Es importante remarcar la disminucién de la capacidad de cobertura asistencial de las obras
sociales en general. En este contexto la ley 24.901 especifica la obligatoriedad de la
cobertura total a cargo de las obras sociales en lo que respecta a las prestaciones basicas y
servicios especificos para el logro de la rehabilitacion integral. Sin embargo, es necesario
interponer recursos por via de excepcion para acceder a esas prestaciones y servicios
( ejemplos: provisién de protesis y ortesis, transporte, medicamentos, etc.)
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PRESENTACION Y ANALISIS DE LA INFORMACION OBTENIDA RELATIVA A
LAS FAMILIAS

Se pueden presentar conclusiones preliminares en relacién con cada uno de los
topicos o ejes considerados que permiten un acercamiento a las trayectorias de vida

de los grupos familiares desde el primer contacto con la patologia hasta la actualidad.

INFORMACION PREVIA Y DURANTE EL NACIMIENTO E IMPACTO A NIVEL
FAMILIAR

La mitad de las madres refieren controles de embarazo regulares con diagnéstico pre-
natal a través de estudios ecograficos. Casi una cuarta parte si bien efectuaron el
control gestacional periédico, la patologia no fue detectada.

En cambio casi ninguna refiere embarazo no controlado, bajo la caracteristica de
maternidad adolescente.

Respecto a la informacion médica del diagnéstico y prondstico casi la mitad de las
madres percibieron que la misma se estructurd en términos de limitaciones futuras del
desarrollo evolutivo del nifie (no va a poder caminar, no se va a poder comunicar, no
va a ir a escuela comdn....en el hospital cuando te dicen lo que tiene te asustan, y
entre que vos en ese momento estds mal y te dicen un montdn de cosas, que vos
pensés que hago ahora, que va a ser de ella, el dia de mafana...).*

Esta informacién brindada por el médico a cargo, profesional del drea de la salud
publica significa el primer contacto de los padres con un niflo con capacidades
diferentes, representando un impacto de alta intensidad. Es preciso aclarar que las

familias no contaron con un asesoramiento adecuado en este periodo crucial de la

3 Las frases transcriptas en cursiva hacen referencia a los testimonios de los entrevistados.
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historia familiar, provocando ademas una demora innecesaria en los tiempos de

derivacion.

COTIDIANEIDAD ANTES- DESPUES

La mayoria expresa un cambio fundamental en el funcionamiento e historia familiar
(desde que nacid nos cambi6 la vida a todos, hay que dedicarfe mas tiempo a elfa...).
Reconocen una adaptacian gradual de los integrantes de la familia nuclear a la
convivencia con un paciente cronico atravesando por distintas etapas desde la
confusion inicial (shock del nacimiento, cirugias tempranas, internaciones
prolongadas) hasta la implementacion de una particular e irrepetible organizacion
familiar que se actualiza permanentemente (de a poco toda la familia se fue
adaptando a lo que nos toca vivir..).

En algunos casos la dinamica paso a centrarse en la atencion del paciente dejando de
lado a los hijos mayores.

Por su parte algunas madres rescataron un sentido positivo del cambio, permitiéndoles
valorizar otros aspectos de lo cotidiano-familiar, y aportando una mayor unién entre
los miembros de la familia.

En cambio, casi ninguna refiere haber percibido cambios en la historia de vida
familiar, infiriéndose una actitud negadora de la situacion.

En algunos casos la cronicidad provoca situaciones delicadas en el seno familiar que
desembocan en rupturas matrimoniales y desestructuracién familiar (fue compficado,
nacié y yo me volqué solo a ella, cargué con toda la responsabilidad sola y él no lo

asumio...)
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PRESENCIA - CO-RESPONSABILIDAD FAMILIA NUCLEAR

Alrededor de la figura materna gira la responsabilidad de la atencién diaria, en
general la madre monopoliza todas las esferas de la vida del hijo con discapacidad
(hasta ahora tengo que andar luchando yo séla con él ....yo me ocupo de todo....me
ocupo yo sola). Cabe destacar que casi todas las entrevistas se realizaron a las
madres si bien la convocatoria se hizo extensiva a ambos padres.

La mayoria de los padres se encuentran ausentes casi todo el dia por razones
laborales, esto limita las posibilidades reales de participar en el manejo diario del
paciente. Menos de la mitad colabora en forma indirecta, en tareas de
acompafiamiento y preparacién familiar previo a cirugias y realizacion de tramites
diversos ante instituciones.

Una tercera parte son poco colaboradores no involucrandose con los cuidados
permanentes del nifio, entre ellos algunos padres residen fuera del hogar familiar por
separacién vincular.

Casi ninguno asume el rol de colaborador activo en tareas directamente relacionadas
con la atencion y cuidados del nifio, como por ejemplo higiene, controles de
medicacién, etc., que implican pautar acuerdos familiares minimos (fa é/tima cambiada
de la noche y la toma de los remedios nocturnas es de mi marido).

En un poco mas de la mitad de los casos el cuidado recae en hermanas pre-
adolescentes, quienes desde edades tempranas se hallan familiarizadas con el
manejo del paciente, asumiendo el rol de ayudante y cuidadora, y también se hacen
cargo de responsabilidades mucho mas alla de sus afios en términos de cuidado y

mantenimiento de la casa familiar.

ASPECTOS DE RELACION CON FAMILIA EXTENSA ( CO-RESPONSABLES)
La mayoria manifiesta buenas y frecuentes relaciones con familia extensa, siendo la

rama materna la co-responsable en la figura de abuela y tias. En algunos casos



incluso, se trata de hogares monoparentales encabezados por mujeres bajo la forma
de familia extendida (convivencia con abuela materna).

Casi una tercera parte reconocen relaciones regulares y/o poco frecuentes y failta de
colaboracion de la familia extensa patema por falta de aceptacion de la discapacidad
del nifio. En varias familias los abuelos tienen edad avanzada con dificultades para

brindar algun tipo de asistencia directa.

ASPECTO DE PARTICIPACION E INTERESES COMO FAMILIA

La mayoria de las familias no participa de las reuniones del Grupo de Padres extra-
institucionat (A.P.A.E.B.), aduciendo razones de tiempo y complicaciones en los
traslados. Algunos refieren participacion discontinuada, focalizada en los primeros
meses de vida del nifio.

Menos de la tercera parte participa activamente en las reuniones, manteniendo una
continuidad y presencia a través del tiempo.

En cuanto a los intereses de las familias casi la mayoria manifiesta la necesidad de un
espacio para compartir vivencias y experiencias con otros padres con la misma
problematica. Suponen que el intercambio de informacion les permitiria afrontar Ia
cotidianeidad y anticiparse a situaciones futuras con mayor seguridad y tranquilidad.
(Quisiera saber més cosas..., hay muchas cosas para aprender, ver como hacen otros
con sus chicos..., para ver mds adelante...). En varios casos se percibe al ambito
institucional del .NA.R.E.P.S. como un posible y adecuado lugar de encuentro con
otros padres, expresando una demanda al respecto ya que les facilitaria la

concurrencia.

ASPECTOS DE TIEMPO
Con respecto al uso del tiempo libre mas de la mitad de los grupos familiares
menciona dificultades practicas en sus estrategias recreativas por falta de

accesibilidad de lugares, dificultades de traslados en transporte publico no adaptado,
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gasto econdmico extra para movilidad en taxi y remise. En su reemplazo se realizan
actividades recreativas a nivel intrafamiliar.

En cambio menos de la mitad expresa pequefias salidas durante los fines de semana
tratando de dar continuidad a la vida social de la familia: visitas a familiares, paseos,
plazas, salidas a tomar un helado ...

Si consideramos al tiempo diario sostén de las actividades terapéuticas ( Instrucciones
para el Hogar) la mayoria reconoce ocupar una gran parte del dia en estas
actividades. Al tratamiento propiamente dicho y los controles médicos pautados se
agrega la escolaridad comun, integrada o especial y las actividades extra-terapéuticas
como deportes, talleres, concurrencia a centros de dia.

Ahora bien, menos de una tercera parte reconoce no proveer una dedicacion especial

familiar con respecto al nifio con discapacidad.

RESPUESTA FAMILIAR AL ENFOQUE TERAPEUTICO

La mayoria realiza controles médicos periddicos y de tratamiento, ya sea en la
institucion o en el &mbito privado por cobertura de obra social.

Casi una tercera parte no tiene continuidad en el tratamiento propuesto ni realiza los
controles pautados. Esta respuesta familiar se traduce en inasistencias reiteradas,
peregrinaje por distintos especialistas, y fluctuaciones. Complicaciones familiares y/o
personales, no percepcion de la importancia/gravedad de la problematica,
desconocimiento, dificultades de movilidad, dificultades en la relacién con la
institucion, son algunos de los motivos invocados para justificar esta situacion.
Ademas de los obstaculos que determina la desfavorable situacién socio-econdémica
actual o de los justificativos invocados, hay casos en que las familias no pueden
hacerse cargo de la situacién, y tienen dificuitades en el proceso de
aceptacion/adaptacion y convivencia con un nifio con discapacidad requiriendo

entonces un abordaje psico-terapedtico individual.
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REQUERIMIENTOS DE ATENCION HOSPITALARIA

En cuanto a requerimientos de atencién hospitalaria, mas de la mitad no presenta
disconformidad (acé uno se siente muy contenido, toma conciencia de lo que es todo
el tratamiento del mielo...).

Casi una cuarta parte menciona requerimientos referidos a ia organizacion del circuito
de atencidn institucional al paciente: tiempos de esperas excesivos, demora en los
turnos, etc. Entre ellos, algunos plantean requerimientos de tratamiento, relacionados
con el enfoque institucional de la patologia. Se expresa la necesidad de instrumentar

la atencién por Consultorio o Clinica de Mielomeningocele **como forma de abordaje

interdisciplinario para esta patologia.

3Modalidad de atencién que consiste en la reunién de todos aquellos especialistas que
participan del seguimiento de los pacientes afectados de mielomeningocele en un mismo lugar
fisico y dentro del mismo horario.
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CONCLUSIONES GENERALES

Los datos presentados y sus conclusiones no son generalizables ni extensibles
linealmente para el total de hogares con un integrante afectado de
mielomeningocele. Se trata de casos concretos a nivel local cuya indagacion
podria orientar un estudio mas amplio, brindando afirmaciones hipotéticas a nivel
general.

En las entrevistas realizadas surgieron temas emergentes no relacionados con los
ejes tematicos planteados, por ejemplo discriminacion en las escuelas de
Ensefianza General Basica, dificultades de integracion e insercion en la sociedad,
barreras arqui{écténicas entre otros. Su consideracion excede los limites del
presente trabajo, orientando para futuras lineas de investigacion.

Con respecto a la convocatoria para la realizacién del presente trabajo, se observa
una respuesta favorable, ya que casi la mayoria (17 familias sobre un total de 20)
se acerco a la institucion. Las familias no presentaron ningun inconveniente con la
realizacion de las entrevistas en profundidad, ni se mostraron intimidadas por el
uso del grabador. También, se destaca la buena disposicion e interés de las
familias entrevistadas quienes se sintieron protagonistas, y en condiciones de
aportar su experiencia de vida como referente valido a las familias de pacientes
recién ingresados.

En cuanto al discurso Yy percepcion de las madres se advierten dos posturas
referidas al proceso de adaptacién/aceptacion y convivencia con un menor con
discapacidad:

Algunas madres tienen una percepcion positiva de la situacion, con

una actitud enfocada en el poder hacer mas que en la limitacién, y rescatan valores

humanos esenciales.
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Otras perciben que toda la responsabilidad recae en su persona,
traduciéndose en un cansancio, agotamiento, es como que llevo la familia a cuestas.
El andlisis global del conjunto de las entrevistas permite mostrar las tendencias
generales en las trayectorias vitales familiares, y la descripcion de las diferentes
estrategias de organizacion utilizadas para sostenerse en el tiempo.
Puede visualizarse un abanico de situaciones disimiles. En un extremo tenemos
familias donde las estrategias de co-responsabilidad y solidaridad intra-familiar, y las
estrategias de cooperacién extra-familiar asumen claramente el peso que representan
como recurso para la organizacion de la vida de estos hogares.
La existencia de una distribucién de las tareas en la asistencia diaria, y el tipo de
ayuda que se establece al interior del grupo familiar permite por una parte elaborar
estrategias operativas para acompafiar al nifio en su proceso de integracién al ambito
familiar y social ; e incorporar en el proyecto vital familiar presente y futuro el ambito
hospitalario- terapéutico como referente. Asi, el Hospital debe constituirse en soporte
0 apoyo en situaciones de alto riesgo, y no en eje permanente del proyecto vital
familiar. Desde esta postura, las familias cumplen o cierran ciclos pautados por la
evolucién de la patologia de base por una parte, y por {as caracteristicas de dinamica
inferna de funcionamiento y organizacion familiar.
En el otro extremo nos encontramos con familias donde se observan dificultades en et
proceso de convivencia con un integrante con enfermedad cronica. En estos casos se
desprende de los datos que al interior del grupo se establece un minimo de ayuda
entre sus miembros, las tareas recaen basicamente en la figura materna, y no han
podido formar una red de cooperacion efectiva que involucre a la familia de origen
( por ejemplo abuelos, tios o primos). El grupo familiar no muestra capacidad de
realizar de manera satisfactoria las tareas organizativas y expresivas que le son
inherentes,  hay dificultades para hacerse cargo de la situacion y para poder

manejarla. Es necesario pues, el abordaje psico-terapedtico individual, desde un
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enfoque de equipo Inter.-disciplinario, para trabajar sobre el proceso de
aceptacion/adaptacion.
Estos factores determinan un transito irregular que no favorece el acompafiamiento
familiar en los ciclos pautados, traduciéndose en abandono vy discontinuidad del
tratamiento sugerido por el equipo de salud.
También es preciso reconocsr en un contexto de empobrecimiento creciente que la
permanente angustia econdmica, la desocupacién, la precarizacion laboral y los
extensos horarios de trabajo entre otros factores no propician actitudes de
colaboracidn a nivel intra-familiar. Resulta oportuno realizar una reflexién respecto a la
cuestion de género, ya que a la division intrafamiliar que responde a éste patrén , los
cuidados siguen recayendo en la figura femenina( madre y/o hermanas).
No se puede hablar de estrategias familiares de organizacion estaticas, las mismas
presentan un dinamismo caracteristico, que responde al conjunto de recursos
disponibles, y a las multiples necesidades cambiantes de las familias en situacién de
cronicidad.
Ahora bien, cabe plantearse acerca de la existencia de algunas caracteristicas del
entorno familiar que sean mas propicias para el acompafamiento de un paciente:
- la familia extendida brindaria un mayor respaldo para fa atencién y cuidados del
nifio con discapacidad

- la situacion socio-laboral tendrfa un alto impacto en las modificaciones familiares
( familias extendidas y monoparentales)

- la presencia activa de los abuelos facilitaria el manejo operativo en el espacio
familiar cotidiano.
- la figura y la rama materna constituirian el referente familiar principal en ta atencién
diaria del paciente (discapacidad igual a asunto materno)

- la referida cuestion de género determinaria la falta de espacios propios para
actividades independientes de las madres, vy la elaboracién de proyectos de indole

personal estaria en relacién directa o indirecta con la patologia
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- la precarizacion y las actuales condiciones laborales obstaculizarian las estrategias
de co-responsabilidad y solidaridad intra-familiar
- las estrategias recreativas quedarian relegadas en funcion de las dificultades
practicas de estos grupos familiares, y del escaso tiempo libre disponible.
- la disponibilidad de informacién adecuada, previa y durante el nacimiento,
facilitaria el proceso de adaptacién/aceptacion y convivencia con una

discapacidad.

Para terminar, es necesario re-considerar las diferentes miradas que
presenta la problematica, por una parte la realidad institucional actual signada por un
incremento constante de demanda de atencidn poblacional, en el marco de una
prolongada recesion econdmica y del creciente deterioro del sistema de salud; y por
otra parte la mirada de las familias y su demanda concreta. Se impone asi un re-
planteo de la intervencion profesional rescatando la complejidad de la misma desde el
enfoque de la cronicidad de la enfermedad, y ante la mejoria en los indices de
sobrevida de estos pacientes.

Ademas no se pueden desconacer las dificultades y obstaculos de indole social que
se presentan para estas familias en el proceso de convivencia con una discapacidad.
En este contexto, y de acuerdo con la problematica del objeto de intervencién se
propone una doble estrategia, abordar la problematica desde lo grupal como apoyo
y/o complemento al trabajo individual que se realiza con las familias.

Puedo concluir que este estudio ha permitido aproximarme a las vivencias, dificultades
y esperanzas de las madres, y de los grupos familiares rescatando lo que éstas
puedan tener de valido en su aporte de soluciones creativas a las situaciones
coyunturales y vitales.

Me planteo asi como desafio profesional la modalidad de intervencion con grupos
que apoye la motivacién para la internalizacion de pautas tendientes a asegurar la

continuidad de la terapéutica aconsejada en el marco de la cronicidad de la
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enfermedad, incorporando la mejora y promocién de la calidad de vida del grupo
familiar como principio organizador.

De este modo, la intervencion desde el servicio social pretende generar un proceso de
cambio en el entorno familiar que favorezca mayores niveles de independencia,
autonomia y responsabilidad del nifio con discapacidad. El trabajo con las familias
apunta a dinamizar las estrategias de organizacién y de convivencia en funcién de un
espacio familiar mas democratico, igualitario y solidario, que permita una adaptacion
activa a la realidad.

De acuerdo con lo dicho anteriormente, la familia puede o no asumir un rol activo e
impulsor del crecimiento y desarrollo de las potencialidades del nifio con discapacidad.
Entonces es necesario que el abordaje profesional propicie en las familias la reflexion
de los siguientes aspectos constitutivos de la problematica:

e La re-creacién y actualizacidén de las estrategias de co-
responsabilidad y solidaridad intra-familiar, y de
cooperacion extra-familiar como recurso valido para
afrontar situaciones de crisis coyuntural.

¢ El esquema discapacidad-asunto matemo como
fenémeno recurrente

o La compatibilizacion del cuidade y atencion del nifio con
discapacidad con las actividades u ocupaciones
familiares habituales, y

o El! reconocimiento de las redes sociales para la
organizacion de la vida cotidiana.

Por lo tanto se propone la apertura de un ambito de encuentro, reflexion e intercambio
de padres y familiares desde la modalidad operativa del talter, y se reconoce la

competencia del trabajador social para trabajar sobre los “dispositivos grupales” *¥que

3% Concepto que alude a potencialidad, sostenimiento y evolucion.“Dados un t?empo, un
espacio, un niimero de personas y alglin objetivo comn, se crean las condiciones de
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pueden llegar a desarrollar 0 no una trayectoria como grupo.

Se considera al trabajo social de grupo como posibilidad de intervencién reconociendo
su importancia para mejorar la convivencia bajo los parametros de solidaridad,
cooperacion, ayuda mutua, crecimiento individual, aprendizaje y resolucion de
problematicas concretas. Ademas, la alternativa grupal permite una proyeccion a (o
largo del tiempo ante las diferentes etapas que atraviesa el grupo familiar y sus
necesidades cambiantes.

Se selecciona la modalidad de taller en tanto constituye un espacio de aprendizaje
que valora la experiencia de vida de cada participante como fuente de conocimiento, y
que considera al hombre como sujeto activo capaz de insertarse en su realidad para
producir modificaciones en ésta y en su propia interioridad.

Finalmente, "la calidad de vida puede mejorarse si se tiene la posibilidad de
"relacionarse” con "otros", si se generan interacciones horizontales dentro de las
cuales puedan darse intercambios en un proceso de reciproca contencion y

reciprocos estimulos para el cambio™’.

posibilidad para que un agrupamiento se constituya en un grupo”, en Femandez, Ana M., El
campo grupal. Notas para una genealogia, Nueva Visién, Bs. As., 1.989, p.18..

¥ Taucar, Nada y otros: La perspectiva de red para el servicio social. En Di Carlo y equipo:
Trabajo social con grupos y redes, Lumen Humanitas, 1.997, p.203.
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PROPUESTA DE TRABAJO

Taller de reflexion de padres y familiares de nifios afectados de

mielomeningocele, en el instituto Nacional de Rehabilitacién Psicofisica del Sur.

Fundamentacion

Del analisis e interpretacion de datos obtenidos en la presente investigacion, se
detecta la necesidad de los padres de un espacio institucional de encuentro y
reflexion, evidenciado en estos testimonios: me gustaria que hubiera algo dentro de la
institucion; hay muchos padres que no nos podemos mover con facilidad;, hay
muchas cosas para aprender; me interesaria conocer olros casos para ver mas
adelante, el porvenir, efc...

Es importante mencionar que la convivencia con un integrante del grupo familiar
afectado de una patologia cronica atraviesa la cotidianeidad de las familias.

Nos encontramos frente a una patologia multifactorial cuyas caracteristicas, y
correlato de cronicidad requieren de una reorganizacion y un cambio de ritmo familiar
para la asistencia continua del paciente, marcada por las necesidades diversas y
cambiantes de las diferentes etapas, y la evolucién del cuadro (de atencion fisica,
cuidados constantes, tratamientos unicos, dietas especiales..). A esto se suman
erogaciones econdmicas extras para cubrir necesidades especiales del nifio.

Ademas la mejoria en los indices de sobrevida plantea el desarrollo en forma
concomitante de nuevas tematicas relacionadas a la vinculacion del paciente a su
entorno, en un contexto de vulnerabilidad generalizada.

Si asumimos como profesionales de la salud que el entorno familiar juega un rol

fundamental en el éxito a largo plazo del tratamiento de rehabilitacion sugerido por el
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equipo tratante, el punto de partida es considerar e/ papel esencial y activo de los
padres y familiares.

Asi pues, el trabajo con los padres es el eje conductor de este proyecto, teniendo
como principio organizador la preservacion y promocion de la calidad de vida del
grupo familiar. Se pretende generar un proceso de cambio en el entorno familiar que
favorezca mayores niveles de independencia, autonomia y responsabilidad del nifio
con discapacidad, a partir de dinamizar las estrategias de organizacion y formas de
convivencia en funcion de espacio familiar mas democratico, igualitario y solidario,
que permita una adaptacion activa a la realidad.

Se rescata la deliberacion o intercambio comunicacional verbal como una cualidad
distintiva del servicio social con grupos. Por lo tanto el intercambio de experiencias
desde lo vivencial con otros padres que comparten situaciones de vida similares
favorece un espacio de deliberacion, descubrimiento y reflexién-accion, a partir de un
lugar de encuentro donde se puede ser escuchado y la vez se aprende a escuchar.
Con respecto al rol del trabajador social, en principio se acentta el énfasis en la actitud
educativa *a través de contribuciones facilitadoras, orientadoras y estimulantes. De
este modo el profesional aporta sus perspectivas, juicios, valoraciones y
conocimientos y brinda pautas de accién. Paulatinamente, y de acuerdo al dinamismo
del propio grupo, el énfasis se orientara hacia una actitud asesora, donde el trabajo
consiste basicamente en ayudar al grupo para que funcione como una totalidad que se

encuentra en capacidad de juzgar y definir su propio futuro.

% Se toma como referente las dos modalidades de orientacion de grupos que plantea Enrique
Di Carlo, de acuerdo al criterio metodolégico del Trabajo Social.
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Objetivo General
v Dinamizar las estrategias de organizacién y las relaciones de convivencia
familiar desde un espacio de encuentro, reflexion e intercambio para faverecer

un espacio familiar mas democratico, igualitario y solidario.

Objetivos especificos

v ldentificar los factores que pueden producir estrés y sobrecarga en los grupos
familiares.

v Detectar las tematicas mas relevantes para brindar orientacion.

v Estimular el desarrollo de habilidades para enfrentar problemas que aparecen en
el proceso de aceptacion/adaptacion y convivencia de un nifio con discapacidad

v Reflexionar sobre esquemas, estereotipos o actitudes que dificulten la convivencia
y organizacion familiar.

v Favorecer los acuerdos familiares en un sentido solidario activo.

¥ Colaborar en el descubrimiento, potenciacion y movilizacion de las redes o grupos
naturales de apoyo.

v Brindar apoyo e informacion precisa ante las necesidades cambiantes en todas

las etapas para maximizar la adaptacion a la nueva situacion.

Metodologia

Se presenta como proyecto piloto de 1 afio de duracion.

Se estima trabajar con una metodologia participativa, que permita socializar la
experiencia de las familias apuntando a un efecto multiplicador.

La coordinacién estara a cargo de dos Asistentes Sociales, que altemaran entre ellos
los roles de coordinador y observador.

En principio se establece un encuentro quincenal, de una duracion aproximada de 60

minutos. El horario de tratamiento institucional de los nifios es el referente para
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estructurar la duracién de la reunion grupal, por lo tanto surge fa necesidad de
adecuarse a la dinamica institucional como Gnica alternativa.
Se utilizardn técnicas participativas donde se privilegie el vector de comunicacion

segun el tema a trabajar (de presentacion, sensibilizacién, etc.).

Participantes

o lLos padres y familiares de los pacientes afectados de mielomeningocele que
concurren al LN.A.R.E.P.S. a tratamiento de rehabilitacion y controles médicos.

» El equipo de Trabajo Social

¢ Ofros profesionales a convocar segun los temas a tratar.

Localizacién fisica
El proyecto se desarrollara en el Instituto Nacional de Rehabilitacion Psicofisica del
Sur, sito en Mar del Plata, ruta 88 km. 4,5. El Departamento de Servicio Social tendra

a su cargo la ejecuciéon del mismo.

Actividades previas y permanentes
e Efectuar las gestiones administrativas pertinentes para la puesta en marcha del
presente proyecto (Presentacion e informacion a nivel directivo institucional)
» Solicitud de un espacio institucional
s« Convocatoria, difusion interna:
e Presentacion del proyecto en Comité de Docencia e
Investigacion
e Realizaciéon de una gacetilla de informacién desde el

Servicio Social a los otros profesionales del instituto
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difusién externa:
¢ Invitacién especial a los padres participantes del trabajo
de investigacién
e Invitacion especial al grupo de padres A.P.AE.B
¢ Carteles informativos
o Citacién a todos los padres

¢ Gacetilla radial

e Preparacion del espacio fisico y elementos necesarios para el 1er. Encuentro

Recursos humanos

Profesionales del servicio social,

Padres, familiares

Recursos materiales:

Espacio fisico institucional a confirmar,

Materiales de apoyo, elementos varios( cartillas, material bibliografico, television,

video, pizarrones, etc.)

Evaluacion

Se realizara una evaluacién durante el proceso a partir de cada actividad grupal. Se
marcaran indicadores con el grupo de acuerda a los objetivos planteados para evaluar
cambios.

A los 6 meses de inicio de la experiencia se propone realizar una evaluacion de las
actividades, y una re-evaluacion de los objetivos teniendo en cuenta los distintos
aspectos del mismo, dificultades coyunturales, soluciones, y otras alternativas que
aparezcan en el curso de la concrecion del mismo.

Se procedera a realizar los ajustes que se consideren necesarios para garantizar la

confiabilidad y viabilidad del proyecto.
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MODALIDAD DE REGISTRO DE LA EXPERIENCIA

Se trabajara con un registro de momento (cuademno de campo) para volcar en una

matriz de sistematizacion de datos, donde se consignaran distintos aspectos como:

numero de participantes,

prevalencia de madres y/o padres,

regularidad de las asistencias,

contenidos propuestos,

contenidos efectivamente tratados,

participacion individual de los miembros e interacciones observadas,

desempefio de roles, entre otras.

A nivel interpretativo se tendran en cuenta los siguientes procesos: acuerdos

familiares, redes naturales, actitudes, estereotipos, entre otros.
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ANEXO N° 1

INCIDENCIA DE PACIENTES CON DIAGNOSTICO

de MIELOMENINGOCELE 1989-1998
I.NA.RE.P.S.- MAR DEL PLATA

Total de Total de
- pacientes pacientes

ANO ingresados | con M.M.C.
1989 251 2 0.8
1990 246 6 2,4
1991 305 5 1,6
1892 361 1 0,3
1993 408 6 1,5
1994 443 7 1,6
1995 444 3 0,7
1996 436 12 24
1997 509 6 1,2
1998 516 7 1,4

TOTAL 3979 55 1,4




ANEXO N° 2

ESQUEMA DE UN CORTE SAGITAL MEDIO DE LA MEDULA Y DEL RAQUIS

Narvios carvicales
CiaC8

HNervics 1nracicos
¢ Jorsales
OlabD12

fNervios secros
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ANEXO N° 4
INTEGRACION DE LOS PACIENTES A PROGRAMAS DE COBERTURA
INSTITUCIONAL
- MEDICACION
Entrevista al paciente que lo demanda, con su historia clinica a efectos de establecer:
* prescripcion médica
 falta de cobertura social
+ Situacién econémica actual, e imposibilidad de satisfacer su necesidad.
Cumplidos estos requisitos se autorizara la medicacion y/o se derivara el pedido al

nivel que corresponda.

- TRANSPORTE
Se incorporara al recorrido del transporte institucional a aquellos pacientes que por
su discapacidad y situacion socio-econdémica no puedan concurrir de otro modo a su

programacion de tumos.

- ALIMENTACION

* Se proveera de raciones alimentarias a aquellos pacientes que tengan
programadas actividades en horario de maifana y tarde, con imposibilidad
economica de procurarse este item.

« Se incorporara excepcionalmente a este sistema a aquellos pacientes que sufran
falta de alimentacion por su situacion econémica.

e Se proveera de cobertura de este item a los pacientes que necesiten un
suplemento alimentario, y que se preparen fisicamente para competencia

deportiva.
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COBERTURA DE ELEMENTOS DE PROTESIS Y ORTESIS

Se proveera de aquellos elementos que el Taller de Protesis y Ortesis esté en
condiciones de fabricar, a aquellos pacientes que ameriten:

* Prescripcion médica

* Falta de recursos econémicos para acceder al elemento

* Falta de cobertura social

e Con cobertura social que cubra los costos de la prestacion en la institucian.



ANEXO N° §
Dto. de Servicio Social
RRHH vs. Tareas

Rehabilitacién
Prorres
Evaluaciones

AP.S.

Lactantes

Recepcidn de
' demanda -
Entrevistas

varias Orientacion
Asesoramiento
Seguimiento
de casos Informacion

Etc.

Por internacién

Derivacione Par alta

Por acceso a recursaos.

Clinicas familiares
Reuniones<

Comités

Prog. de a imentacién
Eximiciones

arancelarias Prog. de transporte

Prog. de cobertura
de prétesis y ortesis

Pase de ccilectivo

Actividades internas

Recursos
Hs. Profesionales

5 cargos de base x40 hs.(act.1, 2, 3a)

1 Jefatura Dtcx 40 hs. (act.1, 2, 3ay b)

Se solicita cobertura auxiliar de servicio (act.3c)

—» Programada

—» Espontanea

Viaticos
RRHH

Evaluacion

Informe socio-ambiental

Entrevistas
domiciliarias

~————p Citaciones
Ausentismo

Control de tratamiento
Inter-institucionales
Interconsultas

Pensiones y/o jubilaciones por discapacidad

/ Acceso yfo modificaciones de vivienda

///' Medicacidn y/o estudios especiales
7
il - Traslados

\\\: Problemas judiciales

Integracion social, escolar y/o laboral

\ Presupuestos
\ derivaciones
Etc.

Gestiones

Actividades externas

Tareas administrativas
internas

#

Elementos Libreria
Computadora
IT.E

Elaboracién y presentacion de Informes
Actualizacion de Historias Clinicas

Control de derivacién a diferentes Programas
de Exencidn por parte de otras disciplinas

Definicion de la exencidn
Confeccion de la estadistica diaria
Confeccion de Expedientes (subsidios, etc.)

Recepcién de donaciones

Elaboracion de Normas, Proyectos, Programas, Presupuestos, etc.
Asesoramiento
Reuniones

Supervisién

% Controles

Etc.

Acarreo y busgueda de Historias Clinicas

Confeccién de comunicaciones internas a enfermeria
Confeccion de pedidos de transporte

Confeccion de estadistica mensual

Notas

Etc.
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ANEXO METODOLOGICO

I -Modelo de entrevista semi-estructurada

APELLIDO Y NOMBRES: .......oociii ottt ceteeieeesee s rtee s et e s ae st e e st e aaeeaseastesassessennssensaeassennsesnseensesnans
H.C.N% s osmmssssmsmmanes
FECHA DE NACIMIENTO........c.cccoecenieee ESTADO CIVIL.........ccco......... 1B 1, § O ——
DIOMICHIO e civissnsssaoninensssmassramsssssssmsssssssss sssss s umsvsssesmssmssavsusrass mssssmssss s ianie T mssvisasomnsinse
COBERTURA SOCIAL: ......coviiieiieeceecenieee AN e
BENEFICIARIO DE INSTITUCIONES Y/O PROGRAMAS..........cooooiiiiiecieceee et ene e
GRUPO FAMILIAR
Apellido y nombres | Vinculo Edad Estado civil | Nacionalidad | Instruccién | Qcupacion
VIVIENDA:
Propiedad: propia
cedida
alquilada
usurpada
Tipo de casa: casilla Problemas de acceso: ascensor
Casa sin infr. Basica escalera
Casa con infr. Basica desniveles
Departamento ; medidas de aberturas
Chalet

ACTIVIDAD ACTUAL DEL PACIENTE

Ingreso econdmico: Si -NO
Concepto: Pension

...........................................................................................................................................
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I -MODELO DE ENTREVISTA INSTITUCIONAL

1- DATOS DE LA INSTITUCION, NOMBRE, ANTECEDENTES
2- OBJETIVOS, MODALIDAD DE FUNCIONAMIENTO

3- RELACIONES INTERINSTITUCIONALES

4- DOMICILIO

5- SERVICIOS QUE PRESTA

6- RECURSOS HUMANOS

7- RECURSOS FINANCIEROS

8- PROYECTOS INSTITUCIONALES
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