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RESUMEN

La investigacion “Estilos y Estrategias de afrontamiento familiar frente a
adolescentes en condicion de paraplejia”. Corresponde a un estudio cualitativo,
cuyo proposito general es a partir de un enfoque socioconstruccionista aproximarse a
la construccion de significados de cada familia. El tipo de estudio elegido es de tipo
exploratorio- descriptivo, envolviendo a cuatro familias, encontrandose cuatro
adolescentes en condicion de paraplejia. La recoleccion de los datos se realizd a

través de una entrevista abierta semi-estructurada, de tipo grupal.

Los hallazgos muestran que los Estilos y Estrategias de afrontamiento mas
utilizadas por los integrantes de las familias se concentran en el Estilo de
Afrontamiento no productivo, 1o que esta asociado a una incapacidad para afrontar

los problemas e incluye estrategias de evitacion.

Uno de los descubrimientos de esta investigacion que se relacionan con el
afrontamiento, se corresponden al Apoyo familiar; donde se a podido apreciar que el
rol de los padres como de los diversos miembros de la familias son fundamentales
para mantener una dinamica al interior de la familia. Se pudo prestar atencion a que
los familiares cumplen con la funciéon de otorgar un espacio de apoyo y contencion

frente a circunstancias estresantes.

Finalmente, se ha reflejado en las entrevistas que frente a la identificacion de
los elementos o hitos significativos que han definido el rol de cuidador para las
familias, se ha podido recoger que dentro de las précticas se entiende este rol como

uno de los mas caracteristicos e importantes.
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1.- INTRODUCCION

1.1.- Planteamiento del Problema

Desde siempre el ser humano ha buscado los significados de la vida y la
muerte. En esta busqueda, la salud y enfermedad se han convertido en hechos
significativos que evolucionaron a través del tiempo, dejando de ser situaciones
meramente bioldgicas y adquirieron dimensiones culturales y sociales. Cada grupo
humano crea su propio sistema de salud, en concordancia con sus conocimientos y
necesidades. Por lo tanto, este s6lo puede ser comprendido a partir del contexto
social y cultural del cual proviene. La salud y la enfermedad, desde la medicina
social y la salud publica (como medios de analisis del binomio y sistema de atencion)
se relacionan con dimensiones de los estilos de desarrollo socioculturales. Con la
preocupacion por los fendmenos de salud en una perspectiva colectiva, en la
modernizacioén, se comienza a observar un cambio de la prevalencia de la morbi
mortalidad por causas infectocontagiosas a otras de caracter clinico y por violencia y

traumatismo (en el caso de accidentes en jovenes).

En este contexto la Atencion de Salud incorpora nuevas investigaciones
relacionadas con la sociologia, la antropologia y la psicologia de la salud. En este
escenario el clasico enfoque biomédico, comienza a ser cuestionado, generando un
nuevo campo que requiere de mayor investigacion para fundamentar el analisis y la
intervencion en el campo de los problemas de la salud, desde el llamado enfoque

biopsicosocial, que incorpora ademas el enfoque de salud familiar.

En Chile, como en le resto de Latino América, solo recientemente se ha
prestado atencion a los problemas especificos de salud en adolescentes y jovenes,
tomando en cuenta que este grupo concentra lesiones y violencias como una de las

principales causas de muertes. Un caso particular asociado a las metropolis son los
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estilos de vida (consumo cultural) y conductas de riesgo que la Psicologia asume a la
etapa de desarrollo del adolescente, donde se pueden originar traumatismos y
lesiones permanentes por rifias, accidentes de transito, caidas, entre otros. En este
estudio nos encontraremos con la paraplejia, focalizando el afrontamiento que se
genera tanto en el lesionado como en la familia. En estos casos la vulnerabilidad
fisica resulta critica, pero la condicion de invalidez origina otros problemas que la
psicologia de la salud y comunitaria relaciona con nociones como las de
afrontamiento. En el caso de las familias vemos que algunas se sobreponen a estos

contratiempos, incluso resultan fortalecidos por los mismos ¢ viceversa.

La condicion de invalidez, supone el impacto de la condicion fisica en un
contexto microsocial que forma una nueva practica, la de cuidadores familiares, esto
debido a que es el grupo que mantiene mayor cercania en relacion al cuidado, como
también debido a la escasez de modelos de cuidado a largo plazo en salud publica.
Esta nueva practica nos hace reflexionar en relacion a estrategias, para contribuir a

este campo con el aporte propio de la mirada psicosocial.

Para la contextualizacion de esta investigacion, es fundamental hacer
referencia a los cambios epidemiolodgicos que indican que en el ultimo tiempo existe
un aumento de la morbi mortalidad por enfermedades cronicas y discapacidades.
Podemos observar que actualmente se encuentran nuevos tipos de factores exodgenos
que conllevan la mortalidad, como lo son relacionados con accidentes de transito y
violencia. A partir de estudios realizados por la O.M.S., se estima que 3,5 millones
de personas mueren anualmente por traumatismos y envenenamientos, sean
accidentales o intencionales. Pocos paises no cuentan entre sus cinco principales
causas de muerte a este grupo. Gran parte de los paises, independientemente de su
nivel de desarrollo, presentan esa situacion. La mitad de las muertes producto de
traumatismos y envenenamientos se producen en jovenes de 20 a 30 afios de edad.
Ademas, muchas personas que sufren este problema quedan discapacitados

permanentemente. Por otro lado, se sefiala recientemente la preocupacion porque los
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accidentes y violencias todavia son considerados por la comunidad como un asunto
de interés policial y periodistico, y no por su impacto personal y del equipo de salud.

(Romer, 1991 citado en Bedregal, 1994)

Entre las nuevas estrategias incorporadas en el sistema de salud, orientadas a
solucionar los problemas mas contingentes de salud publica, se podra observar una
mirada mas sistémica que destaca el papel de la familia y de los cuidadores

familiares, ain cuando esta innovacion sea indirecta.

Para generar mayores cambios en la salud familiar, la Psicologia de la Salud
entrega aportes fundamentalmente por investigaciones y desarrollo de planes de
intervencion que estdn intimamente vinculadas a las acciones destinadas a la
educacion en salud. (Simon, 1999) En este contexto, y siguiendo iniciativas de paises
desarrollados, organismos estatales como, el MIDEPLAN y el MINSAL han aplicado
encuestas poblacionales tendientes a determinar la situacion de salud de la poblacion,
identificando los factores determinantes de la enfermedad y el estado de salud de los
chilenos. En este sentido, cabe destacar los resultados de la Encuesta de Calidad de
Vida (ECV, 2000) que aporto6 valiosa informacion sobre estilos y condiciones de vida
de los individuos y su grupo familiar. Esto permitié elaborar el primer diagnéstico
nacional sobre factores de riesgo conductuales de enfermedades cronicas y

discapacidades.

La O.M.S. (1985) como autoridad directiva y coordinadora de la accion
sanitaria en el sistema de las Naciones Unidas, es responsable de desempefiar una
funcion de liderazgo en los asuntos sanitarios mundiales, configurar la agenda de las
investigaciones en salud, establecer normas, articular opciones de politica basadas en
la evidencia, prestar apoyo técnico a los paises y vigilar las tendencias sanitarias
mundiales, proponiendo la implementacion de un enfoque multidisciplinario,

integrando, en su concepcion y aplicacion, los aspectos psiquiatricos, psicologicos y
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sociales, como parte integrante de las prestaciones otorgadas a las personas, sus

familias y su entorno social.

Chile debi6 adecuarse a los cambios demograficos y epidemioldgicos propios
de su territorio y a las tendencias mundiales respecto a la salud, los cuales generaron
una serie de desafios que debian ser afrontados con nuevas estrategias. Para esto se
considerd necesario reformar el sistema de salud del pais. Por una parte, se fueron
desarrollando las fortalezas del sistema y por otra parte se fue descentralizando la
atencion de salud. Esto con el proposito de proporcionar una salud que logre superar
la escision mente-cuerpo del modelo biologicista para alcanzar una salud mas integral
y efectiva, centrandose en la atencion de la familia y su contexto, con una ampliacion

de la mirada desde lo biomédico a lo biopsicosocial.

Florenzano 1994 (citado en Astudillo, Etchegarray, y Sequeida, 1999) senala
que la familia y la salud desde una perspectiva biopsicosocial se encuentran
claramente relacionadas, la modalidad de salud desde una perspectiva familiar es una
estrategia de intervencion viable, eficaz y eficiente.  Actualmente el proceso de
salud-enfermedad reconoce una amplia variedad de factores condicionantes como;
aspectos genéticos, biologicos, socioculturales, psicologicos, etc. En este sentido la
familia tiene un rol fundamental, debido a que es transmisora de creencias vinculadas
a la salud, generando un conjunto de representaciones mentales de lo que es salud o
enfermedad, ensefia habitos y practicas protectoras o de riesgo para la salud. El
desarrollo de caracteristicas y modos de funcionamiento familiar pueden ser
consideradas como factor causante o condicionante de alteraciones de salud o
inversamente como agentes protectores. Lo que finalmente nos habla de que la
familia es una importante unidad prestadora de servicios de salud cuando ésta se

encuentra frente a un evento estresante de enfermedad.

La familia adquiere de este modo una relevancia fundamental dentro del

modelo, puesto que un enfoque de salud publica tiene una mirada sistémica e integral,
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que toma en cuenta todos los aspectos que influyen en la salud de las personas. Esto
significa que la atencion de salud, deja de ser un territorio de intervencion biomédica,
incorporando las dimensiones psicosociales en la prevencion primaria, secundaria y
terciaria de la enfermedad y en la promocion y educacion de la salud, y esto se
enmarca en una serie de acciones de salud publica, sean de diagndstico, prevencion,
curacion y rehabilitacion, que deben realizarse en beneficio de la comunidad. Se
Utilizan para esto los Centros de Salud Familiar, donde se pretende entregar estos

servicios integrales. (www.serviciodesaludnuble.cl).

Una familia que se encuentra frente a la paraplejia de su hijo (a), hermano (0)
o nieto (a) adolescente, manifiesta complicaciones en sus relaciones. Comienzan a
aflorar una serie de desajustes en la manera de convivir y funcionar, por emociones y
por un procesamiento de informacion relacionada con la discapacidad, que se le
anaden valores, costumbres, y definiciones tanto del significado de la paraplejia en si
misma, como de las necesidades que tiene la familia para enfrentarla. Esta nueva
condicion significa comenzar con el afrontamiento de un hecho que irrumpe en la
trayectoria biografica de vida. Por un lado la ayuda de la salud publica es
fundamental para la recuperacion, sin embargo, el soporte de la familia es critico.
Lazarus y Folkman (1984, p.141) definen el afrontamiento como "aquellos esfuerzos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo". Ellos plantean el
afrontamiento como un proceso cambiante en el que el individuo, en determinados
momentos, debe contar principalmente con estrategias defensivas, y en otros con
estrategias que sirvan para resolver el problema, todo ello a medida que va

cambiando su relacion con el entorno.
Siguiendo a Caplan 1961 (citado en Gonzalez, Fuentes, y Garcia, 1993) la

familia tiene que abordar una crisis, porque una enfermedad aparece como un hecho

incontrolable de cara a los recursos percibidos para afrontarlos. Se observa un
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periodo de desorganizacion y perturbacion subjetiva con intentos fallidos de
resolucion, tras los que las personas pueden buscar ayuda exterior. La crisis se
caracteriza por producir un estado de desorganizacion temporalmente limitado con
una activacion emocional intensa acompaiada en lo cognitivo de confusion y
busqueda constante de soluciones. Segin Dohrenwend, la nocidon de tension social,
se presenta en la vida cuando el individuo pasa por una experiencia no deseada
produciendo cambios y exigencias mayores y mas acuciantes, lo que puede producir
una gran diversidad de reacciones fisioldgicas que son transitorias y autolimitantes.
Sin embargo, existe también la posibilidad de produccion de patologias, si no se

realizan mediaciones adecuadas. (Dohrenwend, 1978 citado en Montero, 1984)

Desde los modelos cognitivos de la emocion no son las situaciones en si
mismas las que provocan una reaccidn emocional, sino que la variable
desencadenante de tal reaccion es la interpretacion que el individuo haga de tales
situaciones o estimulos. Dentro de los modelos cognitivos, el modelo de la valoracion
cognitiva ha alcanzado una relevancia sobresaliente. En este contexto y desde el
modelo de Lazarus y Folkman (1984), la aparicion del estrés y otras reacciones
emocionales estan mediatizadas por el proceso de valoracion cognitiva que la persona
realiza, primero sobre las consecuencias que la situacidon tiene para el mismo
(valoracion primaria) y posteriormente, si el saldo de la valoracion es de amenaza o
desafio, el sujeto valora los recursos de que dispone para evitar o reducir las

consecuencias negativas de la situacion (valoracioén secundaria).

Como se ha mencionado con anterioridad, la familia frente a situaciones
amenazantes en el equilibrio de su sistema, es capaz de adaptarse, lo que depende de
la existencia de una gama de pautas transaccionales alternativas y la flexibilidad para
movilizarse cuando sea necesario. (Minuchin, 1995) Para observar cuales son los
“Estilos y Estrategias de afrontamiento” que utilizan los miembros de la familia
como el adolescente en condicion de paraplejia, se ha tomado en consideracion en

esta investigacion los estudios realizados por Frydenberg 1997 (citado en Solis y
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Vidal, 2006). De acuerdo a Frydenberg, a través del estudio llamado “Estilos y
Estrategias en adolescentes”, podemos encontrar dieciocho estrategias de afrontamiento
agrupadas en tres estilos de afrontamiento. El primer estilo se refiere a Resolver el problema,
donde se observan las estrategias; Concentrarse en resolver el problema, Esforzarse y tener
éxito, Invertir en amigos intimos, Buscar pertenencia, Fijarse en lo positivo, Buscar
diversiones relajantes, Distraccion fisica. El segundo estilo se denomina Referencia a otros,
de las cuales se observa las estrategias; Buscar apoyo social, Buscar apoyo profesional,
Accion social, Buscar apoyo espiritual. El altimo estilo, el Afrontamiento no productivo,
donde se observan las estrategias; Preocuparse, Hacerse ilusiones, Falta de afrontamiento,

Ignorar el problema, Autoinculparse, Reduccion de la tension, Reservarlo para si.

Otro estudio relacionado con esta investigacion es titulado “Estrategias de
coping utilizadas por los parapléjicos y sus familiares”, recoleccion de datos hechos
en marzo a agosto del 2006, Brasil. Los hallazgos muestran que los parapléjicos y
sus familiares a lo que enfrenten la lesion medular, elaboraron formas de
enfrentamiento como las preconizadas en el inventario de Estrategias de copin Moos
19. Las estrategias de enfrentamiento mas utilizadas de los siete items son solo tres:
“La negacion o minimizacion de la seriedad de las secuelas fisicas y emocionales de
la paraplejia”, “Busqueda de informaciones sobre la situacion” y “Aprendizaje para
poder adaptarse a la paraplejia”. (Carvalho, Damasceno, Fontenele, Studar, y Brito,

2006).

En un pais periférico como es el nuestro, muchas personas con paraplejia
deben afrontar bajo estas condiciones a vivir con sus familias de origen o deben dejar
de trabajar organizando un cambio de la calidad de vida de su familia de procreacion.
La paraplejia como un término que engloba una larga duracion, asociada a menudo
con un grado de incapacidad con diferentes repercusiones sobre la persona, la familia
y la comunidad a la que pertenece el paciente. Se encuentra directamente relacionada
con los conceptos sobre cronicidad dados, ya que es causada por multiples factores,

genera limitacion fisica, aislamiento social, requiriendo muchas oportunidades del
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apoyo total o parcial de otros para poder realizar actividades basicas para la vida.

(Navarro y Beyebach, 1995)

En este sentido, el “Apoyo familiar” tiende a ser una de las fuentes de apoyo
mas fundamentales utilizadas por la familia y el adolescente en condicion de
paraplejia. En esta interaccion se reflejan las intenciones por desarrollar lazos
familiares unidos, donde se puede apreciar que el rol de los padres como de los
diversos miembros de la familia son primordiales. La familia cumple con la funcion
de otorgar un espacio de apoyo y contencion frente a circunstancias estresantes, lo
que repercute en prestar apoyo en todas las areas que se encuentren con dificultades,
como también en las propias de la convivencia familiar, como prestar “Apoyo
emocional y afectivo”y el “Apoyo economico y doméstico”. Por lo tanto, la familia
pasa a ser la principal prestadora de atencion al interior de una familia. (Navarro y

Beyebach, 1995)

En consideracion al rol de “cuidador”, que se genera al interior de una familia
que se encuentra con un hijo (a) adolescente en condicion de paraplejia, se generan
practicas donde se transmiten conocimientos, modelos y valores propios, como
también atencidon personal e instrumental, vigilancia y acompainamiento, cuidados
sanitarios, entre muchos otros. El cuidador familiar, cumple el rol mas caracteristico

que aparece en una familia que se encuentra con un enfermo dentro de sus integrantes.

(Navarro y Beyebach, 1995)

De acuerdo a lo observado se ha orientado este estudio con base a un modelo
Socioconstruccionista, lo que significa que se atenderd a la construccion de
significados que desarrolla la familia y su incidencia en las practicas en la relacion
con el familiar enfermo. A través de varios autores podemos ver que esta es nueva
forma de contemplar la realidad y de interpretarla como algo socialmente construido
por nuestras teorias, por nuestras practicas sociales y por nuestro lenguaje, se

desarrolla en la medida en que la realidad es construida, es relativa. Existe fuera de
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nosotros, pero no es independiente de nosotros ni de nuestro acceso a ella. Somos
nosotros los que con nuestro pensamiento, con nuestro lenguaje y con nuestras

teorias, la construimos. (Gergen 1985, citado en Ovejero 2003)

A través de esta investigacion, se observaran las practicas de objetivacion que
las familias van desarrollando. En este sentido los fendmenos estan parcialmente
conformados por la manera que ellos los representan, es decir, por los conocimientos
que producen acerca de ellos y la relacion a la enfermedad. De esta manera veremos
como el vinculo en relacion al cuidado cobra relevancia. Este no solo aparecera como
una relacion de proximidad fisica de cuidado y proteccion sino que se torna en un
sistema vincular extremadamente complejo, especialmente en los humanos. Cuidar a
un ser querido que sufre de alglin trastorno de discapacidad cambia para siempre la

vida de los implicados.

Desde el punto de vista de la teoria sistémica, se entendera a la familia como
un sistema vivo en constante evolucion, por lo tanto, la experiencia de los integrantes
de la familia como del hijo (a) adolescente en condicion de paraplejia se van
desarrollando de acuerdo a las circunstancias dadas por su alrededor, por lo tanto, los
significados de cada uno de ellos es fundamental para esta investigacion. La familia
se considera como un grupo natural que se une para coexistir, donde se van
elaborando una serie de pautas de interaccion que constituyen la estructura familiar.

(Minuchin, 1993)

En la buisqueda de alternativas de mayor conocimiento frente a este escenario
es que el papel del psicologo puede mejorar variados aspectos, con la finalidad de

alcanzar indirectamente, la creacion de programas o servicios para este colectivo.
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1.2.- Formulacion del problema v pregunta de investigacion

De acuerdo a las investigaciones relacionadas con la morbi mortalidad de
enfermedades con variables psicologicas con valor predictivos para traumatismos
como; accidentes laborales, domésticos, deportivos, entre otros, estos han
incrementado su intensidad. (Buendia, 1999) Sin embargo, estas enfermedades ain no

han sido abordadas integralmente.

Se ha podido observar que los servicios sociales y sanitarios participan de
forma minoritaria en el cuidado continuado de las personas que necesitan cuidado
frente a estas enfermedades. Por lo tanto, la familia pasa a constituir la principal
prestadora de atenciones. En relacion a la paraplejia en adolescentes se puede
observar una existencia de mayor supervivencia ya que no solo aumenta el nimero de
personas que necesitan cuidados, sino la complejidad y exigencia en su prestacion.
Sancho, Abellan y Rodriguez, 2000 (citados en Garcia y Rodriguez, 2001)
manifiestan que cada dia mas personas con enfermedades graves, dependientes de la
alta tecnologia o en situacion terminal, son atendidas en el hogar. Hay un
desplazamiento de cuidados, cada vez mas complejos, hacia el sistema informal, en

un marco de contencion del gasto sanitario y el escaso desarrollo de otros servicios.

Por lo tanto, es importante estar atentos a la eleccion de los tipos de Estilos y
Estrategias de afrontamientos que utilizan los integrantes de una familia para afrontar
las dificultades que traen todos los cambios a experimentar cuando uno de sus hijos
(as) ha quedado en condicion de paraplejia. Debido que la presencia de esta situacion
provoca problemas tanto para el paciente como para toda la familia ya que frente a
esta situacion se observan una variedad de cambios que afectan el estado fisico,
emocional, social y econdmico, entre otros. Y por supuesto es necesario considerar

que si las elecciones de los estilos y estrategias de afrontamiento no son los
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adecuados a la larga se observara una tendencia a desarrollar sintomas
psicosomaticos.

Con la finalidad de destacar que la salud de la familia depende de la
interaccion entre factores personales (psicolégicos, biologicos, sociales), factores
propios del grupo familiar (funcionalidad, estructura, economia familiar, etapa del
ciclo vital, afrontamiento a las crisis) y factores sociologicos (modo de vida de la
comunidad, de la sociedad), entre otros. (Garcia, 1998) Lo que significa que la
condicion de morbilidad de uno de sus miembros genera un foco de demandas con
multiples alcances adicionales, entre los que se deberia destacar la accesibilidad mas

flexible a servicios de salud.

Aun cuando la salud publica es el pilar para la recuperacion del individuo
discapacitado como para la formacion de la familia, posteriormente el soporte de la
familia deberia ser mas relevante, ya que el Apoyo familiar es fundamental para
lograr un buen desarrollo de convivencia en la sociedad, con vistas a lograr un
desenvolvimiento mas acorde a la realidad. Los valores, el apoyo y el carifio que se
logran formar dentro de una familia hacen que aquellos que necesitan cuidado sean

mas fuertes a la hora de enfrentase a cualquier tipo de problema.

Como también hacer hincapié en el rol que cumple el cuidador, ya que es el
quien presta la mayoria de los servicios a la persona enferma. Ser cuidador familiar
de una persona con enfermedad crénica implica modificar las funciones a las que se
estd acostumbrado, tomar desiciones en medio de alternativas complicadas, asumir
responsabilidades o realizar tareas y acciones de cuidado fisico, social, psicolégico, y
religioso para atender las necesidades cambiantes de la persona a quien se cuida,
considerando que la experiencia de cuidar a una persona con enfermedad cronica
puede resultar simple y rutinaria, o extremadamente compleja, en especial cuando no

se cuenta con el conocimiento y la habilidad necesaria para cuidar en casa.
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Frente a lo expuesto se considera fundamental que lo que se reflejara en este
estudio sea tratado en programas de formacion de pregrado de las diferentes
profesiones relacionadas con la salud, incluido el del psicdlogo. Con el fin de lograr
indirectamente, pensar en la creacion de programas o servicios para este colectivo.
Con la finalidad de potenciar el desarrollo terapéutico en la familia y el adolescente,

para prevenir la aparicion de enfermedades psiquiatricas.

Por lo que se plantean las siguientes preguntas:

.Qué significados atribuye una familia a la experiencia de tener un miembro con

paraplejia? ;Cuales serian sus estilos y estrategias de afrontamiento?, ;Cuales

son los hitos significativos que hacen formar el rol de cuidador familiar?
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1.3.- Aporte v relevancia de la investigacion

El aumento de morbi mortalidad por enfermedades cronicas y discapacidades,
presiona la instalacion de nuevas practicas en el sistema de atencion de la salud. Por
sus caracteristicas, estas condiciones de morbilidad conllevan que se comience a
observar un desplazamiento del cuidado al sistema informal, y en particular al grupo

familiar.

En el orden social vemos que el modo de vida familiar constituye parte
integral del modo de vida de la sociedad. La familia como grupo social encarna y
desarrolla, mediante la ejecucion de sus actividades vitales y la construccién de sus
relaciones sociales, el modo de vida de la sociedad. (Castellanos, 1997) El modo de
produccién, los factores geograficos naturales, las estructuras sociopoliticas y las
condiciones materiales de vida, son elementos que condicionan el modo de vida de la
sociedad y determinan el estado de salud de la poblacion, demostrando que las
condiciones macrosociales estan estrechamente relacionadas con la salud individual y
de la familia. Por esto mismo las condiciones de urbanizacion, industrializacion y

crisis que se les asocian repercuten directamente en los cambios epidemiologicos.

Por otro lado, la incorporacion del enfoque biopsicosocial en salud, que revela
la necesidad de contemplar la salud en varias areas: lo fisico, emocional, social y
econémico, instala la necesidad de investigar la forma en que a una persona se la
relaciona con el cuidado. Los factores que intervienen en una enfermedad pueden ser
multiples: tipo de familia, lugar de residencia, trayectoria de la enfermedad,
experiencias anteriores, vigencia de problemas no resueltos, incomunicacion entre los
miembros de la familia, significados culturales y sistemas de cogniciones familiares,
etapas del reconocimiento de la enfermedad, etapas del ciclo vital de cada integrante

de la familia, flexibilidad o rigidez de roles familiares, entre otros. He aqui la
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importancia de tomar en cuenta las construcciones de significados de cada persona

frente a tales acontecimientos.

Desde una perspectiva psicosocial, es importante incluir las distintas formas
en que un adolescente con paraplejia elabora esta condicion, y la forma como en la
familia son promovidas actitudes, creencias y valores que tienen que ver con el
afrontamiento. Resulta obvio que cada uno de tales procesos es significativamente
importante en el mantenimiento del equilibrio indispensable en salud y enfermedad,
ello resulta relevante de investigar, para asi ir encontrando mas y mas caminos para la

prevencion y la atencion.

Horwitz, Florenzano, y Ringeling, (1990) plantearon que la salud familiar
puede considerarse como el ajuste o equilibrio entre elementos internos y externos del
grupo familiar, la capacidad de la familia para adaptarse y superar las crisis. Aqui
podemos ver que se incorpora el elemento de la capacidad de la familia que se
encuentra frente al padecimiento de una discapacidad como lo es la paraplejia. Para
superar este hecho de crisis y de adaptacion ante los cambios se encuentran en una
necesidad de continua transformacién, donde juegan un papel fundamental los

recursos protectores de la familia.

La experiencia que vive la familia es resultante de la interaccion dindmica
interna entre los miembros de la familia y el medio, es susceptible de experimentar
cambios a lo largo del desarrollo de la familia, varia en dependencia de la capacidad
de la familia para afrontar los acontecimientos propios del ciclo vital o los accidentes,
y de los recursos protectores con que cuenta (el funcionamiento familiar, la capacidad
de ajuste o de adaptacion a los cambios para superar las crisis, el apoyo social, la
salud de los miembros, entre otros). En este proyecto podremos vislumbrar con
mayor claridad la construccion de significados de una familia en esta situacion. Estos
elementos permitirdn arribar a la conclusion de la situacidon especifica que se

manifestara en el estado de salud, de riesgo o de dafio de la misma, a parte de la
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relevancia que representa para la atencion una enfermedad discapacitante como la

paraplejia.

Indagar en los Estilos y Estrategias de afrontamiento que se desarrollan en
una familia, cuando uno de sus miembros adolescentes padece de paraplejia,
contemplaria una busqueda de alternativas para que la familia logre identificar los
recursos que emplea para enfrentar esta situacion estresante y a partir de ello pueda
mejorar las estrategias ya existentes o adquirir unas nuevas. Caplan 1961 (citado en
Gonzalez, Fuentes y Garcia 1993) nos hablan de que existen potencialidades
preventivas y potenciadoras de la intervencion en crisis que nos pueden ayudar a
aprovechar el estado de agitacion y movilizacion emocional y cognitiva del sujeto
para reconducir a éste a una reorganizaciéon psicoldgica en que, ademas de
inmunizarlo, especificamente frente a problemas del mismo tipo, salga genéricamente

fortalecido para enfrentarse a estresores o problemas de cualquier tipo.

El Apoyo familiar en este sentido toma un papel fundamental para la familia y
el adolescente en condicion de paraplejia, debido a que ellos son las personas que
cumplen las funciones para promover una convivencia mas sana dentro de la

estructura familiar.

En referencia a esto también entra a lugar el rol del cuidador familiar como
un cumplidor de la gran mayoria de las actividades que se prestan a la persona

enferma.

Por lo tanto, dicho estudio nos permitiria fortalecer y direccionar los diversos
programas en el area de la salud mental dirigidos a las familias. Es posible llevar a
cabo e impulsar las competencias grupales familiares para que estas puedan reforzar
el vinculo familiar, produciendo fortalecimiento, afirmando la capacidad de ejercitar

una permanente mirada sobre las competencias.
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Por tultimo, esta investigacion permite fortalecer y enriquecer el proceso de
formacion personal y profesional del grupo de investigadores del area de psicologia,
en la medida en que amplia los conocimientos acerca de los Estilos y Estrategias de
afrontamiento empleadas por las familias en situaciones de crisis y proporciona
herramientas para realizar procesos de intervencion psicologica a nivel individual y
familiar. La identificacion de Estilos y Estrategias de afrontamiento frente a estrés
permitiria instaurar medidas preventivas tendentes a moderar el efecto negativo de
estos factores de riesgo. Como también que otros investigadores aprovechen los
resultados obtenidos como referencia de futuras investigaciones, o bien para

replantear alguna teoria.

Asi mismo, es justificable ya que el tema estda comprendido dentro de la
psicologia de la salud que es una de las ramas de la psicologia de mayor vitalidad,
cuyo trabajo se sitlia en la prevencion y promocion, enfocando sus intervenciones en
la modificacion de los habitos y estilos de vida inadecuados. Por lo cual, esto
brindara a los profesionales una mayor posibilidad de acercarse a un fendmeno
importante que pueda ser determinante en la presentacion, no soélo de conflictivas

psicoldgicas, sino también de enfermedades mucho mas complejas.
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2.- PRESENTACION DE OBJETIVOS

2.1.- Objetivo General

» Describir los significados asociados a la experiencia de la familia que tiene

uno de sus integrantes hijo (a) adolescentes con paraplejia.

2.2.- Objetivos Especificos

» Identificar las interpretaciones que la familia construye sobre la condicion de
paraplejia de uno de sus hijos (as) adolescentes.

» Identificar los modos de afrontamiento desarrollados por la familia y el hijo
(a) adolescente y el impacto que le atribuye al estado de salud y/o enfermedad
de su familiar.

» Identificar los elementos o hitos significativos que han definido el rol de

“cuidador” para uno o mas miembros de una familia.
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3.- MARCO TEORICO

3.1.-Capitulo 1: Salud Familiar v del Adolescente

3.1.1.- El concepto de Familia

La familia es considerada como un conjunto de personas que conviven bajo el
mismo techo, organizadas en roles fijos (padre, madre, hermanos, etc.) con vinculos
consanguineos o no, con un modo de existencia econdmico y social comunes, con

sentimientos afectivos que los unen y aglutinan.

La familia es una instancia mediadora entre el individuo y la sociedad; es el
escenario privilegiado en donde se lleva a cabo el desarrollo de la identidad y el
proceso de socializacion del individuo. La familia constituye un espacio de vivencias
de primer orden, en ella el sujeto tiene sus primeras experiencias y adquiere sus
valores y su concepcion del mundo. La familia es para el individuo el contexto en
donde se dan las condiciones para el desarrollo, favorable y sano, de su personalidad,

o bien, por el contrario, el foco principal de sus trastornos emocionales.

Segin Hernandez (1996. P., 5) la familia es vista desde una perspectiva

psicosocial, como:

a. Uno de los microambientes donde permanece el adolescente y, que por lo tanto, es
responsable de lograr que su funcionamiento favorezca un estilo de vida saludable.
Este estilo de vida debe promover el bienestar y el desarrollo de los miembros de la

familia.
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b. Un contexto de por si complejo e integrador, pues participa en la dindmica
interaccional de los sistemas bioldgico, psicosocial y ecologico, dentro de los cuales

se movilizan los procesos fundamentales del desarrollo del adolescente.

¢. Una unidad psicosocial sujeta a la influencia de factores socioculturales protectores
y de riesgo, cuya interaccion la hace vulnerable a caer en situaciones de crisis o en

patrones disfuncionales.

d. Uno de los factores protectores cuando funciona en forma adecuada, que es por lo

tanto, uno de los focos de la prevencion primordial y primaria.

Se acepta, ademas, que en el cambiante mundo actual no es posible asociar el
adecuado funcionamiento con una modalidad particular de familia, sino que es
indispensable reconocer la existencia de multiples formas funcionales o
disfuncionales. Este enfoque parte del supuesto que las familias como estructuras
organizadas tienen una configuracion, y esto nos lleva a admitir que las diferencias
individuales reciben la presion de la organizacion familiar al que pertenece cada
persona, y que las personas soportan diferentes estados estresantes que demandan

cambios que implican crisis.

En pocas palabras, la misiéon de la familia es ocuparse de que las personas
sean realmente personas, satisfaciendo sus necesidades en el plano bioldgico,
psicologico y social. En términos normativos ello implica hacer todo lo posible
porque sus miembros tengan todo lo necesario en el plano material y espiritual y en el

marco de una relacion de mucho afecto. (Covarrubias, 1983)
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3.1.1.1.- Funcionamiento familiar

La funcionalidad familiar, expresa el grado o la medida en que sus miembros
han aprendido a manifestar adecuadamente o no, sus sentimientos en relacion con los
otros, y también cuanto la familia ha avanzado en la elaboracion de sus limites y

espacios individuales.

Hernandez (1996. P., 6) en una recogida de informacion a través de diversas
teorias y conceptos centrales como los de la vulnerabilidad a la crisis y el poder de
recuperacion de la crisis, tomados de modelos como los Modelos de Resiliencia, de
Estrés, Ajuste y Adaptacion Familiar, se puede observar que el funcionamiento

familiar parte de cuatro supuestos:

1) Todas las familias, que son sistemas vivos, enfrentan dificultades y cambios como

un hecho natural y predecible a lo largo de su ciclo vital.

2) Todas las familias desarrollan fortalezas y capacidades basicas para promover su
crecimiento unitario y el de cada uno de sus miembros, asi como para protegerse en

los momentos de transicion y cambio.
3) Todas las familias desarrollan fortalezas y capacidades especificas para protegerse
de los estresores inesperados y para promover la adaptacion después de las crisis o de

las mas duras transiciones.

4) Simultdneamente, las familias se benefician y contribuyen a la red de relaciones y

recursos de la comunidad, en especial en los momentos de estrés y crisis.

En toda familia se presenta una dindmica compleja que rige sus patrones de

convivencia y funcionamiento. Si esta dindmica resulta adecuada y flexible,
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contribuird a la armonia familiar y proporcionard a sus miembros la posibilidad de

desarrollar solidos sentimientos de identidad, seguridad y bienestar.

Hernandez (1996. P.,6) plantea que el nivel de adaptabilidad o de
vulnerabilidad de la familia y de sus miembros a la crisis, en respuesta a un evento

estresante o a una transicion, depende de la interaccion de los siguientes factores.

a. El tipo de relaciones que mantienen sus miembros; tipo de familia, nimero de
miembros, etapa del ciclo vital, jerarquia y limites, cohesion familiar, participacion,

comunicacion Padre-Hijo, comunicacion conyugal, rutinas familiares.

b. El estilo de afrontamiento de los problemas; blisqueda de apoyo social, religioso,

profesional y redefinicion del problema.

c. Las fuentes de apoyo del adolescente y de su familia.

d. Los valores y creencias de la familia; esfuerzo personal, poder, dinero, sexo y

valores morales.

e. La acumulacion de tensiones y estresores.

f. Los recursos de la familia para resistir las tensiones; nivel académico de los padres,

ocupacion de los padres, nimero de aportantes a gastos, ingresos y servicios.

Esto no quiere decir que una vez que se presenta algiin evento estresante, la
familia quede irremediablemente destinada a ser disfuncional; lo que ello representa
es la necesidad familiar de un franco reajuste, para que el grupo logre asimilar esos

sucesos como puntos de apoyo para su propia evolucion.
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Sin embargo, una familia que tenga uno de sus hijos (as) en condicion de
paraplejia, situacion que se considera como enfermedad crdnica, significa que

inevitablemente pasen por una fase de crisis.

Segun Rolland 1989 (citado en Navarro y Beyebach, 1995) la familia cumple

las siguientes tareas:

1.- Aprender a convivir con el dolor, la incapacitacion y otros sintomas derivados de

la enfermedad.

2.- Aprender a convivir y a manejar correctamente el ambito hospitalario.
Especialmente han de ser capaces de desarrollar una relacion de trabajo con el equipo

médico que atiende al enfermo.

3.- Dar un significado a la enfermedad que les permita una cierta sensacion de control

y competencia.

4.- Elaborar el duelo por la identidad familiar perdida (ya no seran una familia sana).
5.- En el caso de enfermedades que no tiene curacion, han de aceptar que el cambio
serd permanente, y al mismo tiempo ser capaces de establecer la continuidad de la
identidad familiar desde el pasado sin enfermedad hasta el presente (y un futuro) con

la enfermedad.

6.- Han de ser capaces de reorganizarse para dar una respuesta a la crisis por la que

estan atravesando y a lo que les pueda venir en el futuro.

Segun la progresion de la enfermedad, la tarea mdas importante es la de

compatibilizar el cuidado al enfermo con el mantenimiento de una cierta normalidad
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de funcionamiento. Lo que se puede denominar mantener a la enfermedad en su

lugar. (Navarro y Beyebach, 1995)

3.1.1.2.- Tipos de Familias

La familia, como se mencion6 anteriormente estd compuesta por personas con
quienes se comparte la vivienda y con quienes se tiene una relacion de sangre o de

adopcion.

Esta definicion, segin Hernandez (1996. P., 12) comprende varios tipos de

familia, tales como:

a. Familias nucleares completas: Aquellas donde conviven los dos padres

bioldgicos o adoptivos y los hijos solteros.

b. Familias incompletas: Aquellas donde conviven los hijos solteros y uno de los
padres bioldgicos o adoptivos, quien es el jefe o cabeza de la familia. Otra forma de
familia incompleta es aquella donde conviven sélo los hermanos, hijos de los mismos
padres, fallecidos o totalmente ausentes, de modo que alguno o algunos de los

hermanos asumen el papel paterno o materno frente a los demas.

c. Familias extensas: Donde conviven personas de tres generaciones (abuelos,
padres, hijos, nietos) o con relaciones de parentesco con el adolescente, distintas a las

de padre, madre o hermano, tales como tio, primo, sobrino, cufiado, etc.
d. Familias reconstituidas: Donde conviven la madre o el padre, separados o

divorciados, con los hijos de una o mas uniones anteriores y su nuevo compaifiero o

compafiera.
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e. Familias mixtas: Donde conviven un padre y una madre con hijos de uniones

anteriores de los dos, y, en algunos casos, con hijos concebidos en esa union actual.

f. Familias con padre visitante: Son una variante de las familias incompletas en
cuanto a que el padre no convive con la familia, pero socialmente no se considera
como incompleta, porque ¢l cumple con las funciones de esposo y padre y tiene los
privilegios y las atribuciones del jefe de familia. Comunmente esta forma de familia
existe en culturas donde se acepta que el hombre mantenga una relacion estable con

dos 0 mas compaieras con hijos.

3.1.2.- Cultura y juventud

La cultura es la manera en que un grupo social estructura y configura las
relaciones sociales “normales”; es también la manera en que las conductas reales
resultantes son sentidas, comprendidas e interpretadas por los actores de la escena
cultural. (Clare, Jefferson y Roberts, 1975 citado en Maddaleno, Munist, Serrano,
Silber, Sudrez y Yunes, 1995)

En este nivel de analisis, la juventud es una construccion social, que delimita
el transcurso entre la madurez fisica y la madurez social, entendiendo esta ultima
como el momento en que el sujeto poseeria las capacidades sociales que cierta
sociedad requiere para su funcionamiento. Juventud se considera como un
“complejo significante social que procesa la condicion de edad pero también la
diferenciacion social, el género, la insercion en las instituciones, el barrio o la
cultura de adscripcion”. Margullis y Urresti (1998, P.7) Las posturas mas difundidas
sobre este concepto, conciben lo especificamente juvenil como una etapa
caracterizada por los desajustes, crisis o conflictos que se deberan resolver al llegar a

la adultez.
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En este periodo, debido a una compleja articulacion de factores de tipo
psicoldgico, social, cultural, familiar, etc., los jovenes asumen nuevas conductas, las
cuales van ligadas a alcanzar una autoafirmacion, como deseo de sentirse mayores. El
adolescente se enfrenta a cambios "dramaticos" en su cuerpo, en sus vinculos, y a

nivel intrapsiquico. Los logros evolutivos no son inocuos ni lineales. (Granel, 1985)

Segun Erickson (1968) la juventud es también la toma de conciencia de la
necesidad de independencia del nucleo familiar, como también de la entrada al
mundo compuesto por el grueso de la sociedad. Esta situacion es sin dudas conflictiva
porque implica encontrar un equilibrio entre las relaciones parentales y familiares por
un lado, y las sociales por otro. Al mismo tiempo, esto implica que el joven debe
empezar a pensar seriamente como o a través de qué métodos podra mantenerse por si
mismo y arreglarselas para hacer frente al mundo de la adultez. Existen algunos
elementos que pueden servirnos para entender mejor de qué se trata la juventud. Por
un lado, tal como se ha dicho, la juventud es el momento de la vida en el que uno
empieza a establecer su identidad, la identidad que lo acompafiara a grandes rasgos
por el resto de su existencia. Aqui entran no s6lo modos de moverse, comportarse o
actuar, si no también todas aquellas proyecciones, expectativas y suefios que el

individuo pueda empezar a moldear para su vida futura

3.1.3.- Concepto de adolescencia

El concepto de juventud esta muy ligado con el de adolescencia. Este también
es construido socialmente. Aparece como el resultado de la interaccion de los
procesos de desarrollo biologico, mental y social de las personas, y de las tendencias
socioecondémicas y las influencias culturales especificas. Todo este conjunto genera
los patrones de conducta de los adolescentes. (Esman, 1990 citado en Maddaleno,

Munist, Serrano, Silber, Suarez y Yunes, 1995)
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La O.M.S. (2010) define la adolescencia como la etapa que va entre los 11 y
19 afios, considerandose dos fases, la adolescencia temprana 12 a 14 afios y la
adolescencia tardia 15 a 19 afios. Sin embargo la condicion de adolescencia no es
uniforme y varia de acuerdo al grupo social que se considere. Desde un abordaje
biopsicosocial, se reconoce que la adolescencia se trataria de una condicion bastante
compleja. Para comenzar desde lo bioldgico; el individuo progresa desde la aparicion
inicial de las caracteristicas sexuales secundarias hasta la madurez sexual. Desde lo
psicologico; los procesos psicologicos del individuo y las formas de identificacion
evolucionan desde los de un nifio a los de un adulto y finalmente desde lo social se
realiza una transicion del estado de dependencia socio-econdmica total a una relativa

independencia.

La adolescencia debe ser vista como un momento en la etapa evolutiva de la
familia; una etapa de crisis y crecimiento tanto para el adolescente como para los
padres y la familia al completo como una unidad. Tradicionalmente, el estudio de la
adolescencia ha considerado tinicamente el desarrollo del joven como individuo y su
impacto en los padres. Mientras que, desde el punto de vista de la teoria sistémica,
que entiende a la familia como un sistema vivo en constante evolucion, es necesario
incluir la experiencia de los padres como individuos y como pareja, también en
desarrollo. La adolescencia es un periodo de transicion especialmente critico e
intenso en el ciclo vital familiar, marcado por la inestabilidad y el desequilibrio, tanto
en cada uno de sus miembros como en toda la familia, ya que todos estan sometidos a

impactos de crecimiento y desarrollo. (Ericsson, 1972)

Sin embargo la adolescencia implica cambios fisicos y emocionales para los
propios adolescentes y también cambios en la organizacion y las relaciones
familiares. Hay distintas etapas en la adolescencia y cada una traec consigo sus
peculiaridades particulares. En este sentido al ponernos en el lugar de un adolescente

que se encuentre con paraplejia las demandas le apareceran inconmensurables a él y a
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sus familiares. En esta etapa es necesario hacer varias elecciones importantes y esto

se torna complicado.

El adolescente con una enfermedad cronica, queda seriamente cuestionado en
su proceso de emancipacion, ya que a su condicion queda obligado a reintegrarse al
hogar paterno, lo que implica someterse a nueva disciplina donde debera renegociar
sus condiciones y estadia. Por otro lado, los padres en general quedan sumergidos en
una profunda pena, con claras resistencias a volver a asumir el papel de padres que en
un principio mostraron para que el adolescente siendo nifio se pudiera desarrollar,
esto en definitiva debido a que tienen mas limitacion en su libertad, y el rol que
cumplian muestra grandes cambios. El problema principal en esta situacion es que el
poder de los padres se muestra fragil debido a que el adolescente no deja de ser casi
un adulto al que no pueden tratar como si fuera un nifio, lo que complica atin mas la

situacion. (Brown, 1989 citado en Navarro, y Beyebach, 1995)

El adolescente en esta etapa siente, sufre y estd expuesto a una serie de
situaciones que muchas veces no entiende: cambios corporales, psicolégicos,
bioldgicos y comunicacionales. Los progenitores segin como hayan vivenciado su
propia adolescencia, los entienden o estan igual de aterrados que ellos y no son el

sostén que deberian ser.

3.1.4.- Salud de los Jovenes

La O.M.S. (2000) nos habla que la salud de los jovenes es un desafio para la
sociedad, debido a que ésta recoge de manera extensa varios problemas de salud
especificos en los jovenes. Estos problemas suelen definir las politicas de
organizaciones internacionales (UNESCO, OMS, UNICEF) y de los estados.
Problemas como la salud de la juventud, que contempla tanto los problemas fisicos o

psiquicos del desarrollo como la salud reproductiva, la salud sexual, trastornos
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psiquico o la drogadiccion y el alcoholismo, como el primer empleo, desempleo
juvenil, criminalidad juvenil, embarazo adolescente, control de la natalidad,

educacion sexual, son aspectos a los que los jovenes se tienen que enfrentar.

Sin embargo, uno de los problemas que mas se destacan, debido a su seriedad
son los problemas de uso y abuso de drogas y vehiculos. En este escenario los
jovenes se ven sometidos a experiencias novedosas y deben conocer los riesgos,
evaluarlos y controlarlos. Asi hay habitos, conductas y experiencias que tienen
riesgos claros para su salud. Ejemplos actuales podemos observar: el uso de drogas,
legales o ilegales, fumar, beber alcohol, accidentes deportivos, uso de vehiculos. Se
observa gran cantidad de accidentes de trafico, dando paso a la primera causa de

muerte en jovenes. (O.M.S., 2009)

3.1.4.1.- Mortalidad Juvenil

La O.M.S. (2009) en un primer estudio de las pautas mundiales de mortalidad
entre jovenes de 10 a 24 afios de edad, ha evidenciado que los accidentes de trafico,
las complicaciones del embarazo y el parto, el suicidio, la violencia, el VIH/sida y la
tuberculosis son las principales causas de mortalidad. Se indica que cada afio mueren
2,6 millones de jovenes, y el 97% de esas defunciones se registran en los paises de
ingresos bajos y medianos. El suicidio, segiin las estadisticas mundiales, alcanza
anualmente mas de un millon de personas, lo que representa un 1.8% del total de
fallecimientos. Algunos de los factores de riesgo que influyen en la decision de
suicidarse son: abuso de la ingesta de alcohol, consumo de algln tipo de drogas,
violencia familiar, comportamientos antisociales, depresion, aislamiento, entre otros.
La busqueda de nuevas experiencias en la etapa de la adolescencia, provocan en
ocasiones realizar actos de grandes riesgos, de los cuales, debido a la gravedad del
caso, aparecen lesiones agudas o cronicas o con discapacidad permanente o

transitoria.
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Como menciona Bedregal (1994) bajo los estudios de la O.M.S., se estima que
3,5 millones de personas mueren anualmente por traumatismos y envenenamientos,
sean accidentales o intencionales. La mitad de las muertes se producen en jévenes de
20 a 30 afios de edad. Es importante mencionar que la gran cantidad que sufre
accidentes de transito quedan discapacitados permanentemente. Esta situacion para
una familia, es bastante problematica debido a que la atencion médica demanda
costos muy altos y la pérdida o la discapacidad de un familiar requiere desarrollar

toda una capacidad adaptativa.
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3.2.-Capitulo 3: Paraplejia

3.2.1.- Paraplejia

Como se menciond anteriormente la adolescencia lleva asociada, variados
problemas de salud, lo que se complejiza si la persona se ve enfrentado a la

paraplejia.

La paraplejia es una enfermedad por la cual la parte inferior del cuerpo queda
paralizado y carece de funcionalidad. Normalmente es resultado de una lesion
medular o de una enfermedad congénita como la espina bifida. Una polineuropatia
puede tener también como consecuencia la paraplejia. Forner (2005 p. 27) define
paraplejia como “término que se refiere al déficit o pérdida de funcion motora y/o
sensitiva en los segmentos tordacicos, lumbares o sacros de la médula espinal (pero
no cervicales), secundarios al dario de los elementos neurales del canal raquideo”.
En la paraplejia, la funcion de los brazos estd preservada, pero dependiendo del nivel
de lesion, el tronco, piernas y organos pélvicos estaran implicados. El término
también se refiere a las lesiones de cola de caballo y cono medular, pero no a lesiones
de plexo lumbosacro o de nervios periféricos fuera del canal neural”. Del Villar
(2006) reconoce una incidencia de trauma de columna vertebral de 2 a 5 por 100.000
habitantes. La mayor parte de ellas no afectan la médula, pero alrededor del 10%

dejan secuela de pérdida funcional medular al nivel de lesion.

Desde una mirada social podemos ver que el cuerpo segun Merleau-Ponty, es

" . .. . .. . . "
toda sustancia organica e inorganica o mejor la parte material de un ser”. El
cuerpo no es un objeto que se experimenta, sino es el sujeto de la experiencia, porque
provee la informacion y la procesa. Las personas son seres corporales, producto de la
interrelacion entre el cuerpo fisico, el ser y la sociedad. A través del cuerpo se

relacionan con su entorno y se hacen cuerpo social a través de los sentidos. Por ello,
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la corporalidad refleja como las personas viven y experimentan el mundo a través del
cuerpo. Una vez experimentando algiin dafio cronico, los cambios en la corporalidad
afectan la existencia de las personas de una manera particular, comprometen la
intimidad, la relacion con otros y con el mundo, por ello al analizar los postulados
mencionados, relacionados con el tiempo, el movimiento y la intencionalidad, se
puede comprender el impacto que tiene la paraplejia en la percepcion de la
corporalidad: en la medida en que se incrementa la dificultad para realizar las
actividades, la percepcion del tiempo y la distancia es mayor. (Merleau-Ponty, 1975

citado en Moreno y Amaya, 2009)

Desde un enfoque social la discapacidad es considerada como un problema
social creado, como cuestion de la integracion completa de individuos en sociedad.
La discapacidad, no es una cualidad de un individuo, sino una coleccion compleja de
las condiciones, muchas de las cuales son creadas por el ambiente social. Por lo tanto,
la gerencia del problema requiere la accion social, la responsabilidad colectiva de la
sociedad en grande. Es hacer las modificaciones ambientales necesarias para la
participacion completa de la persona con discapacidad en todas las areas de la vida
social. La O.M.S (2001) define la discapacidad como: “Un fenomeno
multidimensional, resultante de la interaccion de las personas con el entorno”.
Utiliza un enfoque biopsicosocial en el que se integran las diferentes dimensiones de
la salud desde una perspectiva bioldgica, individual y social. (Gobierno de Chile,

2005)
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En la figura N° 1, se observa la progresion de la deficiencia a la discapacidad

y a la minusvalia.

Discapacidad es un concepto que describe los cambios en las
funciones y roles sociales, resultantes de una condicion patologica.

Deficiencia Es toda perdida o anormalidad de Organica
funcion psicologica, fisiologica o
estructura anatomica.

Discapacidad Es toda restriccion o pérdida de la Funcional
habilidad para desarrollar una
actividad de la manera considerada
normal para un individuo

Minusvalia Es la desventaja que limita o Social
impide el total desarrollo del rol
normal (dependiendo de la edad,
sexo y factores socioculturales de

acte individnn)

Figura N° 1: Maddaleno, Munist, Serrano, Silber, Suarez, & Yunes, (1995). “La
Salud del adolescente y del joven”. Organizacion Panamericana de la Salud,
Washington, D.C.
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3.2.2.- Causas de la Paraplejia

Las causas de la Paraplejia son muy diversas, pero de alguna manera estan
relacionadas con las areas bioldgica y sociocultural, aunque el medio fisico y social

desempefian también un papel preponderante.

3.2.2.1.- Las enfermedades cronicas.

Las enfermedades cronicas, son consideradas una patologia de larga duracion,
cuyo fin o curacion no puede preverse claramente. No hay un consenso acerca del
plazo a partir del cual una enfermedad pasa a considerarse cronica; pero por término
medio, toda enfermedad que tenga una duracibn mayor a tres meses puede
considerarse como cronica. Al hablar de enfermedad cronica se hace referencia a un
trastorno organico y funcional que modifica el estilo de vida, que es permanente,
multicausal y que requiere largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo y control.
Este tipo de enfermedades trae consigo unas connotaciones, que la hacen en la
mayoria de las oportunidades ser causa de rechazo, depresion o crisis emocionales de
quienes la padecen; por que se conoce que son situaciones de enfermedad con largo
periodo de duracion, que implican tratamientos prolongados, agotadores, que
producen dolor, deterioro progresivo, causan limitaciones fisicas, perdida de la

independencia o autonomia, e incluso en ocasiones la muerte. (Sanchez, 2000)

3.2.2.2.- Enfermedades congénitas

Las enfermedades congénitas son aquellas debidas a un defecto presente desde
el momento del nacimiento, que fue adquirido durante la etapa gestacional. La OMS
define defecto congénito como: “foda anomalia del desarrollo morfologico,

estructural, funcional o molecular, presente al nacer (aunque se manifieste después
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del nacimiento”. Los defectos congénitos abarcan una amplia variedad de patologias;

su prevalencia puede llegar hasta un 7-10% durante el primer afio de vida.

Los autores Nazer, Ramirez y Hunbner (2005) nos indican que las

malformaciones se producen seglin la causa en tres grupos:

a) Anomalias de origen genético

1.- Afecciones debidas al compromiso de un solo gen principal: Son las
enfermedades mendelianas o anomalias genéticas. Se conocen cerca de 3.500
patologias de este tipo, entre las que se hallan las anemias hereditarias, hemofilia,
fibrosis quistica del pancreas, errores congénitos del metabolismo, etc. Las
frecuencias varian en las distintas poblaciones desde 1 en 600 a 1 en 250.000

nacimientos y a nivel mundial afectan a 1 - 2% de los nacidos vivos.

Los rasgos mendelianos simples son heredados por transmision autosdémica, es
decir a través de los autosomas y por transmision ligada al sexo, donde los genes
alterados estan en el cromosoma X. Lo habitual es que una copia del gen del padre y
otra de la madre trasmiten los rasgos autosémicos. En los casos ligados al sexo,

siempre provienen de la madre en el varén y de ambos padres en la mujer.

Hay rasgos autosémicos dominantes y autosomicos recesivos. En estos casos
la afeccion compromete por igual a mujeres y varones. En los ligados al sexo, las

mujeres son portadoras sanas y los varones enfermos.

2.- Las aberraciones cromosomicas son frecuentes y se calcula que alrededor del
6% de los cigotos tienen alguna anomalia: De los embriones resultantes muchos
son abortados espontaneamente en las primeras semanas de la gestacion. Estas
anomalias pueden ser numéricas y estructurales y afectan tanto a los autosomas como

a los cromosomas sexuales. Las células del humano tienen 22 pares de autosomas y
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un par de cromosomas sexuales, la mujer dos cromosomas X y el hombre un X y un

Y.

Las anomalias numéricas se producen por la no disyuncion durante la anafase,
es decir por no separacion de los cromosomas apareados o cromatides hermana, asi la
célula va a quedar con 24 cromosomas, en vez de 23 que es el numero haploide. Al
juntarse con gameto normal, va a resultar una célula con 47 cromosomas en vez de 46
que es lo normal. Esto constituye una poliploidia, en este caso una trisomia, como es
el caso de la trisomia 21 o sindrome de Down. Por el contrario, si el gameto que
perdid una cromatide en la anafase por la no disyuncion se junta con otra normal, va a
resultar una de 45 cromosomas, lo que es una aneuploidia, como el sindrome de
Turner. Las anomalias estructurales resultan de rupturas cromosdmicas. Si el trozo
quebrado se une a otro cromosoma de la misma célula se produce una translocacion,
si se pierde, tenemos una delecion. En la translocacion, la célula no pierde masa
cromosomica, es una translocacion balanceada, y fenotipicamente no va a presentar
alteraciones. Pero si esa persona con este tipo de anomalia transmite esa célula con el
cromosoma con el trozo translocado, el hijo resultante va a tener mas masa celular, lo
que podria resultar en alteraciones estructurales o de otro tipo, es decir una o mas

malformaciones.

3.- Trastornos poligénicos: en los que un grupo de varios genes menores heredados
interactian con factores ambientales adversos, ya sean de origen prenatal o
postnatales, para producir una malformacion congénita. El labio leporino y la
luxacion de caderas, son ejemplos de este mecanismo de herencia. Este tipo de

trastornos afectan al 2 - 3% de los recién nacidos vivos.

b) Anomalias de causa ambiental

Existen algunos agentes ambientales, conocidos como tertdgenos, que son

capaces de afectar el desarrollo del embrion, provocando malformaciones. Se estima
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que son responsables del 7% de los defectos congénitos. El dafo que pueden
ocasionar los teratogenos depende de la etapa de desarrollo del embrion en la que
actuan. Los periodos mas criticos son los iniciales, aquellos que tienen una mayor

rapidez de division celular.

Los teratdgenos ambientales pueden ser quimicos (algunos medicamentos,
como la talidomida, acido retinoico), fisicos (radiaciones ionizantes) e infecciones
(virales, como la rubéola, o toxoplasmosis). También pueden ser mecanicos (como la

compresion intrauterina).

¢) Anomalias multifactoriales

Son las mas frecuentes, y estan constituidas por una combinacioén de factores
ambientales y genéticoas, distintos en los diferentes individuos. Existe una
susceptibilidad genética especial, individual, para los teratdgenos. En igualdad de

condiciones, no todos los embriones son afectados de la misma manera.

3.2.2.3.- Los accidentes laborales, deportivos, de transito, domésticos, etc.

Araya (2009) nos indica que la pérdida potencial de vida y el aumento de la
accidentabilidad, son dos variables que requieren de nuestra atencion. En algun
momento del tiempo el hombre emerge en la naturaleza, enfrentando peligros y
riesgos diversos. En un principio fueron fieras voraces y un medio ambiente hostil
que la naturaleza le imponia. Hoy en cambio, a diario se crean nuevos aparatos que
traen consigo riesgos inéditos, que se ocultan sigilosamente, que se encubren en la
publicidad, en el esnobismo y la inconsciencia, que tornan mas arriesgado el diario
vivir. Algunas personas facilitan la accidentabilidad, estimulan los peligros y facilitan
el refuerzo de las acciones inseguras o destructivas. La falta de limites, esta

intimamente relacionado con el respeto con las normas y lo establecido; la persona
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con falta de limites al igual que la persona que tiene dificultades para aceptar lo
establecido, también son candidatos permanentes al accidente. Vivimos en un mundo
complejo, donde los peligros de de una u otra manera demandan autocuidado. Por
otro lado, se agregan varios otros factores, como el estrés al cual le somete la
sociedad. Estos factores, que son en realidad muchos mas, nos llevan a una verdadera
dislexia de los riesgos, a una mala lectura del peligro, o reduciendo a cero los riesgos,
o esgrimiendo argumentos racionales pero no reales y por lo mismo potencialmente o

veridicamente autodestructivos.

Dentro de los accidentes laborales, se observan varios factores; falta de
normas de trabajo o normas de trabajo inadecuadas, disefio inadecuado de las
maquinas y equipos, desgaste de equipos y herramientas, mantenimiento inadecuado
a las maquinas y equipos. Como también pueden suceder por factores personales,
falta de conocimiento o de capacitacion para desarrollar el trabajo que se tiene
encomendado, falta de motivacion, tratar de ahorrar tiempo o esfuerzo, la existencia

de condiciones inseguras, entre otros factores.

En los accidentes deportivos también se suman varios factores, entre ellos;
falta de protecciones y resguardos en las instalaciones, protecciones y resguardos
inadecuados, escasez de espacio, pisos en mal estado, resbaladizos, desconchados,

etc.

Dentro de los accidentes mas visualizados en la actualidad, se puede observar
los accidentes de transito por causa de consumo de alcohol. El consumo de esta
bebida transforma al individuo, debido a que tiene efectos importantes a nivel de la
funcion del sistema nervioso central. En dosis bajas causa un estado de euforia,
alegria y gran autoestima. Ante algo que en condiciones normales haria actuar con
cautela, con un poco de alcohol en el cuerpo se pierde esa inhibicion y se creen los
mejores conductores, los mas audaces, los mas veloces. Lamentablemente, el alcohol,

desde cifras bastante bajas en la sangre enlentece la reaccion y los reflejos y
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disminuye la vision periférica, que es muy importante para conducir vehiculos

motorizados.

Nadie desea tener un accidente, pero algunos lo buscan inconscientemente.
Al no respetar normas, procedimientos e instrucciones. Existen modos y mecanismos
de defensa psicologicos para enfrentar dificultades; por esta misma razén existen
personas cuyos rasgos de personalidad son claramente autodestructivas, siendo una de

sus expresiones la accidentabilidad. (Araya, 2009)

3.2.3.- Cambios Epidemiologicos

El impacto personal, familiar y socioeconémico que ocasiona este tipo de
lesion es muy alto. La poblacion més afectada es la de jovenes en etapa formativa o
productiva. Seguin el primer estudio nacional de la discapacidad, en Chile hay
2.068.072 personas discapacitadas, lo que equivale a que uno de cada ocho chilenos

presenta en alglin grado esta condicion. (O.P.S. y O.M.S., 2001)

Frente a esta situacion se pueden observar los siguientes niveles:

e Discapacidad Leve: Son personas que presentan alguna dificultad, la mayoria
con caracter permanente, para llevar a cabo actividades de la vida diaria. Sin
embargo, la persona es independiente, no requiere apoyo de terceros y puede
superar las barreras del entorno. En Chile hay 1 millon 150 mil personas en

esta condicion.

e Discapacidad Moderada: Son personas que presentan una disminucion o
imposibilidad importante y permanente en su capacidad para realizar la
mayoria de las actividades de la vida diaria. Llegan, incluso, a requerir apoyo

en labores basicas de auto cuidado y supera con dificultades so6lo algunas
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barreras de su entorno. En Chile hay 514 mil personas con discapacidad

moderada.

e Discapacidad Severa: Son personas que ven gravemente dificultada o
imposibilitada la realizaciéon de sus actividades cotidianas, requiriendo del
apoyo o cuidados de una tercera persona, y no logran superar las barreras del
entorno o lo hacen con gran dificultad. Tienen este grado de discapacidad 404

mil personas en nuestro pais.

3.2.4.- Mortalidad

El estudio de la mortalidad constituye un elemento de importancia para juzgar

la condicion de salud de la poblacion frente a la paraplejia.

Bedregal (1994) establece que el 10% del total de egresos hospitalarios en
Chile correspondi6 a traumatismos y envenenamientos en 1990. La tendencia es al
aumento del numero de egresos por estas causas. En el grupo de menores de 15 afios,
se registraron 53.826 egresos en 1990, lo que corresponden al 17,9% del total en ese
grupo de edad. La tendencia muestra que el aumento se observa fundamentalmente en

los menores de 15 y mayores de 65 afios.

Sin embargo, las causas externas marcan también un gran numero de
defunciones, discapacidades y enfermedades originadas por ellas. Se ha comprobado
que son la primera causa de muerte entre los preescolares, los adolescentes y los
adultos jovenes. El fuerte impacto social de esta mortalidad prematura, la frecuencia
y la gravedad de las secuelas que suelen dejar los traumatismos y los
envenenamientos, y la sobrecarga que significan para los ya deficitarios servicios de
salud de la mayor parte de los paises de la Region, contribuyen a convertir a las
lesiones, enfermedades y discapacidades debidas a causas externas en uno de los

principales problemas de la salud publica actual, y, sin lugar a dudas, en el principal
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problema de salud de los grupos de adolescentes, jovenes y adultos de todas las

edades. (Maddaleno, Munist, Serrano, Silber, Sudrez, y Yunes, 1995)

3.2.5.- Tratamiento

La rehabilitacion previene y trata la aparicion de disfunciones secundarias a
problemas congénitos y adquiridos, agudos y cronicos, en personas de todas las
edades y tiene una connotacion propia en la evaluacion del dafo corporal y la
valoracion y tratamiento de la discapacidad, favoreciendo la integracion social del

discapacitado en la comunidad.

De acuerdo con la O.M.S. 1981 (citado en O.M.S., 1968) la rehabilitacion es
el conjunto de medidas sociales, educativas y profesionales destinadas a restituir al
paciente minusvalido la mayor capacidad e independencia posibles. Luego de varios
estudios sobre incapacidad, prevencion y rehabilitacion, se llego las siguientes

definiciones:

a) La Rehabilitacion incluye todas las medidas destinadas a reducir el impacto de las
condiciones de incapacidad y minusvalia y hacer posible que las personas

incapacitadas y minusvalidas alcancen la integracion social.

¢) El objetivo de la Rehabilitacion no es solo el entrenar a personas incapacitadas y
minusvalidas a adaptarse a su entorno, sino también el intervenir en su entorno

inmediato y en la sociedad para facilitar su integracion social.
d) Las personas incapacitadas y minusvalidas, sus familias y las comunidades en las

que viven, deben participar en la planificacion y puesta en marcha de servicios

relacionados con la Rehabilitacion.
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La Rehabilitacion es una especialidad que tiene por papel coordinar y asegurar
la puesta en marcha y aplicacion de todas las medidas encaminadas a prevenir o a
reducir al minimo inevitable las consecuencias funcionales, fisicas, psiquicas,
sociales y econdmicas de las deficiencias o de las incapacidades. Ello comporta la
puesta en marcha metddica de las acciones necesarias para la realizacion de estos
objetivos desde el comienzo de la afeccion hasta la reinsercion del paciente en su

medio ambiente y en la sociedad. (O.M.S., 1981 citado en O.M.S., 1968)

Una vez que la persona acepta su discapacidad, comienza el largo camino en
pos de la rehabilitaciéon. La primera etapa es de recuperacion fisica, donde a través

de tratamientos médicos la persona busca subsanar lo mas posible su deficiencia.

Luego de obtener el diagnostico adecuado, de acuerdo a los aportes de la
Fundacion Homero, la persona con discapacidad efectia su inscripcion en el Registro
Nacional de la Discapacidad. En primera instancia, debe acreditar su discapacidad a
través de una evaluacion hecha por la Comision de Medicina Preventiva e Invalidez,
COMPIN. Es importante que el solicitante cuente con todos los antecedentes clinicos
al momento de su evaluacion. Una vez acreditada la discapacidad, internamente se
envia la informacion al Servicio del Registro Civil e Identificacion para su
inscripcion en el Registro Nacional de la Discapacidad. El registro hara llegar al
domicilio la credencial correspondiente con un numero que serd indispensable
acreditar para solicitar los beneficios de la ley 19.284, la Ley de Integracion Social de

las personas con discapacidad. (www.libreopinion.com/members/fundacionhomero/)

Luego de esta inscripcion, la persona con discapacidad podra acceder a los
beneficios que entregan las Instituciones, como las municipalidades, gobiernos
regionales, servicios de salud, entidades estatales, asociaciones, corporaciones o
entidades privadas, sin fines de lucro, que tengan como objetivo la atencion de las

personas con discapacidad.
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Para solucionar muchas de las dificultades en la rehabilitacion, debido a la
necesidad de coordinacion y trabajo en equipo a nivel médico, una de las
instituciones mas destacadas es la “Fundacion Teleton”. Esta concentra en el mismo
edificio a los distintos especialistas y tratamientos que la persona requiere, y logra asi

facilitar el proceso de rehabilitacion. (http://teleton.cl/)

Es un proyecto creado por Mario Kreutzberger, que nacié como un programa
maratonico de television en EE.UU., para recaudar fondos para una fundacion
dedicada a la rehabilitacion. Esta iniciativa logrd unir a los chilenos y se convirtié en
un fendmeno comunicacional Unico en el pais. A treinta afios de su existencia, la
Fundacion Teleton sigue siendo una de las obras mas importantes que se han
realizado a favor de los nifios y jovenes discapacitados; no s6lo por trabajar por la
rehabilitacién de ellos sino por haber producido un cambio cultural en pro de la

dignidad del discapacitado y de sus derechos.

Desde 1978 a la fecha, se han construido diez centros de rehabilitacion a lo
largo de Chile, siempre respetando las caracteristicas de la zona, sus pacientes y la
geografia del lugar pero manteniendo los objetivos arquitectonicos del primero de
ellos, el de Santiago. Los Institutos de Arica, Iquique, Antofagasta, Coquimbo,
Valparaiso, Talca, Concepcion, Temuco y Puerto Montt, mas el de la capital, atienden
a mas de 26 mil pacientes. De ellos, cerca del 68% es menor de catorce afios, y sobre
el 80% proviene de familias pobres o de extrema pobreza. En sus primeros 28 afios
de vida la Sociedad Pro Ayuda del Nino Lisiado atendié a 1.800 nifios; a partir de la
Teleton, ya son mas de 68 mil los pequenos discapacitados que han conocido la

palabra rehabilitacion.
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3.3.-Capitulo 3:

La importancia de la familia en Salud Publica, desde un enfoque psicosocial

3.3.1.- Psicologia de la Salud

Oblitas y Becofia (2000) indican que la psicologia de la salud es una rama de
la Psicologia que nace a finales de los afios 70 dentro de un modelo biopsicosocial
segun el cual la enfermedad fisica es el resultado no solo de factores médicos, sino
también de factores psicoldgicos (emociones, pensamientos, conductas, estilo de vida,
estrés) y factores sociales (influencias culturales, relaciones familiares, apoyo social,
etc.). Todos estos factores interactuan entre si para dar lugar a la enfermedad y la

salud.

Simoén (1999) plantea que la Psicologia de la Salud es confluencia de las
contribuciones especificas de las diversas parcelas del saber psicologico (psicologia
clinica, psicologia basica, psicologia social, psicobiologia), tanto en la promocion y
mantenimiento de la salud como en la prevencion y tratamiento de la enfermedad. La
ejecucion de las estrategias en salud exige nada menos que la orientacion del sistema
de salud para que responda mejor a las necesidades sanitarias de comunidades e
individuos. Estos nuevos sistemas sanitarios deberan involucrar a los miembros de la
comunidad para desarrollarlo y garantizar que las decisiones sobre la prestacion de
servicios tengan su base en procesos reales de participacion y consulta nacionales y
locales. La equidad serd el cemento de estos sistemas. Definir recursos y establecer
programas son fundamentales para garantizar que la salud asuma la posicion
prioritaria que le compete. Estos sistemas estaran abiertos a la provision de servicios
no tradicionales y a la realizacion de investigaciones adecuadas en el campo de la

salud y aceptaran como lider cualquier uno de los miembros del equipo de salud.
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3.3.2.- Perspectiva Socioconstruccionista

Haro (2010) En la busqueda de obtener mayor informacion en relacion a los
problemas de salud y enfermedad, se puede observar el surgimiento del
socioconstruccionismo. Este estudio surge en torno a un profundo cuestionamiento
al pensamiento Unico o paradigma neopsitivista, de lo cual, se desprende en primera
instancia, la formacion hegemoénica que ha producido estatutos o naturalizaciones de
significacion en salud publica, anudamientos que tienen como caracteristica comun el
hecho de ignorar las condiciones historico-sociales materiales de la formacion social.
El sistema de salud no se centra en la salud precisamente porque los escenarios y las
practicas sociales instituyentes lo ligaron a la enfermedad, fueron mas bien sus
espacios y sus sujetos y, por lo tanto, a diversos mecanismos de orden, manipulacion
y dominio sobre todo aquello que significaba la enfermedad lo que ha generado la
estructuracion de las percepciones sobre el mundo sociocultural y, en nuestro caso,
sobre las practicas y saberes en salud. Gergen (1996) afirma que la teoria
construccionista es una manera de generar nuevas formas de conocimiento que nos

ayuden a repensar la sociedad y los individuos que la constituyen.

El sistema de salud, define a la salud por una negacién, lo que imposibilita
asumir el caracter procesal de cualquier fenomeno social, encubriendo, de paso, los
multiples significados de la enfermedad que abarcan diversas practicas, saberes y
procesos resistentes al orden hegemoénico, como lo es en este caso todo lo que tenga
relacién con el cuidado. Esta mala manipulacion ha generado el desarrollo de
estrategias por fuera de las practicas y saberes propios del modelo hegemonico, es
decir, por fuera del sistema de salud cientifico y racional. En este caso, se desarrollan
microsistemas que tienen relacion con las practicas de cuidadores familiares, en

acompanamiento con el desarrollo las estrategias de afrontamiento.

Desde la perspectiva socioconstruccionista Gergen (1996) indica que en el

momento de “ensimismamiento” el que habla, estd poblado también de los otros,
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sigue siendo un momento de interaccion social, pues el lenguaje en el que pone en
forma dicho pensamiento, es en si una construccion social. Cuando el individuo habla
para participar y deliberar acerca de algun problema, expresa las opiniones y puntos
de vista, producto de su pertenencia a algun grupo social, familiar, gremial,
generacional, demografico, religioso y politico. “El Sujeto” no escapa a estas
condiciones que dejan de ser determinantes o causales, para ser constitutivas del

mismo.

3.3.4.- Perspectiva Biopsicosocial

Para lograr mayor perfeccion en conjunto con las investigaciones realizadas,
la formacion en salud publica decidi6 realizar cambios en sus anudamientos
incluyendo la Perspectiva Biopsicosocial para que asi segin Garcia los profesionales
de la Psicologia no caigan en la tentacion reduccionista de olvidar que el concepto de
salud sobre el que afecta toda su atencion, no se refiere inicamente a los aspectos
psicologicos y de percepcion subjetiva de la misma, sino en la amplia variedad de
aspectos que abarcan lo fisico-organico, lo psicoldgico-subjetivo y lo social-

comunitario. (Garcia, 1998)

La O.M.S. (1984) ha modificado su definicion de salud considerandola desde
una perspectiva promocional de la salud no como un objetivo estatico, sino como
aquellos recursos disponibles para la vida diaria, recursos o medios sociales y
personales con los que se puede acometer satisfactoriamente los requerimientos de la
vida cotidiana. La importancia de esta modificacion esta en que el objetivo de toda
actuacion es pretender mejorar la salud de un individuo o colectividad, lograr que
esos medios o recursos sean accesibles. Estos recursos bdsicos o condiciones
fundamentales para dicho proposito y, al mismo tiempo, objetivos de toda la Politica
Promocional de Salud, por tanto, de toda persona con posibilidades de madurar en su

medio. (Garcia, 1998)
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3.3.5.- Modelo Biomédico versus Modelo Biopsicosocial

El enfoque biopsicosocial se ha venido desarrollando en las ultimas décadas
debido a la creciente necesidad de crear conciencia de que en el desarrollo de la

enfermedad, intervienen factores psicologicos y sociales de diversa indole.

Ceitlin y Gomez (1997) mencionan que para lograr una distincion entre ambos
modelos conceptuales, bajo las siguientes lineas encontrardn algunas caracteristicas

que los distinguen.

El Modelo biomédico esta basado en la integracion de los hallazgos clinicos
con los datos de laboratorio y los descubrimientos de la anatomia patoldgica. El
objetivo de este modelo era lograr examinar, clasificar y tratar las enfermedades.
Desde esta orientacion, basicamente patologista, se define la salud como ausencia de
enfermedad. Asi el mundo se divide entre sanos y enfermos, siendo enfermedad
aquello que el médico pueda reconocer, demostrar y clasificar por procedimientos

basados en estos métodos.

Para el Modelo biopsicosocial, el enfermar adquiere sentido en funcion de la
vida de la persona. Al introducir el valor de la palabra, de la historia que construye el
paciente, se permite que la enfermedad deje de ser solamente alteracion bioquimica o
fisica; puede ser también insatisfaccion en las relaciones, emociones o afectos
inadecuadamente elaborados, dolor psiquico. La medicina esta adherida a un modelo
conceptual de enfermedad que ya no es adecuado para las nuevas tareas y
responsabilidades que se demandan al profesional tanto en lo social, en lo preventivo,
cambios de estilo de vida, cuidado de la calidad de vidas, atencion de la enfermedad

cronica y de la muerte.

55



3.3.6.- Mirada sistémica de la Salud Publica

Se considera pertinente conocer como se ha ido desarrollando el sistema de
salud en cuanto permite comprender el posterior proceso de los cambios sociales,
tecnoldgicos, econdmicos y epidemioldgicos que enfrenta la medicina, obligando a
los profesionales del area, a las instituciones y a la comunidad, a adoptar nuevas

estrategias para solucionar los problemas de salud publica.

Debido a que las actuales politicas emanadas del Ministerio de Salud, se
encuentran enfocadas a fortalecer salud publica, bajo los principios de equidad,
humanizacion, resolutividad y accesibilidad entre otros, cabe destacar que en el
contexto de la reforma de salud, este nuevo modelo de atencion integral se basa en un
paradigma Biopsicosocial de la salud y enfoque de salud familiar. De hecho, a nivel
internacional, la priorizacion de la familia como grupo objetivo central es un proceso
de reorientacion de servicios de salud. (Florenzano 1994, citado en Astudillo,

Etchegarray y Sequeida, 1999)

El Modelo Integral de Salud estd orientado a proveer a los individuos, a la
familia y a la comunidad las condiciones adecuadas para el mantenimiento y el
cuidado de la salud, como también dar respuesta a sus necesidades de manera integral
e integrada, continua, oportuna y eficaz, accesible y de calidad. Debido a esto que los
Centros de Salud, deben contar con equipos de salud, que hayan desarrollado
habilidades y destrezas adecuadas para tener una mirada sistémica en la atencion de
salud de las personas y por ende abordar ademas el trabajo con familias y
comunidades para su acompanamiento a lo largo de su ciclo vital.

(www.serviciodesaludnuble.cl)
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Los elementos fundamentales de este enfoque se resumen en lo siguiente:

e Enfoque biopsicosocial, con énfasis en la familia y comunidad

e Continuidad de la atencion y de los cuidados de salud

e Prestacion de servicios integrados

e Resolutividad

e Responsabilidad compartida entre todos los miembros de la familia y la
comunidad por la salud de su familia y de cada uno de sus integrantes

e Participacion social

e Promocion de Salud

e Interculturalidad

e Impacto sanitario

e Enfoque de Género

El enfoque de salud familiar es vital para el desarrollo de estilos de vida
saludables y para la deteccion precoz de enfermedades, en todos los nticleos de

atencion Primaria, Secundaria y Terciaria. (Salinas y Vio, 2002)

La salud familiar como una disciplina al servicio de la Atencion Primaria
pone su énfasis en la prevencion y promocion de salud en equilibrio con acciones de
salud curativo-rehabilitadoras. =~ Se centra en la comunidad, procurando Ia
participacion activa de toda la poblacion. Por otro lado, se observa la reorientacion de
servicios con fines de promocion de salud. Se requiere de los Servicios de Salud,
quienes puedan responder al actual perfil epidemioldgico, incorporando acciones

especificas de Promocion a nivel individual, familiar y comunitario.

En cuanto a la Atencion Secundaria, esta es entregada por Hospitales y
Consultorios de Especialidad. En caso que una persona haya sido atendida en el nivel
primario y el o la profesional de la salud que lo ha evaluado determina que requiere

de una atencion de mayor complejidad, ese paciente es derivado a un Hospital o
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Consultorio de Especialidad. Por lo tanto, es el segundo escalon asistencial, que
incluye operaciones sencillas, exploraciones y otras tareas de policlinica que no
implican larga hospitalizacion, aunque si, en algunos casos, tratamiento en camas
hospitalarias de este nivel A y B, segtin el personal y la tecnologia requeridos por la

enfermedad o atencion médica domiciliaria.

Finalmente encontramos la Atencion Terciaria, donde se observa el
restablecimiento de la salud una vez que ha aparecido la enfermedad. Es aplicar un
tratamiento para intentar curar o paliar una enfermedad o wunos sintomas
determinados. El restablecimiento de la salud se realiza tanto en atencién primaria
como en atencion hospitalaria. En este nivel las enfermedades requieren
hospitalizacion con atencion especializada y de alta tecnologia en camas de nivel C.
Es en este nivel donde podemos observar el tratamiento que se le entrega a una
persona que haya sufrido un accidente de transito quedando con un cuadro de

paraplejia.

3.3.6.1.- Redes de apoyo

Una familia afectada por la enfermedad cronica de uno de sus integrantes
necesita tener apoyo de la familia, de sus amigos, de la comunidad y también de un
equipo multidisciplinario. La vida asistida y otros tipos de residencias de apoyo se
han concebido especificamente para aquellas personas que necesitan una ayuda

adicional para la vida diaria.

Caplan 1974 (citado en Misitu, Herrero, Cantera, y Montenegro, 2004) narran
que los sistemas de ayuda son un agregado social continuo que proporciona a las
personas informacidn sobre si mismas, a la vez que valida sus percepciones sobre los
demas, lo que mitiga en parte las deficiencias de comunicacién con la comunidad o

sociedad en general, obteniendo de estos sistemas de ayuda una configuracion del
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tipo de mundo y de vida que se esta viviendo. La comunidad puede ser un referente
teorico valido para entender el comportamiento y el bienestar de las personas, pero
rara vez las personas interactiian con ésta como un todo. El papel de los sistemas de
ayuda es precisamente, de proporcionar a la persona indicadores e informacion
coherente sobre el contexto mas global en que ocurre su experiencia. Desde este
punto de vista, interactuar en estos sistemas de ayuda es interactuar con la
comunidad, y sentirse integrado en estos sistemas de ayuda. Dentro de los tipos de
sistemas de apoyo podemos encontrar los sistemas de apoyo naturales: la familia,
compaiieros de trabajo, compaferos de estudio, compafieros de culto y creencias,
amigos, vecinos, entre otros. En cuanto a los sistemas de apoyo organizados;
sobresalen servicios sociales institucionales, asociaciones de autoayuda,
organizaciones no gubernamentales, ayuda profesional (médicos, enfermeras,

asistentes sociales, etc.).

3.3.6.1.1.- Equipo multidisciplinario

Lusiardo (2002) menciona que un equipo Multidisciplinario es un grupo de
profesionales encargados de participar en el tratamiento y educacion del paciente a
través de su especialidad. Esta compuesto por un psicologo, un psicopedagogo, un
neur6logo, un terapeuta ocupacional, un terapeuta de lenguaje, entre otros. Una de
sus principales tareas es clarificar los papeles de sus miembros en cuanto a los
servicios que proporcionaran y respecto a su desempeflo como integrantes eficaces y
cooperativos del equipo. El tipo de trabajo que realizan los equipos son: Equipos
Multidisciplinarios, Equipos Interdisciplinarios, Equipos Transdisciplinarios.
Actualmente parece ser la forma mas comun de clasificacion. En este modelo, cada
profesion ofrece una evaluacion y tratamiento paralelos, pero los mecanismos de
comunicacion estdn construidos de tal forma que los miembros de cada disciplina
puedan entender los roles de cada unos de los otros. Los miembros del equipo se

retinen regularmente en una conferencia de casos para compartir resultados y planes.

59



Algunas veces, uno o dos individuos dirigen y planifican todas las actividades del
equipo y actian como intermediarios de comunicacion, durante el proceso y

progresion del periodo de tratamiento.

En concordancia a la instalacion de este equipo multidisciplinario, éste
deberia reflejar el sistema organizacional de manejo de casos que tengan relacion con
el cuidado frente a una paraplejia, de las cuales corresponderia que surgiera un lider
que asigne la responsabilidad de manejo del equipo clinico implicado en el
tratamiento del caso. Una extension del sistema de manejo de casos es la situacion en
la que programas especificos de tratamiento se tornan el foco de organizacion para el
suministro del servicio. Se organizan areas especializadas para ofrecer servicios
comprensivamente especializados. Sin embargo, ain con la existencia de este

equipo, la ayuda frente al cuidado se desliza hacia redes de apoyo y/ o familiares.

3.3.6.1.2- La Familia

Podemos ver que la familia desde una mirada sistémica se caracteriza por ser
un sistema abierto organizacionalmente, separado del exterior por sus fronteras y
estructuralmente compuesto por subsistemas demarcados por limites con diferentes
grados de permeabilidad y con diversas formas de jerarquizacion interna entre ellos.
Sin embargo, es un sistema abierto que recibe informacion de su medio circundante y
se ve influenciada por determinados cambios que emergen tanto desde el contexto
interno como del medio ambiente externo. Debido a esto es que la familia organiza
su propia adaptacion frente a las permanentes y diversas tensiones que subyacen bajo

el continuo proceso de la enfermedad.

La familia se puede considerar como un grupo natural que se une para
coexistir y que, en el transcurso del tiempo va elaborando una serie de pautas

interaccionarles repetitivas, pautas de interaccion que constituyen la estructura
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familiar, y que a su vez, rigen el funcionamiento de los miembros y determinan la
gama de conductas que deben y no deben ser realizadas por cada integrante. Segun la
internalizacion de dichas pautas, se crea una determinada dindmica familiar, a partir
del sistema de coaccion “idiosincrasico” se puede ver que cada familia organiza su
dindmica y determina sus pautas transaccionales segin los momentos, circunstancias,
situaciones ¢ historias vividas. Las caracteristicas de dichas pautas estan
influenciadas por los estilos y normas relacionales transmitidas desde la cultura y
sociedad en particular, por lo tanto, su grado de cumplimiento puede variar segin el
medio ambiente externo, a partir de las leyes particulares que rigen en cada momento.

(Minuchin, 1993)

Frente a situaciones que amenazan el equilibrio del sistema, la familia debera
ser capaz de adaptarse lo cual dependera de la existencia de una gama de pautas
transaccionales alternativas y la flexibilidad para movilizarse cuando sea necesario.
La dinamica al interior del sistema también tiene elementos que tienden a mantenerse,
permitiendo asi que, a pesar de diversas cambios externos vividos por la familia, la

dindmica familiar logre mantenerse asi misma. (Minuchin, 1995)

Maddaleno et al. (1995) las enfermedades crénicas como la paraplejia
plantean otras exigencias a la familia. Existen muchas dificultades para conocer la
compleja interrelacion que existe dentro de la familia. Ciertamente, la afeccion
determina en parte el alcance de las nuevas exigencias, pero las exigencias que
soporta la familia dependen también del grado y el tipo de discapacidad, el grado de
visibilidad de la afeccion, el pronostico, el alcance de los tratamientos en el hogar, la
inversion de tiempo y dinero, y la intensidad del dolor. Sin embargo, una enfermedad
no tiene un efecto lineal, sino que la interrelacion es mas bien reciproca, ya que la
enfermedad produce un efecto sobre la familia y la reaccion de la familia tiene

consecuencias en la enfermedad.

Garcia y Rodriguez (2004) nos indican que la familia es un apoyo

fundamental para el miembro que se encuentra con paraplejia. Es importante destacar
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que en general el cuidado se basa en relaciones afectivas y de parentesco y pertenecen
al terreno de lo privado; se trata de “asuntos de familia”, en los que el resto de la
sociedad no se implica. Se desarrolla en el dmbito doméstico, y, como tal, queda
oculto a en el area publica. Finalmente, es una funcién que generalmente es adscrita a
las mujeres como parte del rol de género. Sin embargo, los limites del cuidado son
dificiles de marcar en términos de qué se hace, a quién, donde y durante cuanto
tiempo. Esta complejidad plantea dificultades a la hora de dimensionar su magnitud.
El cuidado informal ocurre en todas las edades y para un amplio espectro de
condiciones. En sentido amplio, todos hemos sido o seremos en algin momento de
nuestras vidas, beneficiarios del sistema informal, y muchos de nosotros y nosotras

somos o seremos cuidadores.

La familia para comenzar a adaptarse a la situacion que uno de sus integrantes
se encuentre con paraplejia debiera poner en marcha mecanismos de autorregulacion
que le permiten seguir funcionando, de tal manera que se producen cambios en las
interacciones familiares, que pueden llevar a la familia a situaciones complejas de
equilibrio o desequilibrio, poniendo en riesgo el bienestar y manejo del paciente

enfermo, asi como la funcionalidad del sistema familiar.

3.3.6.1.3.1.- Cuidadores Familiares

Esta nueva practica que inscribe el cuidado a una persona enferma da pie a
hablar de cuidadores familiares, con lo cual se hace referencia a las personas adultas
con vinculo de parentesco o cercania que asumen las responsabilidades del cuidado
de un ser querido que vive en situacion de enfermedad cronica discapacitante y
participan con ellos en la toma de decisiones. Estos realizan o supervisan las
actividades de la vida diaria en busca de compensar las disfunciones existentes de

parte del receptor del cuidado. (Barrera, Pinto y Sanchez, 2008)
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En relacion al cuidado, la familia en todas las sociedades es la primera que
entra en contacto con el individuo y la que mas influencia ejerce sobre €l. Es aquella
que transmite conocimientos, modelos y valores propios de la sociedad, que el
individuo asume como propios. Por lo tanto, es la mayor fuente de apoyo social y
personal de que pueden disponer los adolescentes que se encuentran con paraplejia,

tanto en los periodos de independencia como en los de dependencia.

Frente a la presencia de la paraplejia, la familia o parte de ellos suelen asumir
la responsabilidad, organizacion y dedican mdas tiempo para los cuidados del
adolescente que padece la enfermedad. El trabajo de cuidar incluye atencion personal
e instrumental, vigilancia y acompanamiento, cuidados sanitarios, y la gestion y
relacion con los servicios sanitarios. Cuidar también implica dar apoyo emocional y
social. En definitiva, cuidar significa encargarse de las personas a las que se cuida. En
este trabajo se destaca el papel de las mujeres, debido a que con frecuencia los
cuidados de atencion personal y los instrumentales, y estin mas implicadas en las
tareas de acompanamiento y vigilancia, es decir, asumen los cuidados mas pesados,
cotidianos y que exigen una mayor dedicacion. (Garcia, Rodriguez y Eguiguren,

2005)

En América Latina, hay un gran nimero de personas con problemas de salud
cronicos discapacitantes, y la mayor parte del tiempo, son atendidas por sus
familiares, lo que hace que se altere el funcionamiento en estas familias. A pesar de
ello, el sistema de seguridad social de los paises no tiene modelos de cuidado a largo
plazo, como tampoco apoya de manera adecuada a la persona con discapacidad

cronica ni a su familia. (Barrera, Pinto y Sanchez, 2008)
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3.4.-Capitulo 4: Afrontamiento

3.4.1.- Crisis v Afrontamiento

Segin Stefani, Seidmann, Pano, Acrich, y Bail (2003) el comienzo de una
enfermedad créonica en un miembro de la familia cuestiona la capacidad de
afrontamiento de problemas de toda la familia, la que debera recurrir a estrategias o

crear nuevas maneras de hacer frente a la adversidad.

En las situaciones de crisis, todos son mas vulnerables a las provocaciones y,
por lo tanto, los vinculos son mas fragiles dentro de una familia. Es en estos
momentos cuando se necesitan actitudes y capacidades relacionadas con la funcion de
sostén de los vinculos. Quienes transmiten que pueden pelearse y enojarse pero que
eso no implica la ruptura de lazos de pertenencia y acceso, estan demostrando esa
capacidad de sostén de las relaciones que los mas perturbados pueden no estar

momentaneamente cuidando. (Melillo y Suarez, 2005)

La tarea que lleva una familia en ocasiones se torna una pesada carga.
Hombres y mujeres no estan siempre preparados para llevar a cabo la tarea y no
siempre cuentan con los medios o recursos necesarios. Cuidar a un familiar enfermo
en algunos casos es una situacion estresante, ya que se deben afrontar necesidades
crecientes del miembro dependiente, es necesario sobrellevar conductas disruptivas,
encarar situaciones de restriccion de la libertad y la pérdida de un estilo de vida

anterior.
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3.4.2.- Sentimientos perturbadores

Stefani, Seidmann, Pano, Acrich, y Bail (2003) nos hablan que la familia debe
enfrentar nuevas tareas relacionadas con la enfermedad, tales como la incapacidad y
el dolor y los tratamientos especiales. Por otro lado, también incumben tareas
relacionadas con las demandas del ciclo vital interrumpidas por la situacion de crisis
que se experimenta, lo que hace que surjan sentimientos perturbadores que afectan a
todos los miembros y que hace peligrar una autoimagen satisfactoria y el sostén del
guion y de la identidad familiar.  Frente a esta situacion disruptiva emergen
sentimientos de soledad, desagradables, penosos e involuntarios, frente a un problema

experimentado como desproteccion, como pérdida de la situacion de apego seguro.

3.4.3.- Impacto frente a una enfermedad

A través de las investigaciones de Boyer (2001) se observan factores que
condicionan el impacto de la enfermedad o discapacidad dentro de un grupo familiar,

de lo cual se desprende un nuevo funcionamiento en la vida familiar.

e La etapa del ciclo vital: El impacto de la enfermedad serd diferente en cada
momento de la vida de una familia y del miembro al que le ocurra. De igual
forma, no es lo mismo que aparezca la enfermedad en una familia que no ha
afrontado crisis familiares y que no ha puesto a prueba su capacidad para
resolver conflictos, a que ocurra en una muy “golpeada” por éstas, cuyo

desenlace puede ser muy prometedor o realmente catastrofico.

e La flexibilidad o rigidez de los roles familiares: Una enfermedad supone
una profunda crisis familiar a la que las familias podrian responder mejor
cuanto mas flexibles puedan ser. En el momento que aparece puede ocurrir
que esta afecte la distribucion de roles, pues inmediatamente después tendra

que negociar cada uno de ellos y en muchas ocasiones compartirlos. El rol de
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cuidador que generalmente se asigna a una mujer en nuestra cultura (madre,
hermana mayor) genera conflicto porque implica el descuido de sus otras
funciones, tales como el cuidado de los hijos o el estudio. De esta manera se
puede esperar que las familias con mayor rigidez presenten mayores
dificultades para responder a la crisis por enfermedad ya que no se pueden

adaptar a las nuevas condiciones de la dindmica familiar.

La cultura familiar: Resulta dificil hablar del impacto de la enfermedad en
las familias sin considerar un aspecto tan fundamental como es la cultura
familiar. Este conjunto de valores, costumbres y creencias que comparten los
miembros, intervienen en la evolucion y desenlace de una enfermedad. Cada

familia hara una interpretacion distinta del proceso de enfermedad.

El nivel socioeconémico: No es lo mismo que la enfermedad aparezca en una
familia de escasos recursos econdmicos a que ocurra en una econdmicamente
estable. Evidentemente la crisis familiar en la primera va a ser mayor, ya que
la desorganizacion provocada por la enfermedad se va a percibir en todos los
ambitos. La familia requerird durante la enfermedad mayor cantidad de
recursos econdmicos por concepto de medicamentos, curas, consultas,
transporte, alimentacion especial, acondicionamiento fisico de la vivienda,
etc. Si el paciente enfermo es el proveedor sera necesaria la reorganizacion de
roles. En el caso de que su enfermedad sea terminal y esté imposibilitado para
trabajar, algiin otro miembro deberd cumplir con la funcion dejando atras su

rol habitual de estudiante o de ama de casa.

La capacidad del grupo familiar para la resolucion de conflictos: La
capacidad de respuesta familiar a los conflictos es un indicador prondstico del
impacto que tendrd la enfermedad en el grupo. No es lo mismo una
enfermedad crénica o terminal en una familia que ha sufrido grandes

conflictos en los momentos dificiles de su evolucion, a otra que ha podido
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reorganizarse rapidamente en funcion de la flexibilidad de roles e

independencia de cada uno de sus miembros.

La salud familiar no es un estado estatico, sino que esta sometido a un proceso
de transformacion, donde juegan un papel fundamental las potencialidades con que
cuenta la familia. Cuando uno de los integrantes de una familia padece una
enfermedad, casi siempre se ve afectado el ambiente doméstico inmediato. Y como
aquellos miembros domésticos estan afectados, las personas que aman, cuidan y

trabajan con ellos también pueden experimentar efectos contradictorios.

3.4.4.- Adhesividad al tratamiento

Como se menciond anteriormente, existen varios factores frente al impacto de
una enfermad, como también es necesario considerar que no existe una personalidad
y/o formas de reaccionar Unicas de una persona. Es decir, cada individuo reaccionara
a su lesion segun su personalidad, en funcion de su infancia, herencia y medio que le
rodea. La lesion rompe el ritmo de vida, equilibrio y proyectos que el individuo habia

establecido.

En la gran mayoria de estos casos la adhesividad al tratamiento frente a la
enfermedad o lesion se acompaia de ausencia motivacional. Bello y Molina (2007)
observan una falta de adherencia a los tratamientos, generdndose un problema
altamente relevante en enfermedades cronicas, pues conllevan altos costos para el
paciente y la sociedad, ya que a las secuelas fisicas, se deben sumar costos por
rehabilitacion, pensiones de invalidez y pérdida de productividad. Ademas, la
adhesion al tratamiento determina su eficiencia y mejora la calidad de vida de las

personas.
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3.4.4.1.- Reacciones del paciente frente a una enfermedad cronica

De acuerdo a Zurro, Pérez y Cano (1991) se pueden observar tres tipos de
reacciones, tales como:
1. Reacciones de huida o negacion: El enfermo cronico puede hacer una negacion
total de su padecimiento, e intentar normalizar su vida, como también puede hacer
una negacion de su diagnostico, aunque el cuadro no reviste el dramatismo anterior.
En la medida en que el proceso cronico es mas asintomatico, favorece en mayor
medida una huida de este tipo. El profesional puede detectarla por las consultas

tipicamente en "rachas", con largos periodos en los que el paciente "desaparece".

2. Reacciones de agresion o rechazo activo: El enfermo crénico raramente expresa
sin ambages su agresividad. Fuera de la consulta, en cambio, puede ser mas franco.
Se observa un patron de conducta relativamente frecuente que es el "pasivo-
agresivo". La agresividad se vehiculiza a través de una resistencia pasiva, casi
inaparente, a las indicaciones del profesional de la salud (pérdida de recetas, olvidar

las citas, cambiar la posologia).

3. Reacciones de racionalizacion: El enfermo crénico apoya su conducta en
argumentos o razones. Estos pacientes pueden reinterpretar su enfermedad para
justificar su conducta. Ej.: creen que si se inyectan insulina cada vez serdn mas

diabéticos.

3.4.4.2.- Reacciones de la familia frente a una enfermedad cronica

Generalmente a la familia por necesidad le agradaria bastante que el enfermo
cronico fuera obediente, agradecido, confiado, entre otras cualidades. Sin embargo,

en la mayoria de los casos los pacientes no reunen estas caracteristicas y el cuidador
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familiar puede experimentar las siguientes reacciones frente a las enfermedades de su

familiar con enfermedad cronica. (Zurro, Pérez y Cano, 1991)
1. Reacciones de huida: Debido al problema que abarca ser un cuidador familiar, en
primera instancia este manifiesta una reaccion de huida, para deshacerse de las

responsabilidades.

2. Reacciones de rechazo: Este rechazo se manifiesta a veces como una conducta

culpabilizadora, recriminando al enfermo crdnico, incluso por tener la enfermedad.

3. Reacciones de racionalizacion: El cuidador familiar entrega apoyo al enfermo

crénico pero de una manera racional, lo justo y necesario.

3.4.5.- Estrategias de consolacion

La actividad cotidiana del enfermo crénico y su familia se ven continuamente
afectados con tendencia a incrementarse en la medida en que la funcionalidad se
comprometa. Con frecuencia la familia muestra aislamiento social. (Navarro y
Beyebach, 1995) Esta es una situacion que tiende a intensificarse en la medida que se
aumentan la demandas de cuidado con un profundo sentimiento de soledad y
abandono, lo que hace que se sientan desprotegidos. Debido a esto que comienzan a

surgir estrategias de afrontamiento las cuales pueden ser positivas o negativas.

3.4.5.1.- Afrontamiento

El afrontamiento es entendido como un esfuerzo cognitivo y conductual

orientado a manejar, reducir, minimizar, dominar o tolerar las demandas externas que
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aparecen y generan estrés. (Halstead, Bennett y Cunningham, 1993 citado en Solis y

Vidal, 2006)

El afrontamiento ayuda a identificar los elementos que intervienen en la
relacion dada entre situaciones de la vida estresante y sintomas de enfermedad. El
afrontamiento actua como regulador de la perturbacion emocional. Si es efectivo, no
se presentara dicho malestar; en caso contrario, podria verse afectada la salud de
forma negativa, aumentando el riesgo de mortalidad y morbilidad (Casaretto et al.,

2003 citado en Solis y Vidal, 2006)

Soucase, Monsalve y Soriano (2004) manifiestan que los pacientes utilizan
estrategias de afrontamiento como la autoafirmacién y la busqueda de informacion, y
presentando un indice de calidad de vida inferior al de la poblacion general. Por otro
lado, el uso de estrategias de afrontamiento mas bien pasivas (como por ejemplo, la
religion) se asocian significativa y positivamente con la dimensiones de calidad de
vida que implican cierto grado de desadaptacion por parte del paciente a la
enfermedad, mientras que el uso de estrategias mas activas ante el dolor (por ejemplo,
distraccion y autocontrol mental) se relacionan significativa y negativamente con

dichas dimensiones.

3.4.5.1.1.- Estrés

En Solis y Vidal (2006) las fuentes generadoras de estrés son diversas: puede
ser una demanda ambiental, social o interna. Asimismo, pueden ser hechos positivos
o negativos. El grado de la reaccion de estrés mas que depender de estos eventos,
dependerd del tipo de pensamiento evaluativo que tenga la persona. Un evento
negativo no siempre ocasionara malestar. Este se origina cuando las demandas
impuestas por la situacion son valoradas como excedentes a las habilidades para

afrontarlas. Los estresaros presentan como caracteristicas basicas el ser intensos,
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provocar tendencias incompatibles y ser percibidos como incontrolables. (Cassaretto

et al, 2003 citado en Lazarus y Folkman, 1986)

3.4.5.1.2.- Estilos v estrategias de Afrontamiento

Es preciso, por tanto, diferenciar entre estilos de afrontamiento y estrategias
de afrontamiento. "Los estilos de afrontamiento se refieren a predisposiciones
personales para hacer frente a las situaciones y son los responsables de las
preferencias individuales en el uso de unos u otros tipos de estrategia de
afrontamiento, asi como de su estabilidad temporal y situacional. Mientras que las
estrategias de afrontamiento son los procesos concretos que se utilizan en cada
contexto y pueden ser altamente cambiantes dependiendo de las condiciones

desencadenantes" (Fernandez, 1997)

A través de los estudios de Frydenberg, llamado “Estilos y Estrategias de
afrontamiento en adolescentes”, podemos encontrar dieciocho estrategias de
afrontamiento agrupadas en tres estilos de afrontamiento. (Frydenberg, 1997 citado

en Solis y Vidal, 2006)

El primer estilo se refiere a Resolver el problema, esta caracterizado por los
esfuerzos que se dirigen a resolver el problema manteniendo una actitud optimista y

socialmente conectada.

1.- Concentrarse en resolver el problema: es una estrategia dirigida a resolver el
problema estudiandolo sistematicamente y analizando los diferentes puntos de vista u
opciones. Ejemplo; “Dedicarse a resolver el problema poniendo en juego todas sus

capacidades”.

2.- Esforzarse y tener éxito: es la estrategia que comprende conductas que ponen de

manifiesto compromiso, ambicion y dedicacion. Ejemplo; “Trabajar intensamente”.
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3.- Invertir en amigos intimos: Se refiere al esfuerzo por comprometerse en alguna
relacion de tipo personal intimo e implica la busqueda de relaciones personales

intimas. Ejemplo; “Pasar mas tiempo con la persona con quien suele salir”.

4.- Buscar pertenencia: Indica la preocupacion e interés en general y, mas
concretamente, por lo que los otros piensan. Ejemplo; “Mejorar mi relacion con los

demas”.

5.- Fijarse en lo positivo: Indica una vision optimista y positiva de la situacion
presente y una tendencia a ver el lado de las cosas y considerarse afortunado.

Ejemplo; “Fijarse en el aspecto positivo de las cosas y pensar en las cosas buenas”.

6.- Buscar diversiones relajantes: Se caracteriza por la busqueda de actividades de
ocio y relajantes. Ejemplo; “Encontrar una forma de relajarse. Ejemplo; “Oir musica,

leer un libro, ver television, tocar un instrumento musical”.

7.- Distraccion fisica: Se refiere a la dedicacion al deporte, al esfuerzo y a

mantenerse en forma. Ejemplo; “Realizar ejercicios fisicos para distraerse”.

El segundo estilo se denomina Referencia a otros, ¢ implica un intento para
enfrentar el problema acudiendo al apoyo y a los recursos de las demas personas,

como pares, profesionales o deidades.
8.- Buscar apoyo social: Consiste en la inclinacién a compartir el problema con otros

y buscar apoyo para su resolucion. Ejemplo; “Hablar con otros sobre mi problema

para que me ayuden a salir adelante”.
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9.- Buscar apoyo profesional: Es una estrategia que consiste en buscar la opinion de
un profesional. Ejemplo; “Hablar acerca del problema con personas que tengan mas

experiencia que la persona afectada”.

10.- Accion social: Consiste en dejar que otros conozcan cudl es el problema y tratar
de conseguir ayuda escribiendo peticiones u organizando actividades como reuniones
o grupos. Ejemplo; “Unirse a personas que tienen el mismo problema que la persona

afectada”.

11.- Buscar apoyo espiritual: Refleja una tendencia a rezar, a emplear la oracion y a
creer en la ayuda de un lider espiritual o Dios. Ejemplo; “Dejar que Dios se ocupe

del problema”.

El ultimo estilo, el Afrontamiento no productivo, estd asociado a una
incapacidad para afrontar los problemas e incluye estrategias de evitacion. Tal estilo

no lleva a la solucion del problema, pero al menos lo alivia.

12.- Preocuparse: Se caracteriza por elementos que indican temor por el futuro en
términos generales o, mas en concreto, preocupacion por la felicidad futura.

Ejemplo; “Preocuparse por lo que esta pasando”.

13.- Hacerse ilusiones: Es una estrategia basada en la esperanza, en la anticipacion
de una salida positiva y en la expectativa que todo tendra un final feliz. Ejemplo;

“Esperar a que ocurra algo mejor”.
14.- Falta de afrontamiento: Refleja la incapacidad del sujeto para enfrentarse al

problema y su tendencia a desarrollar sintomas psicosomaticos. Ejemplo; “No tener

forma de afrontar la situacion”.
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15.- Ignorar el problema: Refleja un esfuerzo consciente por negar el problema o

desentenderse de ¢l. Ejemplo; “Sacar el problema de su mente”.

16.- Autoinculparse: Incluye conductas que indican que el sujeto se ve como
responsable de los problemas o preocupaciones que tiene. Ejemplo; “Se considera

culpable de los problemas que le afectan”.

17.- Reduccion de la tension: Refleja un intento por sentirse mejor y relajar la
tension. Ejemplo; “Intenta sentirse mejor bebiendo alcohol, fumando o consumiendo
drogas”.

18.- Reservarlo para si: Refleja que el sujeto huye de los demds y no desea que

conozcan sus problemas. Ejemplo; “Guardar sus sentimientos para €l s6lo”.

3.4.5.1.3.- Fuentes de apoyo

El Apoyo familiar Como fuentes de apoyo para poder enfrentar como familia
la condicion de paraplejia en uno de sus hijos (as) adolescentes, es fundamental, ya
que se manifiesta un notable aumento de tareas de cuidado y apoyo en las tareas

domesticas de una familia frente a la paraplejia.

Los servicios sanitarios y sociales como sistemas formales, participan de
manera minoritaria en el cuidado continuado de las personas dependientes que viven
en la comunidad, constituyendo el cuidado informal un verdadero sistema invisible de
atencion a la salud. Los estudios realizados en nuestro pais confirman que la familia
es el principal prestador de atencion a la salud en nuestro medio y constituye la tnica
fuente de provision de cuidados para una gran mayoria de personas que lo necesitan.
Los cuidados informales frecuentemente son realizados por una unica persona que se

define como “la cuidadora principal” y este papel es asumido en su mayor parte por
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las mujeres, dado que la funcion de cuidar, esta asociada claramente a un rol de

género. (Navarro y Beyebach, 1995)

Sin embargo el apoyo a la familia viene en muchas formas y tamafios, pero el
objetivo ultimo es el “hacer lo que sea necesario” para apoyar a la familia para que
cuide del adolescente con discapacidades y permitir que ese adolescente crezca en
una familia sana. El objetivo del apoyo a la familia es el ayudar a abrir puertas para el

futuro de su hijo.

En relacion al Apoyo emocional y afectivo; En las primeras etapas del nifio
donde aquel comienza a desenvolverse en el mundo, la figura paterna es fundamental,
debido a que se logra asemejar con bastantes caracteristicas que lo representan y
principalmente porque el es aquel que entrega habilidades de apoyo emocional y
afectivo entre otros. Zigler y Weiss 1985 (citado en Buendia, 1999) mencionan que
los nifios tienden a percibir a sus padres como un apoyo generalizado, el padre es la

fuente de todos los tipos de apoyo.

La familia, y en especial los padres, constituyen el principal apoyo para el
adolescente, atn cuando existen conflictos intergeneracionales y aparece en el
adolescente la necesidad de separarse y diferenciarse de la familia. Tampoco se puede
olvidar que la familia es el grupo original en que las personas aprenden las normas
basicas de comportamiento humano y las expectativas sociales. En dicho contexto,
los valores y las actitudes son transmitidos a las generaciones futuras, dando a los
individuos un sentido de historia y continuidad. El grupo familiar proporciona apoyo
emocional y proteccion a sus miembros y les permite su crecimiento y desarrollo, una
funcidn especialmente importante durante la adolescencia. Asi resulta que, a pesar de
sus intentos de distanciamiento y a veces actitudes agresivas, el joven necesita de la
cercania y disponibilidad afectiva de los padres. En la preadolescencia, asi como en

la adolescencia temprana, las madres son consideradas por esta gente joven como la
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mas importante fuente de apoyo. (Furman y Buhrmester 1985 citado en Buendia,

1999)

El adolescente, en su tarea de descubrir nuevas direcciones y formas de vida,
desafia y cuestiona el orden familiar preestablecido. En su intima contradiccion
independencia versus dependencia, el joven puede crear una inestabilidad y tension
en las relaciones familiares, lo que a menudo resulta en conflictos intensos que
pueden volverse cronicos. Esto hace pensar que generalmente los compaifieros pasan a
ser mas importantes que los miembros de la familia. Sin embargo, la seguridad de
esta afirmacion, al menos en términos de apoyo social, es discutible ya que de
acuerdo a estudios los proveedores de apoyo en la familia parecen desempefar un rol
unico en la vida de los adolescentes. (Barrera y Li, 1996 citado en Buendia, 1999)
Los amigos, hermanos y abuelos tienen también un papel primordial ya que son
vistos como proveedores de apoyo, pero no logran compensar el apoyo de los padres
ya que se relacionan mas como fuentes primarias de conflicto en la vida de los
adolescentes, debido a los constantes encuentros y enfrentamientos. (Van y Asendorf,

1997 citado en Buen dia, 1999)

También podemos encontrar el Apoyo doméstico y economico; La mision de
la familia que se ocupa del desarrollo de un adolescente en condicion de paraplejia es
fomentar todas las capacidades evolutivas posibles que se presentan en esta etapa de
la vida, donde no hay que dejar de mencionar la carga financiera, ya que es
importante también satisfacer las necesidades del adolescente en sus costos, como lo
son en la forma de gastar en articulos de equipo de lavanderia, gastos de transporte,
ropa de cama, prendas de vestir, busqueda de vivienda adecuada, etc. Lo que se torna

también como fuente de apoyo necesaria el tener un adecuado apoyo econdmico.

Cuando la familia seguramente necesita mas contacto, tiende al aislamiento
social. La familia y el enfermo necesitan de apoyo emocional, necesita de una

informacion clara sobre la enfermedad, necesita ocasionalmente de ayuda familiar
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(limpieza de la casa, cuidado de los nifios, a veces del enfermo, compras, dinero,
comidas, transporte, gestiones ante el sistema médico, etc.). (Navarro y Beyebach,

1995)
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4.- MARCO METODOLOGICO

4.1.- Perspectiva Metodolégico

La perspectiva metodologica, a utilizar en esta investigacion, se enmarca
dentro del método cualitativo, debido a que estd considera la perspectiva Critico-
Hermenéutica, la cual intenta comprender los fenomenos sociales desde la

intersubjetividad, destacando la importancia del lenguaje.

El presente estudio, es, por lo tanto de caracter cualitativo, y en el, no se
pretende generalizar los resultados, sino mas bien poner énfasis en la reflexion sobre
un problema en particular. Se destaca la compresion de las complejas relaciones
entre los elementos significativos, Por lo que se demanda u disefio flexible con
interrogantes que inicialmente fueron vagamente formuladas, puesto que este tipo de
investigacion produce datos descriptivos; tales como, las propias palabras de las

personas, habladas o escritas y la conducta observable. (Taylor y Bogdan, 1992)

Recas (2007) senala que todo entendimiento auténtico exige interpretacion y
toda interpretacion es interpretacion de un lenguaje. La interpretacion aparece como
el modo fundamental del entender humano que en ultima intencion, es comprension
antropoldgica de la realidad. Intenta una comprension de la realidad en y por el
lenguaje, pues, el pensamiento humano esta marcado por el lenguaje. Esto significa
que el didlogo es la base de la ciencia, ya que en toda explicacion cientifica esta

necesariamente la comprension y ésta se enriquece con ella.

El objetivo fundamental de la hermenéutica es proveer los medios para
alcanzar la comprension del objeto o escritura que es interpretado, sorteando los
obstaculos que surgen de la complejidad del lenguaje o de la distancia que separa al

intérprete del objeto investigado. “la relacion esencial entre lingiiisticidad y
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comprension se muestra para empezar en el hecho de que la esencia de la tradicion
consiste en existir en el medio del lenguaje, de manera que el objeto preferente de la

interpretacion es de naturaleza lingiiistica”. (Gadamer, 1977. p. 468)

Se ha considerado que la metodologia cualitativa se ajusta al perfil de ésta
investigacion, ya que dentro de los objetivos de este estudio, se quiere conocer los
significados asociados a la experiencia que vive una familia que tiene uno de sus
miembros en condicion de paraplejia. Se considera que la metodologia cualitativa
permite obtener una concepcion multiple de la realidad, al mismo tiempo que
comprenderla de una manera reflexiva y critica, y asi acerca al contexto de los
entrevistados lo que permite una vision holistica y mayor amplitud de conocimiento

al investigador y al lector.

4.2.- Tipo v diseio de investigacion

En esta investigacion, el método utilizado es el estudio de casos. Este
modelo se define como: una descripcidon intensiva, holistica y un andlisis de una
entidad singular, un fendmeno o unidad social. Los estudios de casos son particulares,
descriptivos y heuristicos y se basan en el razonamiento inductivo al manejar
multiples fuentes de datos. El estudio de caso se ha seleccionado para poder estudiar
con mayor detalle la realidad y por temas de accesibilidad a adolescentes y familias

dispuestas a participar en un estudio de esta naturaleza. (Pérez, 1998)
El tipo de estudio elegido para esta investigacion, es de tipo exploratorio-

descriptivo, con el proposito principal de aclarar una situacion en la cual, falta

informacion.
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Tal como afirma Cea y Angeles (2001) un disefio de investigacion

exploratorio se lleva a cabo para cubrir alguno o varios de los propositos siguientes:

a) Familiarizacion con el problema de investigacion para deducir (a partir de
la informacion reunida) qué aspectos requieren un analisis pormenorizado en

indagaciones posteriores.

b) Verificar la factibilidad de la investigacion y documentar los medios que se

precisan para hacerla viable.

¢) Comprobar qué estrategia (o estrategias) de investigacion se adecua mas a

sus analisis.

En cada estrategia, seleccionar la técnica (o técnicas) de obtencion de datos y

de analisis mas pertinentes para futuras indagaciones (mas formalizadas).

Cea y Angeles (2001) afiaden que la descripcion constituye un paso previo en
cualquier proceso de investigacion. Antes de indagar en la explicacion de cualquier
proceso de investigacion hay que proceder a su descripcion mediante alguna o varias
estrategias de investigacion. De ellas, el investigador obtendra informaciéon que le
servirda en la caracterizacion del fenomeno que analiza. Por lo tanto, se prestara
atencion a la descripcion de situaciones, eventos y hechos. Esto es, decir como es y

como se manifiesta dicho fend6meno.

El tipo de disefio muestral de esta investigacion es no probabilistico, también
llamadas muestras dirigidas, ya suponen un procedimiento de seleccion informal. Se
utilizan en muchas investigaciones y, a partir de ella, se hacen inferencias sobre la

poblacion.
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Hernandez, Fernandez y Baptista (2001) sefiala que para el enfoque
cualitativo, al no interesar tanto la posibilidad de generalizar los resultados, las
muestras no probabilisticas o dirigidas son de gran valor, pues logran, si se procede
cuidadosamente y con una profunda inmersion inicial en le campo, obtener los casos
(personas, contextos, situaciones) que interesan al investigador y que llegan a ofrecer

una gran riqueza para la recoleccion y el analisis de los datos.

4.3.- Delimitacion de campo a estudiar

a) Universo.

El universo elegido para nuestro estudio dice relaciéon con dimensiones de la

realidad sociosanitarias de los jovenes chilenos.

b) Actores.

Los actores sociales que se encuadran en esta investigacion, corresponden a
las familias que han tenido la experiencia de tener a un miembro adolescente que se

encuentre en la condicion de paraplejia.

) Muestreo.

La muestra utilizada en ésta investigacion es de tipo intencionada, la que se
entiende como: “La muestra en donde los sujetos de ésta no son elegidos siguiendo
las leyes del azar, sino de alguna forma intencional”. Ruiz (1999) De esta forma el

grupo de investigacion se ha seleccionado segun los objetivos de estudio.

El Muestreo Intencional, a través de Pantoja (2008) se basa en la idea de que
el investigador tiene la capacidad de usar sus conocimientos acerca de la poblacion

para elegir los casos que incluird en la muestra. Tiene la facultad de decidir
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deliberadamente la seleccion de la variedad mas amplia posible de personas o los
sujetos que a su juicio son caracteristicos de la poblacion que le interesa o que
disponen de mayor informacion acerca del tema de estudio. Generalmente este
método subjetivo de muestreo no ofrece un método externo y objetivo para evaluar
cuan tipicos de la poblacion son los sujetos seleccionados. Sin embargo, puede
representar ciertas ventajas en circunstancias como la evaluacion pre-prueba de
instrumentos recién desarrollados con una muestra de diversos tipos de sujetos

intencionalmente elegidos.

d) Contexto

Para la recoleccion de informacion, se asistié al interior de los hogares
correspondientes a las familias a entrevistar, esto con el mutuo acuerdo que se acordo
con los miembros de las familias, como también con el acuerdo del horario de

disponibilidad de cada uno.

4.4.- Técnicas e instrumentos de recoleccion de la informacion

4.4.1.- Procedimiento de produccion de datos

Para el desarrollo del marco tedrico fue bastante dificil la recoleccion de datos
debido a la escasez de estudios similares. La recoleccion de este proyecto mostro

dificultades debido a varios factores:
En primera instancia los temas relacionados con el enfoque biopsicosocial

s6lo se encuentran en los estudios mas actuales. Esta se ha venido desarrollando s6lo

en la ultimas décadas debido a la creciente necesidad de considerar todas las areas
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que abarcan la enfermedad, como lo son; factores psicologicos, sociales, ambientales,

economicos, entre otros.

En segunda instancia la introduccioén en la Atencion publica de una mirada
sistémica también se ha estado implementando so6lo en la actualidad, dando cabida a
la relacion entre la salud individual y de la familia. Lo que en definitiva ha estado
generando practicas indirectas que corresponden netamente a los cuidadores

familiares, quienes en toda instancia son el pilar fundamental en el tema de cuidados.

Finalmente otra de las dificultades ha sido localizar la variedad de estrategias
de afrontamiento que se pueden visualizar en una familia. Esto principalmente a que
la gran mayoria de los estudios solo estan enfocados a las reacciones de los
cuidadores familiares o bien a personas individualmente, sin consideracion de una

mirada mas sistémica de los acontecimientos.

De acuerdo a las problematicas expuestas, se ha tenido que recurrir
principalmente a herramientas electronicas. Las garantias de recurrir a esta
informacion se deben a que los estudios relacionados con el tema de interés son de la

actualidad, facilitando una mas variada seleccion de variantes.

4.4.2.- Descripcion del Instrumento

Para la recoleccion de la informacion se utilizo una entrevista abierta semi-
estructurada, construida para los fines del estudio. La entrevista semi estructurada,
segun afirma Denzin 1978 (citado en Goez y Le Compte, 1988) permite realizar a
todos los sujetos las mismas preguntas en el mismo orden, dejando una pregunta
abierta que sugiere al entrevistado emitir opiniones sobre las cuestiones planteadas.
Sin embargo, es importante sefialar que, en algunos casos, debido a la dinamica del

discurso de los entrevistados sera necesario modificar o alterar el guion establecido.
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De acuerdo al tipo de entrevista utilizada en esta investigacion se encuentra la
entrevista grupal; “tiene caracteristicas propias ya que el entrevistador no solo se
tiene que relacionar con cada miembro individualmente sino también con todo el
grupo, en esta situacion se desarrollan roles y el entrevistador debe balancear las

relaciones de poder competitivo dentro del grupo”. (Diazy Ortiz, 2005. p. 13)

A través de la entrevista se pretendid obtener la mayor cantidad de
informacion por parte de los miembros de la familia. Esto permitird un acercamiento
a la construccion de significado que tienen frente al impacto biopsicosocial de tener a
uno de sus miembros en condicién de paraplejia y cuales son las estrategias de
afrontamiento a utilizar. Para esto se construyd una pauta de entrevista que se

encuentra en el Anexo N° 1.

Para el analisis de la informacion recolectada, se realizaron grabaciones de las
entrevistas, y luego se procedio a la transcripcion de estas, la segmentacion de cada
tema surgido, como también su respectiva codificacion y categorizacion, clasificacion

e interpretacion.

4.4.3.- Construccion de Instrumentos de Trabajo

Para la construccion de la pauta de entrevista abierta semi-estructurada se
realizé un disefio de preguntas de caracter general y preguntas auxiliares en base a los
conceptos, categorias e indicadores definidos en funcion de los objetivos planteados

en la investigacion.

4.4.4.- Condicion del instrumento de trabajo

La entrevista se llevé a cabo al interior del hogar de cada familia. Las
respuestas a las preguntas fueron grabadas como también se tomo nota de ellas

debido a dudas o sugerencias.
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4.4.4.1.- Procedimientos

4.4.4.1.1.- Recoleccion de la muestra de trabajo

La produccion de datos en los individuos estd siempre mediada por el
lenguaje, es por el lenguaje como determinamos y denominamos el mundo que nos

rodea. Por lo tanto las narraciones, constituyen la forma fundamental de las familias.

Una vez seleccionadas las familias de acuerdo a los criterios relevantes para
esta investigacion, se procedié a una primera conversacion para acordar el dia y
horario disponibles para poder llevar a cabo las entrevistas a cada uno de los
integrantes de la familia. En esta primera instancia se les explicd que se les realizaria

una entrevista.

4.4.4.1.2.- Realizacion de las entrevistas v recoleccion de la informacion

Para la realizacion de las entrevistas se debid recurrir a las siguientes etapas:

a. Primera etapa

La construccion de las entrevistas estd construida bajo una pauta de preguntas
generales, debido a que al transcurso de estas pudiesen surgir nuevas preguntas, de

acuerdo a la significancia que le da cada uno de los miembros a estas.

b. Segunda etapa

En esta seccion se recurrio a la Fundacion Teleton par ver la posibilidad de
acceder a las familias que se encuentran con un miembro adolescente en condicion de

paraplejia. Se informo acerca del estudio presentando la propuesta. Frente a lo
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expuesto se indico que el contacto se debia hacer con Karin Rotter, Fisiatra de la
Fundacion Teleton. Sin embargo, debido a reiterados intentos fallidos, se acudi6 a la
espera del dialogo con las familias a la entrada de la institucion. Luego de varios dias
de intento por encontrar familias que calcen con los perfiles de esta investigacion, se
logro llegar a un acuerdo con tres familias. Una de familias fue un caso aislado

debido a que el contacto no tiene relacion con la Fundacion Teleton.

Dos familias entregaron sus direcciones y se acordd un dia de visita a sus

hogares para poder realizar la respectiva entrevista.

Una familia solicita llevar a cabo la entrevistada a la entrada de la institucion
ya que el padre lo considero necesario asi. Se acordd un nuevo encuentro la semana
siguiente al momento de asistir nuevamente a la Fundacion Teleton.

La cuarta familia, fue entrevistada al interior de su casa particular.

c. Tercera Etapa

En esta seccion se logra contacto directo con las familias, llevando a cabo las
entrevistas.
Cada entrevista duré en 50 minutos aproximadamente, de la cual lo datos generales

de las familias entrevistadas son los siguientes:

e Primera familia: Familia Flores Lizama. Integrantes: Margarita 45
afos y Mauricio 13 afios. Comuna de Quinta Normal. Causa de

paraplejia; por accidente de Trénsito.
e Segunda familia: Familia Gonzalez Ramirez. Integrantes; Julidn 51

afos, Maria 45 afios, Oscar 21 afos y Katty 18 afios. Comuna de

Maipu. Causa de Paraplejia: Accidente doméstico.
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e Tercera familia: Familia Rosas Miranda. Integrantes; David 45 afios,
Graciela 38 afios, Anita 61 afios, Samanta 10 afios y Anais 12 afios.
Comuna de Estacion Central. Causa de Paraplejia: Accidente
deportivo. La entrevista realizada a esta familia fue realizada en dos
ocasiones debido a que afloraron sentimientos tristes de parte de

Anais, lo que llevo a suspender la entrevista.

e Cuarta familia: Familia Silva Arancibia. Integrantes; Andrés 42
afios, Pilar 17 afios. Comuna de Independencia. Causa de Paraplejia:

Desde nacimiento (Congénito).

d. Cuarta Etapa

En primera instancia se llenaron los datos de la informacion detallada de las

caracteristicas de las familias, lo que ha quedado en evidencia en el Anexo N° 2.

Las entrevistas fueron grabadas, de acuerdo a una previa autorizacion de la
familia. Posteriormente fueron transcritas literalmente y quedaron en evidencia en el

Anexo N° 3.

Al momento de la realizacion de la entrevista abierta semi-estructurada, se les
solicit6 a los miembros de las familias realizar esta en un lugar cémodo para ellos, de

manera privada para que no existieran interrupciones de ningun tipo.

e. Quinta Etapa

En esta etapa se observa el ordenamiento y andlisis de la informacion.
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En primer lugar, se realiz6 la lectura minuciosa de las transcripciones de las
entrevistas realizadas; a partir de las cuales se esperaba identificar unidades

tematicas emergentes.

Desde la revision de estas unidades tematicas se procedid posteriormente a la
construccion y organizacion de categorias de acuerdo a la dimensiones de las

representaciones sociales.

Se realizd la segmentacion de las entrevistas en frases y/o parrafos cuyo
sentido dio paso a una categoria representada por un codigo que de cuenta de

lo expresado por el entrevistado.

Luego esta la codificacion de las categorias, para asi lograr una plena
identificacion, de los distintos tipos de representaciones del discurso existente
entre los diversos participantes de la muestra, los cuales determinaron el

objeto de estudio, por medio de esta informacion.

La codificacion individual de las transcripciones obtenidas de las entrevistas

semi-estructuradas, se sometieron a triangulacion.

A continuacion se configur6 un listado de las categorias concretadas, el cual
se fortalecid y/o definid en el transcurso de las entrevistas. Se adjunta cada
parte de este proceso metodoldégico de Trascripcion, Segmentacion y

Triangulacion.

Finalmente de acuerdo a la articulaciéon de las distintas categorias, se
determin6é metas-categorias. Tomando en cuenta las ideas centrales que se
manifestaron.  Estas metas-categorias son llamadas también nucleos

tematicos. Ellos consisten en la agrupacion de categorias en torno a una idea
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central, conforme a: datos generales encontrados, la pregunta de investigacion

y lo propuesto en los objetivos de la misma.
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La recoleccion de la informacion se podra observar con mayor amplitud en la

figura N° 2, donde se resumen las etapas realizadas en esta investigacion.

Primera Etapa

Sl

Construccion de
la entrevista

=

Segunda Etapa
Contacto con Contacto a la entrada Contacto casa
Fundacion Teleton de Fundacién Teleton particular

a

Tercera Etapa

=

Familia Familia Familia Familia

Flores Lizama Gonzélez Rosas Miranda Silva Arancibia

C. Quinta Ramirez C. Estacion C.

Normal C. Maipt Central Independencia
Cuarta Etapa

J L

Realizacion de las
entrevistas y trascripcion

4L

Quinta Etapa

4L

Ordenamiento y andlisis de la
informacion de las entrevistas
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4.6.- Plan de Analisis de la informacion

Dentro del plan de Analisis se utilizo el analisis de contenido del cual se
desprendi6 segiin Krippendorff 1980 (citado en Garcia, Ibafiez y Alvira, 2000. p. 555)
que “el analisis de contenido es una técnica de investigacion para hacer inferencias
reproducibles y vdalidas de los datos al contexto de los mismos. En suma, en la
actualidad se reconoce que el analisis de contenido puede tener tanto un fin
descriptivo con un fin inferencial (deductivo) y puede utilizar tanto técnicas de
analisis cuantitativos como técnicas de analisis cualitativos, también hay acuerdo en
que el andlisis no esta limitado al contenido manifiesto de los mensajes sino que
puede extenderse a su contenido latente, y en que los andlisis realizados deben

someterse, como todo analisis, a pruebas de validez y de fiabilidad”.

.Los objetivos posibles de andlisis de contenido son tres: 1) La descripcion
precisa y sistematica de las caracteristicas de una comunicacion. 2) La formulacion
de inferencias (deducciones) sobre asuntos exteriores al contenido de Ia
comunicacion. 3) La prueba de hipotesis, para su confirmacion o rechazo. El
objetivo tradicional del analisis de contenido ha sido la descripcion. Cuando el
interés de la investigacion se centra en el contenido, no en la prueba de alguna
hipdtesis o en cuestiones de inferencia, entonces el objetivo principal es la
descripcion del fondo o de la forma de ese contenido. Por lo general, estos analisis
descriptivos son de caracter exploratorio o de indole historica. (Garcia, Ibanez y

Alvira, 2000)
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S.- RESULTADOS

5.1.- Analisis de los resultados

RELATOS FRENTE A LA CONDICION DE PARAPLEJIA

IMPRESIONES DE LAS FAMILIAS FRENTE A LA CONDICION DE
PARAPLEJIA DERIVADA DE UN ACCIDENTE SUFRIDO POR SU HIJO
(A) ADOLESCENTE

Las experiencias de “Tristeza” y “Angustia” aparecen asociadas al quiebre de
expectativas de la familia y del hijo (a) adolescente por el accidente sufrido. Por este
hecho, las circunstancias de la vida son mas dolorosas, generan un estado afectivo de

caracter penoso que se mantiene por la percepcion de un futuro incierto.

Los (as) adolescentes asocian estas experiencias principalmente a la dificultad fisica
que conlleva estar en condicidon de paraplejia. El conflicto se vincula con no poder
realizar las actividades que hacian antes de estar en esta condicion, como realizar
deportes, ser mas independiente, lo que se relaciona con la preocupacion por el

desarrollo a futuro.

H: Yo la verdad es que se me vino el mundo encima,
porque yo era muy bueno para los deportes, me gustaba
mucho jugar a la pelota y correr... y bueno con esto que
me sucedio se me vino inmediatamente a la cabeza que ya

no podria hacer nada de eso... fue como yo lo pensaba...
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ya han pasado varios afios y a pesar de mi rehabilitacion ya
nada es lo mismo... me cuesta mucho salir adelante
estando sentado en una silla de ruedas... pero sabe: ahora
igual me he sentido mejor, ya no estoy tan pesimista
como los primeros meses, tan triste... ahi yo no queria
nada de nada, lo unico que queria es estar solo, que me
dejaran solo... (Mauricio, 13 afios. Quinta Normal, F1

— P. por Accidente de transito)

M: Mmm como que ya no recuerdo bien.... Son recuerdos
borrosos... que me sentia muy mal, triste y sola, que
nadie me iba a entender... que iba a tener que depender
siempre de alguien, eso me revento, si... si me revento
porque yo siempre habia sido super independiente con
mis cosas bueno pensar que iba a tener que vivir a si para
toda la vida me puso muy mal, por mucho tiempo, si ha
sido super dificil, si usted supiera... antes todas las
mafianas salia a andar en mi bicicleta, me encantaba...
ahora cuando me doy cuenta que ya no puedo me baja la
pena... es horrible...(Katty, 18 afios. Maipu, F2 — P. por

Accidente doméstico)

M: Bueno al igual que mi papd a veces me baja la pena y
me pongo a pensar puras tonteras, pero intento despejar
mi mente en otras cosas cuando me siento asi y rapidito
se me quita la tontera... yo se que estando asi todo es
mucho mas dificil... pero que voy a hacer, por algo habré
nacido asi... quizds porque. (Pilar, 17 aiios.

Independencia, F4 — P. por enfermedad Congénita)
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Respecto a la familia, las experiencias de sufrimiento se asocian generalmente a la
sorpresa de percibir un acontecimiento no normativo, debido al accidente que dejo
a los adolescentes en condicidon de paraplejia, y experimentar todos los cambios que
se han generado desde ese dia, principalmente referidos al estado de 4nimo de sus

hijos (as).

H: Bueno me senti muy incomodo, que Katty estuviera asi
me hizo pensar que yo iba a ser una incomodidad mas en la
casa, es que como los tios tienen que tener mucha atencion
diaria con Katty... pero como no tenia otro lugar donde
quedarme me fui acostumbrando de a poco... igual me
puse super triste porque la Katty ya no era la misma
persona que yo conocia... estaba muy cambiada... es que
antes igual era super alegre y ahora como que no tanto...

(Oscar, 21 afios. Maipu, F2)

M: Yo no lo podia creer, tantas veces que han salido a
pasear que no podia creerlo, hasta que pude ver a la nifia
hospitalizada... me dio mucha tristeza, tan chiquitita y
con este problema... esta es una situacion muy dificil para
toda la familia y principalmente para la chiquitita... fue
doloroso ver como sufrian David y Gabriela... yo quede
muy afectada... bueno hasta el dia de hoy... es que
quedamos todos muy afectados... siempre estamos con la
preocupacion de las pequefias... (Anita, 61 afos. Est.

Central, F3)
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H: Bueno lo que mas se distingue es el sufrimiento y el
dolor de toda la familia cuando suceden estas cosas... es
que es muy dificil tomar decisiones y salir adelante,
principalmente para mi hija ya que después del accidente
ella se mostraba muy desorientada.... Y se ve que aun
tiene mucha tristeza y dolor por lo sucedido... (David,

45 afios. Est. Central, F3)

H: Al principio fue muy impactante... porque la noticia la
supimos a penas nacidé Pilar... cuando los doctores
avisaron que Pilar venia con problemas fue muy dificil,
tan pequerniita, me dio mucha tristeza... mi sefora
también quedo sorprendida, quedo como en blanco, no
reaccionaba... yo pienso que ella no lo podia creer al igual

que yo. (Andrés, 42 afios. Independencia, F4)

conlleva, lo que se asocia a:

acontecimiento no normativo debido al accidente.

M: Cuando se la llevaron en la ambulancia me dio tanta
rabia, porque no me dejaron ir con ella... (Samanta, 10

afios. Est. Central, F3)

Las experiencias de “Miedo” y “Rabia” se exteriorizan en la familia y el hijo (a)

adolescente, al no lograr manejar todos los factores que la condicion de paraplejia

En primera instancia también esta experiencia es asociada a la sorpresa de percibir un
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Por otro lado, la familia se veria afectada por el futuro incierto de los adolescentes en
condicion de paraplejia. La imposibilidad de entregar toda la ayuda necesaria para
que el adolescente se supere dia a dia, principalmente a la incapacidad fisica que les

impide desarrollarse “normalmente”, siendo el tema central de sus relatos.

M: Miedo también de no poder superar esta
enfermedad... miedo de que nos deparara la vida
ahora... Hay me dio un poco de pena recordar esto...

Disculpe... (Margarita, 45 afios. Quinta Normal, F1)

M: Siempre cuando me encuentro sola me da mucha
nostalgia pensar como va a ser el futuro de mi hija...
sabes yo igual estoy en terapia psicologica... lo que pasa
que me dio depresion... bueno tu entenderds... esta
situacion es muy dificil para una madre... y ver como a
diario tu hija sufre y se esfuerza a mas no poder por
realizar sus cositas, a mi me hace dafo, el no poder hacer
nada... ayudar solo en detalles me da rabia... (Maria, 45

afios. Maipu, F2)

M: Bueno... Haber.... Es obvio que ha significado
muchos cambios en mi vida, todo ha empeorado... Ojala
nunca hubiera tomado esas clases de esqui... me da
rabia el solo hecho de acordarme... ahora ya no puedo
hacer nada por mi misma, siempre tengo que estar
molestando a la abuela y a los demas... pareciera que fuera
un estorbo... a veces pienso que seria mejor irme lejos...
(Anais, 12 afios. Est. Central, F3 — P. por Accidente

deportivo)
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Tanto los familiares como los hijos (as) adolescentes habian pasado por la

experiencia de culpabilizar a Dios por lo sucedido.

H: La verdad que al principio yo lo unico que pensaba
era en porque a ella le tenia que haber pasado esto...
tenia mucha rabia con Dios... bueno esquiar es super
peligroso, pero nunca pensé que le podria pasar esto a

Anais... (David, 45 afios. Est. Central, F3)

H: Tenia mucha rabia con Dios porque me castigo asi, y
sobre todo con la persona que hizo que pasard esto, como
no se iba a dar cuenta que yo estaba parado ahi... como
no me iba a ver... (Mauricio, 13 afios. Quinta Normal,

F1 — P. por Accidente de transito)

Las experiencias de “Impotencia” y “Disconformidad” aparecen relacionadas con
ello a que la familia y el hijo (a) adolescente manifiestan aflicciones atribuidas a
sentimientos de incapacidad o impotencia frente a lo sucedido; no lo aceptan o no lo

admiten.

Estas experiencias se relacionan con la poca preocupacion por parte de la sociedad
en el plano tanto afectivo como en relacion a la infraestructura de la ciudad. Los
adolescentes en condicion de paraplejia observan una deficiencia en la entrega de
afectos de parte de las personas y las condiciones de infraestructura poco adecuadas

impiden que se puedan desenvolver tranquilamente.
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M: Y bueno también muchas otras cosas, como le habia
dicho antes... la sociedad es muy injusta con esta
enfermedad, pocos profesionales, malos tratos, cuesta
mucho salir adelante... (Margarita, 45 afios. Quinta

Normal, F1)

H: Quizdas nada de esto estaria sucediendo, es una
impotencia que hasta el dia de hoy me vuelve en

ocasiones... (Julian, 51 afios. Maipu, F2)

M Si considero que una de las grandes dificultades, es
que esta sociedad no esta preparada para la gente en esta
situacion, ya que hay que estar haciendo lo imposible
para obtener todos los beneficios que entrega el
gobierno...y bueno es cosa de mirar las calles, los
edificios, los colegios... ninguno de ellos tiene las
herramientas necesarias para que los jovenes con
paraplejia se sientan adaptados... (Maria, 45 aifios.

Maipu, F2)

M: Pienso que vivir asi, 6sea cambiar nuestra rutina tan
bruscamente ha hecho que todos cambiaramos en alglin
sentido... algunos para bien y algunos para mal... significa
que todos nosotros con esta experiencia hemos quedado
con una gran huella... por mi lado creo que cada vez mds
estoy alejada... pero eso no es lo mads importante... lo
que importa ahora es que se recupere Anais... porque se
lleva toda la atencion (Samanta, 10 aiios. Est. Central,

F3)

98



M: Pero como voy a ser diferente si soy una initil, no
puedo hacer nada... (Anais, 12 afios. Est. Central, F3 —
P. por Accidente deportivo)

M: La mayoria de los edificios no tienen ascensor, y esto
es que solo estoy mencionando un problema, porque hay
miles. Eso me da mucha impotencia y varias ocasiones,
pero trata de superarlo... (Pilar, 17 aifios.

Independencia, F4 — P. por enfermedad Congénita)

Otra de las experiencias se relaciona a que el Padre de una familia no logra manejar

la tolerancia a la frustracion, atribuyendo negligencia de los profesionales.

H: Fue muy dificil, yo le buscaba la pelea a todo mundo...
incluso al principio le echaba la culpa a los doctores y
enfermeras que la ayudaron... que como ellos no habian
sido capaz de hacer algo mas para que mi hija no quedara
con secuelas... a bueno también me pelee con los
profesores del centro de esqui... porque consideraba una
negligencia de parte de ellos... y bueno con mi esposa
también me pelee porque ella fue la de la idea del curso...
mmm... no se me puse muy violento. La verdad que me
sentia muy impotente... (David, 45 afios. Est. Central,

F3)

Las experiencias de “Empatia” y “Agradecimiento” aparecen en relatos familiares
de acuerdo a la participacion afectiva frente al accidente sufrido, expresando

admiracion y gratitud mutua por la relacion que se ha generado.
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Se observa una relacion reciproca de entregar y prestar apoyo, lo que ha llevado a
que tanto la familia como el hijo (a) adolescente se sientan agradecidos por los
logros obtenidos hasta ahora.

H: Yo igual me puse al tiro en el lugar de mi hija, me

puse a imaginar como iba a ser todo esto cuando ella lo

supiera... comencé a imaginar lo dificil que seria de hoy

en adelante su vida... todo se tornaria mucho mds

dificil... (Julian, 51 afios. Maipu F2)

M: No yo no he tenido ningun problema, es mi hijo, como
no lo voy a apoyar.... He estado siempre dispuesta a
ayudarlo... hay wuna diferencia en sentirse ftriste y
angustiada a no poder ayudar a mi hijo... yo jamas me he
sentido obligada, todo lo contrario siempre he estado con
los brazos abiertos a ayudarlo, incluso ahora llego a
pensar que es una experiencia muy enriquecedora ya que
ver como la otra persona te agradece tu ayuda y depende
de esa ayuda es gratificante, sin duda... (Margarita, 45

afios. Quinta Normal, F1)

H: Si, si lose... pero no ha sido constante... esta bien, nos
visitan y todo, pero las intenciones a veces no son
demostradas... pero ese no es el problema, yo me siento
agradecido de que entre nosotros nos podamos ayudar, si
al fin y al cabo asi debe ser... (Julian, 51 afios. Maipu,

F2)
M: Pero sabes estoy agradecida también porque ayudar a

mi hija me hace sentir bien... ver como ella nos agradece

a diario... (Maria, 45 afios. Maipu, F2)
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H: Y bueno de mi parte, me siento muy bien porque a mi
me gusta ayudar a la Katty y bueno a toda la gente que lo
necesite, es muy gratificante... porque la gente que
solicita ayuda te lo agradece de corazon y es muy lindo

ver que se sienten apoyados... (Oscar, 21 afios. Maipu,

F2)

M: Si... eso es algo que agradezco... que a pesar de los
desencuentros igual me siento bien atendida, tengo todo
lo que necesito, osea en lo material... creo que es muy
dificil para todos estar preocupados de mi... (Anais, 12

afos. Est. Central, F3 — P. por Accidente deportivo)

H: Pero si estoy super contento y agradecido del resto de
mi familia, mis primos y mis tios han sido muy amables
conmigo, ellos para mi han sido super importantes en
este proceso... su apoyo a sido fundamental para mi
recuperacion, bueno eso es lo que yo pienso... a y bueno
mis amigos los del colegio como los de la iglesia, es que
ellos siempre estan ahi cuando los necesito... ellos me
suben siempre el animo cuando me siento triste...
(Mauricio, 13 afios. Quinta Normal, F1 — P. por

Accidente de transito)

M: Lo que dice Anita es muy cierto... cuando la persona
es un familiar directo el entregar ayuda no es algo
molesto, sino mds bien, algo satisfactorio... a mi me

encanta prestar ayuda a mi hija porque se que realmente lo
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necesita... y bueno si yo no me encontrara trabajando
prestaria todo mi apoyo para que Anais estuviera a gusto...
pero lo poco que puedo hacer lo hago con gusto... de
hecho siempre llego a casa con regalitos... y siempre
estoy atenta a todo lo que necesite mi hija. (Graciela, 38

afos. Est. Central, F3)

TIPOS DE AFRONTAMIENTO

IDENTIFICACION DE LOS TIPOS DE AFRONTAMIENTO DE LAS
FAMILIAS A LA CONDICION DE PARAPLEJIA DERIVADA DE UN
ACCIDENTE SUFRIDO POR SU HIJO (A) ADOLESCENTE

Las familias entrevistadas manifestaron distintos tipos de afrontamiento:
Concentrarse en resolver el problema, Esforzarse y tener éxito, Invertir en amigos
intimos, Buscar pertenencia, Fijarse en lo positivo, Buscar Apoyo Social, Buscar
Apoyo Profesional, Buscar Apoyo Espiritual, Preocuparse, Hacerse ilusiones, Falta

de afrontamiento, Autoculparse, Reservarselo para si.

El tipo de afrontamiento “Concentrarse en resolver el problema” es una estrategia
utilizada por la familia y el hijo (a) adolescente, dirigida a resolver las dificultades
que trae la paraplejia, estudiando y analizando los diferentes puntos de vista u

opciones.

La familia como el hijo (a) adolescente considera entonces ver todas las
posibilidades existentes para poder seguir adelante con todo lo que conlleva la
paraplejia. Esto ha permitido adaptacion relativamente satisfactoria frente a los

contratiempos.
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M: Y bueno frente a todos estos sentimientos, no me
quedo otra que ser fuerte y pensar que a pesar de todos
los conflictos que pudieran aparecer con esta enfermedad
Yo iba a ser fuerte para apoyar siempre a mi hijo, porque
jamas lo dejaria solo, no por nada del mundo...

(Margarita, 45 afios. Quinta Normal, F1)

H: Pero no... no fue tan asi como yo pensaba... ahora
me he esforzado mucho y me ha ido muy bien el colegio
jajaja... (Mauricio, 13 afios. Quinta Normal, F1 — P.

por Accidente de transito)

H: Chuta, bueno no quedaba otra que ir adaptandose a la
situacion, es que sabes uno no puede echarse a morir, si tu
hija igual puede salir adelante, sobre todo con nuestra
ayuda... asi que bueno a pesar de todo el sufriendo que
se pasa con esto, nos pusimos las pilas con mi mujer y
sacamos adelante a la Katty...

Bueno ahora las cosas ya se han calmado... hemos podido
calmar la situacion y de a poco nos hemos estado
adaptando... la casa ha cambiado, ahora hay mas
comodidad para Katty... un montén de cambios hemos
hecho si... pero con eso ya esta mejor la situacion...

(Julian, 51 afios. Maipu, F2)

M: Nunca le pedia ayuda a nadie... quizas eso sea lo que
me ayude a superar todo esto y quizas mas adelante pueda
volver a hacer las cosas por mi misma... igual le estoy

poniendo mucho empeiio de mi parte para hacer mis
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cosas sola... (Anais, 12 aiios. Est. Central, F3 — P. por

Accidente deportivo)

Una demanda particular es mantener un nivel econémico mas elevado para poder
sobrellevar el gasto de la atencion de la paraplejia, lo que ha repercutido en el trabajo

y el ingreso de la familia.

H: Mmm a nivel personal... pienso que ha sido un proceso
de adaptacion muy dificil y complicado... creo que el
concentrarme y esforzarme en mi trabajo para poder
aportar mas a fines de mes en los gastos, me hecho fuerte
para poder afrontar todo lo que ha sucedido... (David,

45 anos. Est. Central, F3)

El tipo de afrontamiento “Esforzarse y tener éxito” es una estrategia utilizada por la
familia y el hijo (a) adolescente, que comprende conductas que ponen de manifiesto

compromiso, fe y dedicacion.

M: Pero que le vamos a hacer... aun asi creo que es
necesario con fe salir adelante... (Katty, 18 afos.

Maipu, F2 — P. por Accidente doméstico)

H: Yo siempre me he considerado positivo, asi que
cuando supe lo que paso quise concentrarme
inmediatamente en averiguar todo lo posible sobre la
enfermedad y que cuidados llevar a cabo... Es por lo

mismo que comencé a buscar otro doctor para tener un
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diagnostico diferente, para ver si existian otras

posibilidades... (Andrés, 42 afios. Independencia, F4)

M: Pero ahora ya no, esto es una de las cosas que he
superado... eee y bueno tantas cosas mds. (Pilar, 17
afios.  Independencia, F4 - P. por enfermedad

Congénita)

M: Yo siempre he sido muy fuerte... y todos los
problemas que tengo los supero sola... creo que ese ha
sido un gran recurso personal... es que ahora si que me
siento sola, pero a veces pienso que no me da mucha pena
estar asi porque siempre he estado asi... es por eso que me
molesto cuando necesito la ayuda de los demds para hacer
mis cosas, porque yo antes era muy independiente...
(Anais, 12 afios. Est. Central, F3 — P. por Accidente

deportivo)

El tipo de afrontamiento “Invertir en amigos intimos” es una estrategia utilizada por

la familia y el hijo (a) adolescente, que involucra actividades que son motivantes para

sobrellevar la paraplejia.

Esta participacion hace que se manifieste un mejoramiento en el estado de animo

tanto de la familia como del hijo (a) adolescente.

M: Ah también mis amigos y primos de mi edad, han sido
un ejemplo a seguir, es que como ellos viven la vida de
otra manera, O0sea se podria decir de una manera normal,

me van ensefiando siempre cosas nuevas y apoyandome en
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lo que yo quiero hacer, eso también creo que me ha
ayudado mucho... (Katty, 18 afios. Maipi, F2 — P. por

Accidente doméstico)

M: Bueno yo siempre me he sentido muy apoyada por
mis compaiieros del centro de adultos mayores, ellos
siempre estan ahi cuando necesito ayuda... incluso para
sacar a pasear a Anais a la plaza o bien a distraernos un
rato... y bueno tengo una amiga en especial con quién me
descargo conversando cuando estoy complicada... ella me
visita o bien yo lo hago... eso me hace muy bien... (Anita,

61 anos. Est. Central, F3)

M: Aunque ahora con todo esto me he sentido bien sola...
paso mads tiempo con mi amiga Mariela... (Samanta, 10

afos. Est. Central, F3)

M: Mis amigos y compaiieros de colego también son
fundamentales... no tengo muchos pero los pocos que
tengo los quiero mucho... mi mejor amiga es Catalina, ella
es mi confidente y siempre me acompafia y me viene a
visitar en los dias libres... (Pilar, 17 aiios.

Independencia, F4 — P. por enfermedad Congénita)

El tipo de afrontamiento “Buscar pertenencia” es una estrategia utilizada
generalmente por el hijo (a) adolescente, donde se exhiben actividades motivantes
para lograr una mayor integracion, permitiendo que el adolescente se sienta mas

seguro de si mismo, al poder relacionarse con personas en su misma condicion.

106



M: Igual para mi es casi normal estar asi, porque como yo
vengo de nacimiento con este problema... lo que si me
gusta es que he conocido muchos amigos que estan en la
misma condicidén que yo y son, muy amables conmigo...
generalmente ellos sufren los mismos problemas que yo,
pero siempre en los talleres grupales lo convenzamos.
(Pilar, 17 afios. Independencia, F4 — P. por enfermedad

Congénita)

H: Los talleres de rehabilitacion dieron pie a que Pilar
pudiera formar lazos con la gente que trabaja ahi, y
conocer gente que esta en su misma condicion...esto a
sido muy importante para Pilar, le ha dado fuerzas para
que ella enfrente la realidad en que vivimos...yo creo que
ser parte de la teleton, y ser parte del sentimiento que ellos
se entregan, ese sentimiento de altruismo ha hecho que
Pilar sea mas fuerte. (Andrés, 42 afios. Independencia,

F4)

vida para lograr el objetivo de sobrellevar la paraplejia.

adolescente para mirar la vida, inferida en sus relatos.

M: Yo he aprendido a valorar mas la vida, esta experiencia
a sido muy fuerte para mi... y ver todo el esfuerzo diario
que tiene que realizar mi hijo para hacer sus cosas, me

muestra que la vida a veces puede ser mucho mas dificil,

El tipo de afrontamiento “Fijarse en lo positivo” es una estrategia utilizada por la

familia y el hijo (a) adolescente que esta enfocada en tener una vision optimista de la

Esta experiencia se relaciona con la resiliencia que muestra tanto la familia como el
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es por esto que pienso que no hay que ahogarse en un vaso
de agua... gran parte de los problemas de esta vida se
pueden solucionar si uno tiene fuerza de voluntad y fe en
que resultara todo...creo que lo principal es pensar
positivo ante las dificultades de la vida... (Margarita, 45

afios. Quinta Normal, F1)

H: Haber... creo que lo mas importante ha sido aprender a
tener la misma capacidad de resiliencia que ha tenido
Katty frente a esta situacion... la verdad que es muy
impactante ver como tu hija menor es tan fuerte, y puede
salir adelante tan positivamente... a veces yo me pongo a
pensar, de donde sacara tanta fuerza para hacer todo lo que
hace a diario... cual serd su real motivacion... siempre me
estoy preguntando esto... y es lo que trato de aprender para
yo llevarlo a cabo también... (Julidn, 51 afies. Maipi,

F2)

M: Am.... Y bueno... lo que aun no logro comprender es
como Katty pudo cambiar de estar totalmente negativa
frente a la vida y su futuro... y ahora estar pensando
positivamente... bueno obvio que este pensamiento no es
fijo... pero yo diria que la mayor parte de los dias se
muestra positiva...esto a mi me impresiona... (Maria, 45

afios. Maipu, F2)

H: Bueno, por mi parte, me fui sintiendo cada vez mas
comodo, igual he visto que Katty a sido muy luchadoray a
sabido salir adelante, ahora ya se maneja bien en su silla...

y ya esta grande, es que ya han pasado varios afos del
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accidente... igual yo siempre la ayudo si necesita algo, al
igual que los tios, trato de aportar en lo que mas pueda...
no pero bien, yo estoy seguro que Katty con el tiempo va
a ir sintiéndose cada vez mejor, y va a lograr todo lo que

se proponga...(Oscar, 21 afios. Maipu, F2)

M: Seguir luchando por mis proyectos, yo igual siempre
he tenido muchos proyectos en mi mente, y espero lograr
cumplirlos todos, o bueno gran parte de ellos... de a
poquito he abierto esa puerta que vi frente de mi que se
habia cerrado a todos los lugares que alguna vez habia
sofiado llegar... mi pena ya se ha ido disminuyendo, ya no
me siento tan pesimista... lo que pasa que igual hubo un
tiempo en que vi todo negro... pero ahora ya de a poco
las cosas ha ido cambiando... (Katty, 18 afios. Maipu,

F2 — P. por Accidente doméstico)

M: Pero trato de asumirlo no mas... de metalizarme que
por algo Diosito me mando asi y hay que echar para
adelante no mas... total asi como voy yo se que pronto me
voy a valer por mi sola... quizas no para todo, pero para la
gran mayoria de las cosas que quiera hacer... trato
siempre de mentalizarme en esforzarme cada dia mds
para lograr las cosas... trato de pensar positivo igual que
mi papd... y bueno como el siempre esta a mi lado
rapidamente se me olvidan las cosas... (Pilar, 17 afios.

Independencia, F4 — P. por enfermedad Congénita)
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El tipo de afrontamiento “Buscar Apoyo social”, es una estrategia que utiliza la

familia y el hijo (a) adolescente que se relaciona con los servicios psicosociales.

H: Ah y no puedo dejar de mencionar la ayuda que nos a
entregado la iglesia donde vamos con mi mamd, la gente
a sido muy simpdtica con nosotros, siempre nos han
apoyado en todo... (Mauricio, 13 afios. Quinta Normal,

F1 — P. por Accidente de transito)

El tipo de afrontamiento “Buscar Apoyo profesional” es una estrategia utilizada por
la familia y el hijo (a) adolescente que se relaciona con recibir ayuda de
profesionales. En este estudio se asocia al psicdlogo y a las personas que trabajan en

la Fundacion Teleton.

El trabajo que entregan los profesionales es reconocido por algunas personas por
entregar toda la ayuda necesaria y por tener la capacidad de ensefiar a como superar
las dificultades de la paraplejia, conseguir un mayor grado de autocontrol y

autoestima, asi como ayudarlos a llevar una vida plena y saludable.

M: Mmm... y bueno la ayuda de las terapias han sido
muy reconfortantes para este proceso tanto para mi,
como para Katty y bueno para todos nosotros... porque tu
debes saber que cuando uno de los de las personas que
viven en una casa se siente mal, todos se ven afectados... y
eso era lo que estaba pasando... pero con el avance de las
terapias todo a cambiado, se vive con mayor armonia en el
hogar...

Y la teleton, 6sea la gente que trabaja ahi... si... han sido

super importantes, sobre todo para la Katty... la
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disposicion que han entregado han sido fundamental...

(Maria, 45 aiios. Maipu, F2)

H: Yo creo que la mejor manera de salir adelante es al
pie de la letra con lo que te indican los profesionales, o
por lo menos intentarlo... yo lo he hecho asi me he dado
cuenta que nos ha servido muchisimo... quizés no tan al
pie de la letra jeje pero hago lo k se puede... creo que lo
mas importante es tener una buena comunicacion, es la
base principal para saber que es lo que le sucede al otro...
y a partir de eso ir desenvolviéndose y bueno si hay
inquietudes y problemas tratar de solucionarlos...

(Andrés, 42 afios. Independencia, F4)

M: Mmm también estin los doctores que me ven... mi
psicologa y la gente que trabaja en la Teleton. Con ellos
he hecho un lazo muy lindo... me hacen sentir bien y me
dan fuerzas para seguir adelante... también siento que ellos
se preocupan mucho de mi... (Pilar, 17 aios.

Independencia, F4 — P. por enfermedad Congénita)

H: Por lo que yo he visto uno de los factores mds
importantes a sido la ayuda de la Psicologa, gracias a
ella y sus consejos yo he visto que se han realizado
muchos cambios en este hogar... las peleas y las
discusiones por cosas a veces tontas han disminuido... los
tios y la Katty se estan llevando cada vez mejor... la
comunicacion y el convivir cada dia es mas ameno... se

nota que ha costado mucho, pero con el esfuerzo de toda la
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familia unida se ven los cambios... (Oscar, 21 aiios.

Maipu, F2)

M: Por otro lado, mi psicologa un siete, yo feliz con ella,
es que siempre me esta poniendo metas para que yo logre
alcanzar, y me va viendo como yo he ido superando esta
situacion... también estoy muy agradecida de ella, y que
no me la han cambiado jajaja.... Hubo una vez que me la
querian cambiar pero por suerte no sucedio... (Katty, 18

afios. Maipu, F2 — P. por Accidente doméstico)

H: Si no fuera por la teleton no se donde estariamos
nosotros ahora... Si creo que gran parte de la ayuda la
hemos recibido de la teleton, gracias a ellos hemos
aprendido gran parte de lo que sabemos ahora frente a esta
enfermedad que es la paraplejia... ellos nos han motivado
a seguir adelante... y bueno con la rehabilitacion que se le
entrega a Katty a ayudado bastante a mejorar nuestra
situacion... aunque como le decia anteriormente esta
siempre a sido incompleta... (Julidn, 51 afios. Maipu,

F2)

H: Ahora ultimo hemos decidido asistir a una terapia
Sfamiliar... pero el tiempo se nos ha hecho corto, por eso
aun no hemos podido buscar una especialista... (David, 45

afos. Est. Central, F3)

112



Desde otra perspectiva el apoyo que entregan los profesionales es considerado como

una ayuda externa que no aporta lo suficiente frente a la condicion de paraplejia.

M: Mmm, en cuanto a la ayuda que hemos recibido de
los profesionales de la salud, no ha sido como yo
esperaba, a pesar de que ellos estan pendientes de como se
va desarrollando esta enfermad en mi hijo, siento que el
apoyo no a sido del todo, ya que ha habido muchas
falencias las cuales solita me las he tenido que arreglar... y
bueno también el apoyo que no se me ha entregado a mi,
yo como le dije antes estuve muy mal, casi dejo todo, y ahi
ningun profesional me ayudo, yo pedi ayuda psicologica
pero me decian que eso era a parte, que yo tenia que ir a un
consultorio a sacar hora, pero imaginese en que horario
Voy a ir si tengo que trabajar... nunca fui al consultorio al
final, solita me las he arreglado... (Margarita, 45 afios.

Quinta Normal, F1)

H: Lo que si me da rabia son los doctores, cuando mi
mama se sentia mal y les pidio ayuda ellos ni la tomaron
en cuenta, siempre cuando ibamos a rehabilitacion mi
mama pedia ayuda pero nunca nadie la tomo en cuenta,
hasta que finalmente un doctor le dijo que tenia que ir al
consultorio mejor, y bueno usted sabra como es la atencion
ahi, es muy mala, asi que mi mama prefiri6 no ir, es que
igual quita mucho tiempo... (Mauricio, 13 afios. Quinta

Normal, F1 - P. por Accidente de transito)
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El tipo de afrontamiento “Buscar Apoyo espiritual” es una estrategia utilizada por la
familia y el hijo (a) adolescente, donde se refleja una tendencia a creer en la ayuda
de un lider espiritual que para ellos es Dios. A través de la oracion, la fe y el
esfuerzo siempre se encuentra presente, dandoles su apoyo para seguir adelante con

la vida.

H: Si ha significado un cambio muy brusco en nuestras
vidas... pero doy gracias a Dios que las cosas han salido
bien y que aun seguimos tan unidos como siempre... toda

la familia... (Julian, 51 afios. Maipu, F2)

M: Lo primero de lo cual estoy totalmente orgullosa es de
como mi hijo a podido salir adelante, el ha sido muy fuerte
y se ha esforzado mucho por sacar sus estudios y trata de
hacer siempre lo que mas puede... mmm yo pensaba que
el se iba a echar a morir, pero eso fue solo al principio,
ahora se siente muy bien, y siempre me dice que nunca se
va a rendir, que Dios le puso en su camino esta
enfermedad y que no importa porque el aprenderd a
seguir luchando... (Margarita, 45 afios. Quinta

Normal, F1)

H: Yo se con la ayuda del Sefior todo es diferente, el me
da toda la fuerza que necesito para que a pesar de las
dificultades todo me salga bien... es que yo voy siempre a
la iglesia... (Mauricio, 13 afios. Quinta Normal, F1 — P.

por Accidente de transito)
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M: Si Dios me dejo viva, creo que es porque queria que
yo siguiera adelante a pesar de todos los problemas que
he tenido... asi que cueste lo que cueste llegaré al final...
jejeje... (Katty, 18 afios. Maipu, F2 — P. por Accidente

doméstico)

El tipo de afrontamiento “Preocuparse” es una estrategia utilizada por la familia y el
hijo (a) adolescente, donde se observa un temor por el futuro en términos concretos.
Existe miedo al fracaso, debido a que se encuentran bajo condiciones permanentes de

estrés e inseguridad.

M: Me preocupaba como reaccionaria mi hijo con esta
enfermedad, como lograria tener una buena relacion con
sus amigos y familiares... (Margarita, 45 afios. Quinta

Normal, F1)

H: A nivel personal, ha sido muy dificil porque mi dia
completo me lo paso en la oficina... y la verdad que no
tengo mucho tiempo para pensar mds que en facturas y
cosas administrativas... pero cuando llego a casa y veo el
vacio que hay me siento muy mal... yo creo que ain no
hemos enfrentado nada, las cosas... mmm... las
conversaciones son las mismas de siempre... y bueno para
que hablar de la situacion familiar, esta todo muy
complicado... creo que me he equivocado en no buscar

ayuda profesional... (David, 45 afios. Est. Central, F3)

115



M: Porque como te he mencionado aun me encuentro
muy afectada... atin no se que hacer y paso todo el dia
pensando en que serd de mi hija mas adelante... si
realmente ella podrd superar todo esto al fin y podra
desarrollarse como persona independiente... es que eso me
tiene muy preocupada... tu haz oido como ella esta a la
defensiva con todo... esta muy estresada y dolida... verla a
si me lastima mucho... (Graciela, 38 aiios. Est. Central,

F3)

M: Mmm... jBueno!... Haber es obvio que esta es una
experiencia para toda la vida... es que ahora todo es mas
dificil y lento... y con las secuelas que tengo siempre me
voy a estar acordando... es por eso que yo creo que mis
papas y yo todavia estamos bien afectados... es que
parecieran que los dias se hacen mas largos, porque no
me recupero nunca y todavia no me acostumbro bien a
hacer mis cosas... (Anais, 12 afios. Est. Central, F3 — P.

por Accidente deportivo)

M: A ser mas sociable con todas las personas... lo que si
no logro aprender es como aun con todo lo que yo he
demostrado ser, ella atin no este tranquila... ya han pasado
algunos afios de lo sucedido y aun veo que mi mamd esta
muy afecta, a veces mds que yo...(Katty, 18 afios.

Maipu, F2 — P. por Accidente doméstico)
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El tipo de afrontamiento “Hacerse ilusiones” es una estrategia utilizada por la
familia y el hijo (a) adolescente que se relaciona con la esperanza anticipada y

desmedida en que el futuro sea positivo frente a la condicion de paraplejia.

M: Aaaahhh!!!...igual cuando yo era mas pequeiia
siempre tuve la ilusion de caminar... y poder hacer todas
las cosas que no puedo hacer... hasta el dia de hoy sigo
teniendo este suerio... (Pilar, 17 afios. Independencia,

F4 — P. por enfermedad Congénita)

M: Yo creo que el recurso mas poderoso a sido apoyarme
en la idea de que a pesar de todo lo que ha pasado y bueno
estamos pasando todavia, va llegar el momento en que las
cosas van a cambiar... mi hermana va ser capaz de superar
lo que le paso... y nosotros vamos a volver a ser la familia
que éramos antes... es que antes del accidente yo
recuerdo que ¢éramos diferentes... mas unidos y
carifosos... es eso yo creo que me hace tener suefios en
donde veo que todo esto va cambiar... veo a mi hermana
contenta, con una sonrisa enorme y rodeada de muchas
personas... muchos amigos que la acompanan y eso a ella
la hace sentir muy bien... (Samanta, 10 afios. Est.

Central, F3)

H: Viendo que la sociedad no esta preparada para que la
gente con paraplejia se sienta adaptada... lo que pasa que
a veces pienso que las ideas de Katty estin equivocadas...
es que ella piensa que algun dia las cosas van a
cambiar... y que todo sera diferente, es tan positiva para

pensar que me dar rabia a veces... me gustaria que fuera
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mas realista... aunque sea fuerte... pero es que hacerse
falsas expectativas trae muchas consecuencias a la larga...

(Julidn, 51 afios. Maipu, F2)

El tipo de afrontamiento “Falta de afrontamiento” es una estrategia que refleja la

incapacidad de enfrentarse a la condicion de paraplejia.

M: Mmm... yo he estado muy afectada, y creo que eso
me ha estancado para buscar ayuda... es que mi marido
siempre a sido el encargado de todo... es que ahora con su
ascenso ya ni lo vemos en la casa, como el bien decia...
aunque el accidente de Anais no fue hace mucho, quizas
aun estamos a tiempo de hacer algo... es por eso que
hemos estado conversando con David para buscarle una
solucion a esto... nuestra relacion como familia a estado
muy mal quizds porque no hemos buscado ayuda
externa... y bueno por muchos otros factores mas... lo que
pasa que por parte de mi familia y de mi marido, todos se
encuentran fuera de Santiago... yo creo que salir adelante
solos también a sido un factor fundamental para que todo
este proceso sea mucho mas lento... (Graciela, 38 afios.

Est. Central, F3)

M: Creo que yo no he tenido muchos recursos a nivel

personal... (Graciela, 38 afios. Est. Central, F3)
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El afrontamiento “Autoculparse” es una estrategia utilizada por la familia y el hijo
(a) adolescente, donde se sienten responsables de los problemas o preocupaciones

que tienen en relacion a todo lo que conlleva la paraplejia.

Esta estrategia es utilizada por los familiares del adolescente que se encontraban

presentes al momento del padecimiento del accidente.

H: En un momento me senti culpable por no haber
estado en ese momento y haberla ayudado... (Julian, 51

afios. Maipu, F2)

M: También siento un poco de culpabilidad porque yo
estaba con ella ese dia y no pude hacer nada...

(Samanta, 10 aios. Est. Central, F3)

También se relaciona con la insatisfaccion de no poder prestar el apoyo necesario

para que el adolescente se pueda desarrollar integralmente.

H: El no poder hacer nada por cambiar la situacion... igual
me siento culpable en gran parte que nosotros estemos
alejados... es que no se que hacer... de verdad no se que
hacer... siento que todo lo que hago no basta... como mi
hija puede estar tan desprotegida... (David, 45 afios. Est.
Central, F3)

M: Yo me siento muy culpable por todo esto... porque fui
yo quien dio la idea, como dice David... es que jamas se
me paso por la mente que Anais iba a tener este tipo de

accidente... (Graciela, 38 afios. Est. Central, F3)
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El afrontamiento “Reservdrselo para si” es una estrategia que refleja la huida frente
a las demas personas, ya que no se desea que conozcan sus problemas, o su estado de
animo en relacion a lo que se siente debido al accidente sufrido por el hijo (a)

adolescente que ha quedado en condicion de paraplejia.

M: Sobre todo porque no acepta la ayuda y el apoyo que
nosotros le tratamos de entregar... esta muy cerrada en su
mundo... si no fuera por Anita que con ella solo se
entrega yo estaria mucho mds descontrolada... es que a
veces no se que hacer, todo ha sido muy complicado...

(Graciela, 38 aiios. Est. Central, F3)

FUENTES DE APOYO

IDENTIFICACION DE LAS FUENTES DE APOYO DE LAS FAMILIAS A
LA CONDICION DE PARAPLEJIA DERIVADA DE UN ACCIDENTE
SUFRIDO POR SU HIJO (A) ADOLESCENTE

Las familias entrevistadas manifestaron diferentes fuentes de apoyo: Buscar Apoyo

Familiar y Buscar Apoyo econémico.

El tipo de fuente “Apoyo familiar” es una estrategia utilizada por la familia y el hijo
(a) adolescente donde se reflejan lazos familiares unidos para promover y mejorar la
capacidad de desarrollo y cuidado familiar. La entrega de la familia es uno de los

recursos mas destacados por los entrevistados, en cantidad e importancia.
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Esta estrategia es fundamental debido a que se observa una variedad de fuentes de

apoyo que se le asocian a; apoyo emocional, apoyo afectivo, apoyo en las tareas

domesticas, apoyo en la rehabilitacion, entre muchas otras.

M: El apoyo principal a sido el de mi familia, ya que con
la ayuda que ellos nos han brindado hemos podido salir
adelante con mi hijo... siempre nos apoyan cuando yo
necesito dejar a mi hijo con alguno de ellos o incluso hay
familiares que siempre estdn constantemente ayudando en
la rehabilitacion a mi hijo, lo entusiasman para que siga
luchando, lo llevan a pasear a tiendas o a sus casas... las
primas han sido muy simpaticas, siempre le llevan regalos
para que se este sintiendo apoyado... (Margarita, 45

afios. Quinta Normal, F1)

H: Es verdad todo lo que ha dicho mi mama... el apoyo
de nuestra familia a sido muy importante, gracias a ellos
mi mamd y yo nos hemos sentido muy apoyados...
siempre han estado presente en todos los problemas que
hemos tenido, y siempre se muestran preocupados de si
nos falta algo, si necesitamos algo, si estamos bien.... El
tio julio ha sido muy carifioso conmigo, siempre me ayuda
a hacer ejercicios, me visita muy seguido... bueno igual yo
tengo dos amigos que siempre me van a visitar y cuando
llega la hora de hacer ejercicio ellos estdn ahi, y en las
tareas del colegio también, siempre estan ayudandome...
(Mauricio, 13 afios. Quinta Normal, F1 - P. por

Accidente de transito)
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H: Pienso que es una relacion reciproca, cada uno
depende del otro... yo me refiero a lo familiar.... Porque
como hay lazos que los une, hace que se necesiten
mutuamente... y que se vea apoyo y cambio de ambos
para que la cosa vaya resultando... Aunque bueno hay
que tomar mucha atencion en el cuidador porque al fin y al
cabo es aquella persona que “supuestamente esta bien”
para cuidar... sin la fuerza del cuidador la fuerza de la
persona cuidada se debilita... me refiero a lo familiar
porque yo creo que esto no se da con personas que trabajan
para cuidar a alguien, total es un trabajo mas... (Oscar, 21

afios. Maipu, F2)

M: Ya.... Yo igual pienso que gracias a mis tios y
familiares me ido desarrollando mejor con mi situacion,
es que ellos me han apoyado mucho, y me han ensefiado
mucho a como enfrentar esta enfermedad, me han
ensefiado que a pesar que me encuentre en una silla de
ruedas igual puedo salir adelante.... Es que siempre me
estan alentando y creo que eso hace muy bien, como que
uno se siente mejor, mas segura de lo que se esta haciendo,
y con mejores animos de enfrentar lo que se venga en el
dia... estoy muy agradecidos de todos ellos y obvio
principalmente de mis padres... han estado bastante
presentes y preocupados por mi... (Katty, 18 aifios.

Maipu, F2 — P. por Accidente doméstico)

M: Bueno nuestra famita siempre a sido muy unida... yo
creo que esto es un factor fundamental para sobrellevar

esta situacion... el apoyo mutuo que nos entregamos nos

122



da fuerza dia a dia para seguir adelante... (Maria, 45

afios. Maipu, F2)

M: Creo que lo mas que se destaca es tanto la familia
como el cuidador, como lo quieras tomar... (Graciela, 38

afos. Est. Central, F3)

M: Bueno yo siempre me he sentido apoyada por mis
padres y mi abuela... (Samanta, 10 afios. Est. Central,

F3)

M: Lo otro que e aprendido es la importancia de que el
accidentado, como es el caso de Anais tenga una persona
la cual cuide de ella... pongase a pensar que ella no puede
hacer nada sola siempre necesita la ayuda de alguien... yo
no es que sepa mucho de esta enfermedad, yo solo hago lo

que pueda. (Anita, 61 afios. Est. Central, F3)

M: Por eso yo creo que es muy importante el apoyo que
me ha entregado mi abuelita... eeee y bueno todos en
realidad...sin ellos yo no se donde estaria... (Anais, 12

afos. Est. Central, F3 — P. por Accidente deportivo)

H: Mis padres han sido un gran apoyo...sobre todo mi
mama porque ella a sido la que me ayuda a cuidar a
pilar. Generalmente me estan visitando a mi casa y me
ayudan con los quehaceres diarios. Por ejemplo; mi papa
todos los dias en su auto va a dejar y a buscar a Pilar, lo
que me facilita el cuidado de mi hija. Ellos en realidad son

mi apoyo, porque mis hermanos viven fuera de Santiago...
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mi hermano mayor Gonzalo vive en Valdivia y viene muy
poco a Santiago de hecho la ultima vez que vino fue hace
un afio ...y Josefina mi otra hermana vive en la Florida,
cerca igual, pero ya tiene su familia formada y sus propias
preocupaciones... €s por eso que no viene mucho y si
viene lo hace un dia del fin de semana y solo por un
rato...aunque Pilar se lleva muy bien, tanto con Gonzalo
como con Josefina...porque cuando ellos han venido le
dan todo el apoyo necesario. (Andrés, 42 afios.

Independencia, F4)

A través del adolescente en condicion de paraplejia se observa que el apoyo familiar
es atribuido directamente al rol que cumple el Padre o la madre, dependiendo de la

estructura e insercion laboral de la familia.

M: En primer lugar esta mi familia, 6sea mi papa, dentro
de los primeros, es que estoy siempre con él... como mi
mamaé nos abandono... mi papa es una figura Unica para
mi, es que €l es todo para mi... me siento orgullosa de todo
lo que hace por mi... yo se que el me quiere mucho al
igual que yo jejeje... siempre esta preocupado de mi y
aunque este trabajando a veces yo se que ¢l hace todo lo
que mas puede y esta a su alcance...

Mis abuelos también son super importantes siempre
estin conmigo, sobre todo mi abuelita... ella para mi es
como mi mama porque me cuida como si lo fuera... me
ayuda en todo...en las tareas, a bafiarme, a acostarme....
Mmm a todo en realidad, es muy bacan conmigo jeje... Y

mi abuelito también, el me da todo su carifio... al igual que
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mi abuelita. (Pilar, 17 afios. Independencia, F4 — P. por

enfermedad Congénita)

H: Bueno yo me encuentro casi en la misma situacion que
mi sefiora... porque como paso mas en la oficina que en
casa... aunque debo admitir que lo poco carifioso que soy
me llevaria al fracaso rapidamente... es que yo creo que
eso es mds parte de la mujer por la delicadeza de cada
una... estan mas capacitadas para prestar apoyo...

(David, 45 afios. Est. Central, F3)

También se encontrd un relato de apoyo familiar donde existe frustracion frente a

la relacion familiar que se ha generado después del accidente sufrido.

H: A nivel personal pienso que no he necesitado apoyo
externo.... Si me ha costado sobrellevar esta situacion,
pero de a poco he salido adelante... y haber en el apoyo
familiar, creo que no ha sido la esperada, siento que no
hemos recibido la ayuda de la familia ni de los
profesionales... gran parte de este proceso lo hemos
tenido que superar solos como familia nosotros, entre
nosotros... gracias a ello, a nuestro apoyo mutuo hemos
sabido actuar dia a dia... no puedo negar que el apoyo a
sido nulo, obvio que no, pero no constante como uno en
un principio se lo imagina... (Julian, 51 afios. Maipu,

F2)

El tipo de fuente “Apoyo economico” es una estrategia utilizada por la familia

parental, debido a todos los cambios y gastos que trae consigo la paraplejia.
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H: Ya si comenzamos a nivel econémico, yo creo que es
super importante tener un piso firme, porque o sino tu y
tu familia se verian complicados con una enfermedad
asi... Lo que pasa se gasta mucho dinero, en terapias
psicologicas, rehabilitacion, locomocion, los estudios, etc.
Estoy agradecido de tener un buen trabajo que nos ha
entregado todas las herramientas para poder salir

adelante... (Julidn, 51 afios. Maipu, F2)

M: Bueno economicamente también ha habido mucho
apoyo, sobre todo de parte de mi hermano mayor, el
siempre con lo que ha podido nos ayuda y bueno su
mujer también ella ha estado siempre de acuerdo...

(Margarita, 45 afios. Quinta Normal, F1)

PRACTICAS DE LOS CUIDADORES FAMILIARES

TIPOS DE PRACTICAS COMO CUIDADORES A LA CONDICION DE
PARAPLEJIA DERIVADA DE UN ACCIDENTE SUFRIDO POR UN HIJO
(A) ADOLESCENTE

Las familias entrevistadas manifestaron una variedad de practicas y factores que

facilitan o bien obstaculizan este rol.

Una de las practicas que se utilizarian es mantener una buena comunicaciéon entre
los integrantes de la familia. Se refleja en indicadores de una libre comunicacion,
donde se refleja un intercambio de informacion y opiniones entre las personas, lo que

habria facilitado el acceso de una convivencia mas sana.
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M: Esto no ha ayudado a tener la confianza necesaria de
que se puede salir adelante frente a cualquier problema... y
bueno la buena comunicacion que tengo con mi hijo
también nos a ayudado mucho, a pesar de los primeros
problemas que tuvimos y que supimos superar... Esta
buena comunicacién a facilitado que en cuanto a cuidados
estos hayan sido mas cercanas, como por ejemplo que las
salidas a los hospitales no fuera un fastidio, que todas esas
pataletas y rabietas presentadas en un principio fueran
cambiando con el tiempo... a pesar que nos ha costado mi
hijo muestra una buena adaptacion a todo esto... y frente al
consumo de medicamentos y quehaceres diarios también...

(Margarita, 45 afios. Quinta Normal, F1)

M: Por otro lado, he aprendido como por un accidente tan
grave algunas relaciones personales puede cambiar tanto,
me refiero a la relacion que tengo con Anais... ya que
ahora tenemos una mejor comunicacion, yo me e puesto
mas carifiosa y me he notado con mayor vitalidad... esto
antes del accidente no era asi, a mi me gustaba estar sola, o
bien estar en el centro con mis amigos y a veces que nadie
interrumpiera mis telenovelas. (Anita, 61 afios. Est.

Central, F3)

La practica como cuidador familiar es adjudicada a diferentes integrantes de la

familia, lo que ha mostrado un cambio de roles por la condicion de salud.

H: Ellos han sacado muchos recursos de si mismos para

poder ayudarnos, imaginese que ha habido un cambio
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sorprendente en la familia jajaja... una vez me tubo que
cuidar mi tia Anita, y con ella no me llevaba nada de bien
antes... (Mauricio, 13 afios. Quinta Normal, F1 — P.

por Accidente de transito)

La experiencia de afrontar la condicion de paraplejia también se asocia a la

generacion de relaciones afectivas mas seguras, y sociables.

H: Yo creo que el compaferismo es lo mds importante...
lo que pasa que yo igual he sido siempre bien alejado de
los demas, y enfrentarme con esto... 6sea con que los tios
estén tan sensibles y con ver a la Katty ahora en silla de
ruedas, me ha hecho ser mas carinoso, mas atento,
amistoso, no se jaja... lo que pasa que igual con la Katty
hemos formado nuevos lazos, siempre en los tiempos
libres hacemos cosas, como ir al mall o ir a ver una
pelicula... a sido bacan igual... he aprendido que uno se
siente bien ayudando a los demads... dsea entregdndose
mas, como que uno se pone mds sociable... (Oscar, 21

afios. Maipu, F2)

M: Lo sociable.... Mmm... si la manera en como Katty se
relaciona con las personas... es que después del
accidente Katty a conocido a muchas personas nuevas...
antes ella no tenia muchas amistades, pero ahora conoce
gente de diferentes edades y con todos ellos se lleva muy
bien... se relaciona igual como si fueran todos sus amigos
jajaja... eso a mi me encanta, porque a mi siempre me ha

costado, soy muy timida... (Maria, 45 afios. Maipu, F2)
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Las practicas relacionadas con el apoyo familiar han hecho que alguno de los

integrantes de la familia se manifieste de manera mdas abierta frente a los

acontecimientos, mostrandose bastante mas carifiosos.

H: EEE... bueno, como dije anteriormente... lo que mds
he aprendido, es a ser cariiioso con las demds personas,
bueno sobre todo con la Katty... es que antes yo no era
asi... pero ahora he cambiado mucho... siento la necesidad
de expresarme jeje... quizas sea por los tios también, es
que ellos son muy carifiosos... mi papas y yo nos
queremos mucho pero nunca hemos sido tan
demostrativos... desde que vivo con los tios aca en
Santiago, me he dado cuenta que ahora no me avergiienzo
de expresar mis sentimientos, lo que siento... y eso me

gusta... (Oscar, 21 afios. Maipu, F2)

M: Mmm de mi mama he aprendido a ser mds carifiosa y
sociable... aunque ella diga lo contrario, al verla
conversa con las vecinas y sus hermanas me han
ensefiado a ser igual... (Katty, 18 afios. Maipu, F2 — P.

por Accidente doméstico)

La experiencia de afrontar todo lo que se relacione con sufrir un accidente y quedar

en condicion de paraplejia, tanto para la familia como para el adolescente se

relaciona con mostrar fuerza interior, como por ejemplo; ser capaz de tener

expectativas realistas y ser perseverante para controlar sus impulsos y las conductas,

para en definitiva dirigir los pasos hacia objetivos propios.
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H: Y bueno referente a lo psicolégico... emmm... eehh...
creo que es importante tener mucha fuerza interior para
poder sobrellevar lo que es el dolor de ver a uno de tus
hijos asi, y sobre todo a tu nifia... es que es muy triste
saber que tu nifa tendrd que estar asi por el resto de su
vida... no si, si es complicado... fue importante
desarrollar mucha paciencia para estar ahi, estar
presente en el sufrimiento de mi mujer y de mi hija...
(C24) y bueno también por la unas y mil experiencias que
hay que vivir a diario, es que con esta enfermedad ha
habido muchos cambios en nuestras vidas... (Julian, 51

afios. Maipu, F2)

H: Otro recurso que me alegra mucho tener es mi fuerza
de voluntad, yo he sabido pensar bien las cosas, eso me ha
ayudado mucho, uno puede tener ayuda de varias partes
pero si uno mismo no se da fuerzas nunca sale adelante,
como yo lo pensé en algiin momento que no iba a poder
salir adelante... yo creo que la tolerancia a sido mi gran
aliada... he tenido que ser muy tolerante frente a esta
enfermedad que varios problemas me a traido... ha sido
muy cansador...(Mauricio, 13 afios. Quinta Normal, F1

— P. por Accidente de transito)

M: En mi lugar, en definitiva aprender muchas cosas, si
porque yo soy super sensible... siempre lo he sido... por
eso creo que en esta situacion tuve que desarrollar
muchos sentimientos nuevos, como tener fe, fuerza,

energia... (Maria, 45 afios. Maipu, F2)
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M: A que lindo Oscar... bueno si en realidad lo que dice
Oscar es verdad... yo igual me he mostrado mas abierta a
las personas y bueno todo se debe a que con el apoyo de
todos los que he tenido, me han ensefiado a ser asi... Lo
que si yo me acerco mas a lo que ha dicho mi mama... es
que yo también siempre he sido stper sensible para todo,
antes y ahora todo me afecta... soy muy llorona jaja (hay
que vergiienza)... y bueno al tener paraplejia he tenido
que sacar todas mis fuerzas y energias para salir
adelante, yo creo que esto a sido un gran recurso que he
desarrollado... igual impresionante, porque uno al
principio piensa que uno no se la puede, pero no es asi,
bueno por lo menos yo, he podido dejar atrds todo el
sufrimiento por el que he pasado y siempre intento seguir
adelante... hay que tener mucha paciencia, porque con el
tiempo se va viendo como las cosas van mejorando...
(Katty, 18 afios. Maipu, F2 — P. por Accidente

doméstico)

H: Lo que si no he podido aprender es de donde saca
tanta paciencia mi mamd jajaja... es que yo igual soy
bien enojon y mi mama a pesar de eso siempre esta
disponible para ayudarme, aunque solo a veces le da la
mafia igual y me manda a la punta del cerro jajaja pero
después nos arreglamos jaja... (Mauricio, 13 afios.

Quinta Normal, F1 — P. por Accidente de transito)

H: Lo que mas considero de todo esto es que para seguir
adelante después de las secuelas de un gran accidente

hay que ser muy fuerte... y es por eso que entiendo a
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Anais cuando esta con sus pataletas... a veces me pongo a
pensar si yo seria capaz de superar una situacion asi... me
imagino que seria peor que mi hija de idiota, sobre todo si
esta enfermedad me pillara a la edad que ya tengo... creo
que esa vitalidad de ser joven y de querer siempre probar
nuevas experiencias es que Anais se aferra a la vida...

(David, 45 afios. Est. Central, F3)

H: ;Uh!... yo he aprendido muchas cosas... de hecho me
ha hecho ser cada vez mds una mejor persona... no es
que yo diga que soy mala... porque con la ensefianza de
mis padres he sabido sembrar muy buenos valores... pero
en esto se aprende bastante... lo principal que he
aprendido es tener fuerza interior para resolver las
cosa... porque igual yo antes me ahogaba en vaso de
agua... pero ahora ya no... ver a Pilar que cada dia se
esfuerza por salir adelante con una fuerza increible me
hace tomar esa misma posicion para salir adelante...

Lo que si no he aprendido atn, pero que lo intento...es
perdonar con tanta facilidad como lo hace mi hija... es que
hecho mi hija, es que ella a pesar que diga que es
rencorosa, a mi parecer no lo es... porque siempre cuando
le pasa algo malo con las personas al dia siguiente hace las
pases... eso lo valoro mucho igual, es muy lindo de su

parte... (Andrés, 42 afios. Independencia, F4)

En los hechos negativos se observa una variedad de cambios inesperados,

experiencia que ha afectado la estructura y la convivencia de la familia con el

adolescente.
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H: Lo que pasa que esto significo un cambio muy grande
en nuestras vidas... usted no se imagina... si hasta la
hemos tenido que cambiar de colegio, porque al que asistia
no la aceptaron, segun ellos no estaban preparados para
esta situacion... esto hizo que nuestra hija se deprimiera
porque no podria ver tan seguido a sus amigos de
colegios... y jnol... tantos otros cambios... Por ejemplo:
tuvimos que adecuar toda la casa para que ella se pueda
desenvolver bien... y los gastos para que mencionarlos...

(Julian, 51 afios. Maipu, F2)

M: Esto trajo consigo demasiados cambios en nuestras
vidas... desde la manera en relacionarnos, comportarnos,
que roles cumplir... ser mds ordenados en todo.. Las
comidas, las salidas, el gasto del dinero... si en todo...
porque hay que tener muchos mds cuidados con Katty...

ha sido muy dificil... (Maria, 45 afios. Maipu, F2)

M: Es que todo cambio... mi ropa, mi pieza, la casa, tuve
que cambiar de colegio... eso es lo que mas rabia me da
porque ahora no puedo ver tanto a mis comparieros...
artos cambios en realidad... y sobre todo mi manera de
pensar... porque ahora pienso las cosas diferentes, tengo
otras metas que cumplir... (Katty, 18 afios. Maipu, F2 —

P. por Accidente doméstico)

H: Este accidente trajo consigo muchos cambios...
significo realizar cambios de todo tipo, sobre todo
economicos... es que esta enfermedad necesita muchas

herramientas nuevas... y bueno también psicolégicos, es
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que enfrentar esta situacion es muy fuerte... (David, 45

afios. Est. Central, F3)

M: Bueno para mi a sido mucho mas dificil, porque soy yo
la que cuida todo el dia a Anais, y para que vamos a estar
con cosas, la nifia es muy dificil, siempre lo ha sido y con
este problema ahora es peor... para mi a significado
cambiar todos mis quehaceres... antes yo iba al centro de
adultos mayores a pasar mis tardes... aprendia siempre
cosas nuevas... me entretenia un rato... pero ahora tengo
que pasar la mayoria del tiempo con la nifia y me quita

mucho tiempo... (Anita, 61 afios. Est. Central, F3)

M: Mmm no se... es que nunca me he llevado bien con
Anais, y menos ahora... ella es muy pesada conmigo...
cuando nos quedamos solas lo tUnico que hace es
mandoniarme y eso me aburre... siempre terminamos
peleando... mds encima tuve que cederle mi pieza porque
la mia es mas grande... ahora no tengo donde dejar mis
cosas, andan por todas partes de la casa... (Samanta, 10

afos. Est. Central, F3)

Otro de los cambios negativos ha sido el cambio econémico experimentado debido a
los gastos relacionados con la condicion de paraplejia en el adolescente. Esto a ha

facilitado que la familia se vea afectada en sus gastos domésticos.

M: Lo que no ha cambiado son los problemas
economicos, con esta enfermedad uno gasta mucho
dinero y tiempo, hay que tener mucha paciencia... y

sobre todo cuando el los hospitales y profesionales no
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ayudan en profundidad... imaginese que para llevar a mi
hijo a cualquier lado, tengo que pagar taxi y me sale muy
caro, y frente a esto existen muchos gastos mas que
complican el bolsillo... (Margarita, 45 afios. Quinta

Normal, F1)

Se significa una crisis familiar, al no saber como reorganizar la familia frente a todo

lo que conlleva esta condicion de salud.

M: Mmm si tienes razéon Gaby... he cambiado mucho
después que Anais quedo asi... debo confesar que yo soy
bastante grufiona y poco carifiosa, bueno ahora ya no
tanto... jajaja

Haber en respuesta a su pregunta creo que lo que une en
esta experiencia, es que la familia se pone en jaque...
porque en estas situaciones se ve si realmente la familia es
fuerte y puede salir adelante o bien se provoca una
ruptura... a mi me a costado mucho mantener la familia
unida... porque como ya a podido ver no hay una muy
buena relacion... a veces llego a pensar que de un dia para
otro va a quedar la grande en la casa con tantas
discusiones... rez6 a Dios que esto no suceda. (Anita, 61

afos. Est. Central, F3)

H: Para mi significo un problema muy grave porque a
partir de saber la noticia con mi sefiora empezaron a
crearse muchos problemas... nos paliamos todo el dia... lo
que pasa que ella nunca acepto que su primera hija viniera

con problemas, le dio una gran depresion. Yo siempre he
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pensado que esta situacion fue el origen de nuestra
separacion ya hace mas de diez aiios que no nos vemos...
tanto la separacion con mi esposa como el problema de
mi hija han sido muy dificil para mi, creo que aun no lo
supero muy bien... (Andrés, 42 afnos. Independencia,

F4)

M: Pero después fui... tuve que ir igual porque Anais
preguntaba por mi y es mi hija obvio... creo que hasta
ahora no logro superarlo... es que nuestras vidas han
cambiado mucho... existe una gran crisis familiar...
porque Anais tampoco a salido adelante como otras nifias
que tiene su mimo problema... (Graciela, 38 afios. Est.

Central, F3)

H: Ah bueno si... Maria se encuentra en terapia, lo
decidimos hace dos afios atras porque la veiamos muy mal,
y ya estaba afectando esta actitud a toda la familia... y
sobre todo nuestra relacion como pareja, teniamos
constantes peleas, incluso a veces por tonteras... en todo
caso la terapia le ha hecho super bien, ya esta mas calmada
y nos hemos comenzado a llevar muy bien nuevamente...
y eso a hecho que Katty se muestre mas confiada y

segura... (Julian, 51 afios. Maipu, F2)

M: No puedo negar que esto provoco una crisis con
aquellos familiares en particular, yo estaba muy molesta
por su reaccion, lo que provoco que en varias ocasiones

se formaran peleas, de hecho hasta el dia de hoy existe
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una brecha entre ellos y nosotros... (Margarita, 45 afios.

Quinta Normal, F1)

H: Todo ha sido con dificultad frente a estos tios, es que
ellos son muy enojones, debe ser por la edad, son bien
adultos... se complican por todo y todo les molesta... yo
por eso no los tomo mucho en cuenta me carga la gente
tan amargada... (Mauricio, 13 afios. Quinta Normal,

F1 — P. por Accidente de transito)

H: Bueno... haber la mayor dificultad se ve afuera...
como decian mis tios... lo que pasa que las
oportunidades ya son escasas, imaginese para una
persona con dificultades fisicas... es mucho mas dificil...
todo esta construido para la gente “normal”... no hay
ningun beneficio para la gente que es “diferente”... sobre
todo en este pais que recién esta en vias del desarrollo...

(Oscar, 21 afios. Maipu, F2)

H: Uf... todo ha sido muy lento, pero siendo positivo todo
se puede. Quedarme solo con mi hija fue un cambio muy
brusco para mi, pienso que es una responsabilidad muy
importante. Lo que pasa es que nosotros teniamos un
pololeo, no viviamos juntos con mi pareja...y como
inmediatamente quede solo luego de la noticia... Osea
como después de un afio... ahi tuve que comenzar a criar a
Pilar con mis propias herramientas...yo nunca habia
criado a un bebe, entonces cambiar pafales, preparar

papillas y todo lo que se relaciona con el cuidado de un
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bebe era nuevo para mi... (Andrés, 42 aiios.

Independencia, F4)

Por otro lado se atribuye una escasa entrega de informacion de los profesionales
hacia la familia en relacion a la paraplejia, lo que ha limitado el adecuado desarrollo

la familia y del adolescente.

M: Un recurso que tuve que desarrollar y que creo que
aun me falta bastante es saber mds sobre la enfermedad
que tiene mi hijo, dsea la paraplejia, ya que lo poco que
he aprendido en el centro, no me ayudan con lo que
realmente se debe saber... Bueno como uno cree que
estas cosas no le pasaran a uno, yo jamas me interese en
saber que hacer frente a estas situaciones... me ha
costado mucho cuidar a mi hijo... (Margarita, 45 afios.

Quinta Normal, F1)

H: Por esto, es importante que la relacion que se ha
generado entre Katty y mi sefiora ha tenido que ser
constante... igual yo creo que para pasar a ser cuidador
uno debe aprender varias técnicas, significa estar mds
preparado... bueno yo digo esto porque ahora estando
con Katty, se nos hizo muy dificil al principio, como

cuidarla... (Julian, 51 afios. Maipu, F2)
En relacion al sufrimiento afectivo del adolescente en condicion de paraplejia se

reflejan cambios en su actitud, mostrando en primera instancia terquedad en su

manera de relacionarse, lo que afecta la convivencia con la familia.
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H: Si no logro comprender es de donde sale tanta
terquedad... eso me molesta mucho... Anais es muy

terca... (David, 45 afios. Est. Central, F3)

M: Lo que mas ha dificultado todo esto es la actitud de
Anais... no es que yo la culpe, se que debe ser muy dificil
para ella... no se si seran las primeras etapas o siempre va
a ser asi... pero de lo que estoy segura es que si ella fuera
mas abierta a dejar que a ayuden todo seria diferente...

(Samanta, 10 anos. Est. Central, F3)

M: Bueno si yo creo que la actitud de Anais a empeorado
las cosas, pero no porque ella quiera... si no mas bien
porque no se sabe controlar... es que a veces llega a ser
muy agresiva provocando grandes peleas... sino fuera por
Anita que la logra controlar... uy no se que mas seria
capaz de hacer mi hija... es que a veces se descontrola por
detalles, es muy dificil de manejar... yo creo que es por
una parte que no hemos acudido a un profesional... pero
ya no damos mads... aunque ella no quiera la vamos a
llevar igual... aunque no le guste la idea... tiene que
aprender a adaptarse a su nueva vida... sea como sea...

(Graciela, 38 afios. Est. Central, F3)

Otra de las conductas negativas que serian observadas en el adolescente en condicion
de paraplejia es reflejar una baja autoestima, debido a que se siente poco capacitado
para desenvolverse en esta sociedad, lo que hace experimentar problematicas

interpersonales. Por ejemplo en el &mbito escolar.
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M: Ya que por lo que he sabido, las personas que sufren
este problema se complican bastante y sus proyectos y
todo se viene abajo, generando muchos problemas de
autoestima 'y de mantener relaciones sanas...

(Margarita, 45 afios. Quinta Normal, F1)

H: Sabe yo al principio no iba al colegio, después de mi
recuperacion... es que me daba vergiienza que me vieran
asi, y estar pidiendo ayuda a la gente para bajar escaleras,
es que mi colegio tiene muchas escaleras... yo pensé que
eso me iba a complicar mucho, pensaba que quizads los
chiquillos se iban a burlar de mi... (Mauricio, 13 afios.

Quinta Normal, F1 — P. por Accidente de transito)

M: Al ir creciendo me di cuenta que me ha traido
muchas complicaciones... una de las principales
complicaciones a sido mi baja autoestima, es que al
compararme con mis compafieros y amigos me veo muy
diferente... lo que pasa es que a veces me siento aislada,
porque mis compaieros salen al cine, a la biblioteca, a
comer... a muchos lugares donde yo no todas las veces
puedo ir. (Pilar, 17 afios. Independencia, F4 — P. por

enfermedad Congénita)

H: Bueno en el colegio, adaptarme nuevamente, me fue
dificil, me costo mucho... la vergiienza que sentia me
costo mucho para que se me quitard, pero pasando los
dias esto cambio, trate de concentrarme para que me
fuera bien, y si... lo logre... aunque igual siempre me

siento mal cuando nos toca educacion fisica.... Es que era
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mi clase favorita, pero no importa... (Mauricio, 13 afios.

Quinta Normal, F1 — P. por Accidente de transito)

Otro de los problemas que afectan al adolescente en condicion de paraplejia se refleja
en la falta de respeto de las personas, debido a que en ocasiones han experimentado

actitudes de rechazo y egoismo hacia ellos, lo que provoca mayor aislamiento.

M: No estoy de acuerdo con esas personas que estin
obligados... es cosa de ver las noticias para ver tanta gente
asi... si hace unos dias no mas mostraban como maltratan
a los abuelitos... esa gente es muy mala... (Samanta, 10

afios. Est. Central, F3)

M: Quizds en varias ocasiones he sentido que me
ayudan por obligacion... mi abuelita no si... pero si eso
siento a veces... y no tan solo con mi familia, sino también
con la demas gente... recuerdo que una vez salimos en
micro con mi abuela y fue horrible, los micreros primero
no querian parar... se€ nos pasaron como tres micros y
cuado lo logramos nadie nos ayudaba a subir... yo quede
muy avergonzada.. (Anais, 12 afios. Est. Central, F3 — P.

por Accidente deportivo)

M: Bueno a mi me ha tocado vivirlo en ocasiones con
algunas personas del colegio y la Teleton... aunque no
son muchos... es fome porque se molestan cuando uno les
pide un favor... yo una vez le pedi que me recogieran el
cuaderno que se me habia caido y la tia me puso cara de
ogro... y de malas ganas me paso el cuaderno, eso a mi me

hizo sentirme muy mal... me da pena... es que si yo lo
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pudiera hacer no pediria favores. (Pilar, 17 aiios.

Independencia, F4 — P. por enfermedad Congénita)

H: Yo también lo he visto en ocasiones y me molesta
mucho... no puedo creer que existan personas que no
entiendan que la ayuda es por un bien y no por un mal... la
gente hoy en dia esta tan preocupada de si mismos que se
han puesto muy egoista, si es cosa de ver las noticias no
mds... No pero yo trato de no calentarme el mate, en
palabras chilenas jajaja... es lo mejor... hay que dejarlos
no mas, ellos sabran porque actian asi... yo prefiero
enfocarme en el desarrollo de mi hija y de mis padres y
bueno en ocasiones de apoyar a quienes lo necesiten...

(Andrés, 42 afios. Independencia, F4)

M: Aunque si pudo decir mucho de algunas personas
externas que dificultan todo... no es que uno quiera que
anden pendiente de uno... pero a veces uno realmente
necesita ayuda de los demds y ellos se muestran muy
frios, obligados a hacerlo... otro ejemplo es que una vez
estaba en la teletobn y yo necesitaba ir al bafio y las
personas que estan para eso estaban en reunion, asi que yo
me espere un buen rato hasta que se desocuparon... y
cuando se lo pedi a una de las tias ella se enojo mucho... y
de malas ganas me llevo al bafio... yo le conté esto a mi
papa y ¢l le dijo que tuviera mas paciencia... pero la tia ni
se inmuto, como que le daba lo mismo... yo me senti muy
triste... pero lo bueno que ella ya no trabaja ahi... no por
culpa de nosotros si, porque nosotros nunca le dijimos a

nadie... ella sola decidié renunciar, es que encontré un
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trabajo mejor dijo... (Pilar, 17 afios. Independencia, F4

— P. por enfermedad Congénita)

En general, tanto la familia como el hijo (a) adolescente en condicion de paraplejia
sienten injusticia frente al bajo interés que existe frente esta condicion de salud. Se

observa la escasa capacidad de la sociedad para incluir a las personas discapacitadas.

H: Yo pienso que esta enfermedad no es muy considerada
hoy en dia, ya que nada incluye nuestra discapacidad, todo
esta diseflado para personas sin problemas... existen
demasiadas escaleras, para todo hay que subir escaleras,
y ahi quedo yo y todos quienes tienen paraplejia...

Esta enfermedad la llevaré por el resto de mi vida, es que
me gustaria que el gobierno se pusiera las pilas y nos
ayudara mas, en todo sentido... cambiar varias cosas que
hacen falta... me a costado mucho adaptarme, aunque
debo reconocer que ahora las cosas me cuestan menos...
(Mauricio, 13 afios. Quinta Normal, F1 — P. por

Accidente de transito)

H: Sin la ayuda del cuidador el paciente se ve
inmovilizado en muchas actividades para desenvolverse.
Es complicado si porque el paciente... y esto yo lo he
visto con mi hija... que se vuelve muy dependiente del
cuidador... es muy dificil ensefiar como para que se
desenvuelva sola... y bueno para el cuidador igual porque
la mayoria de las actividades giran en torno a mi hija... ya
casi ni quedan actividades fuera de la relacion... no es que
me este quejando a mi me agrada mucho ayudarla en todo,

yo me siento muy orgulloso de hacerlo, pero es la realidad
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es muy complicado.... Imaginate que al principio perdi
muchas pegas porque no sabia como organizarme bien...
pero con el tiempo todo se ha ido calmando. Y bueno lo
otro se lo puede explicar Pilar... (Andrés, 42 aiios.

Independencia, F4)

M: Yo se que esta sociedad no esta preparada para
nosotros, (Katty, 18 afios. Maipu, F2 - P. por

Accidente doméstico)
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6.- CONCLUSIONES Y DISCUSION

Recapitulando lo expuesto en esta investigacion se ha podido observar que las
enfermedades se reflejan dependiendo de las condiciones sociales a la que esta
sometida la poblacion. Haciendo referencia a los cambios epidemioldgicos nos
indican que en el Ultimo tiempo existe un aumento de la morbi mortalidad por
enfermedades cronicas y discapacidades. Se manifiesta un considerable incremento
de la intensidad de otras enfermedades no necesariamente infecciosas, como
accidentes de trafico y violencia, de traumatismo, trastornos metabolicos y
funcionales, como; accidentes laborales, domésticos, deportivos, en jovenes y

adolescentes.

Frente a estos cambios Chile se vio en la necesidad de adecuarse a los
cambios propios de su poblacién, como también a las tendencias mundiales respecto a
la salud. Para fortalecer el sistema de salud se consider6 necesario proporcionar una
salud que logre superar el modelo biomédico y pasar a un modelo mas integral como
lo es el biopsicosocial. En este caso se relacionan claramente la modalidad de salud
desde una perspectiva familiar, donde los profesionales de la medicina se inclinan por
ver la enfermedad como producto de una relacion entre lo bioldgico (alteracion
anatomopatologica), lo psicologico (respuesta emocional del paciente) y las
condiciones ambientales (crisis vitales que pueden estar atravesando). (Navarro y
Beyebach, 1995) En este sentido la familia deberia adquirir una relevancia

fundamental en el nuevo modelo de salud publica con una mirada sistémica.

De acuerdo al principal objetivo de esta investigacion que se relaciona con
describir los significados asociados a la experiencia de la familia frente a
adolescentes en condicion de paraplejia, a través de las ilustraciones encontradas en
las entrevistas realizadas, se ha podido observar que al dar un significado a la

enfermedad les permiten una cierta sensacion de control frente a la problematica de
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conllevar la paraplejia. Centralizandose en el significado de las familias frente a la
condicion de paraplejia a partir de un enfoque socioconstruccionista vemos que esta
condicion expresa unas serie de situaciones dificiles que se relacionan con la
adaptacion frente a importantes demandas tanto a nivel fisico, social, econémico y
psicologico. Frente a este hecho, la familia enfrenta cambios significativos en su
estructura interior ya que todos los patrones que rigen la convivencia y

funcionamiento de esta han sido modificados.

Al entender a la familia como un sistema vivo en constante evolucion, es
necesario destacar que la experiencia de cada uno de los miembros es importante ya
que enfrentan dificultades y cambios como un hecho natural y predecible a lo largo
de su ciclo vital. (Ericsson, 1972) En relacién a la condiciéon de paraplejia, la
aceptacion de este cambio no normativo sera permanente, por lo tanto, se hace
necesario establecer continuamente la identidad familiar a través de wuna
reorganizacion de la estructura familiar, para dar respuesta a la crisis que se esta
pasando. De acuerdo a lo observado todas las familias entrevistadas han desarrollado
fortalezas y capacidades basicas para promover el crecimiento unitario y el de cada
uno de sus integrantes. Las familias intentan contribuir a la armonia familiar y
proporcionar a sus miembros la posibilidad de desarrollar sélidos sentimientos de
identidad, seguridad y bienestar. La interacciéon de estos cambios van variando
dependiendo de la relacion que mantienen sus miembros, del tipo de familia, nimero
de miembros, etapa del ciclo vital, jerarquias y limites impuestos, comunicacion

conyugal, participacion de los integrantes, los valores y creencias de la familia.

A través de los relatos se ha podido prestar atencion que esta condicion de
salud siendo asumida por un adolescente, se torna mas dificil mantener una vida
auténoma plena, debido a que se encuentran con una serie de limitaciones. Una de
las mayores problematicas es que han perdido su independencia dejando de lado la
responsabilidad sobre si mismo de resolver problemas y fijarse sus propias metas y

objetivos, esto debido a que ha perdido las capacidades locomotoras gruesas, lo que
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significa que dependen diariamente de la ayuda humana o mecanica complementaria.
Por lo tanto, el paciente parapléjico presenta una limitacion funcional importante que
le dificulta la integracion dentro de la sociedad. La adolescencia es trascendental en
la vida del hombre, es en esta etapa cuando el crecimiento se manifiesta mas
palpablemente, este es el momento crucial en que los jévenes comienzan a generar
proyectos de vida, donde se comienza a experimentar cambios en el cuerpo, en la
mente, en el corazon, en la conciencia, en todo el ser. Transicion que en muchas

ocasiones se ve estancada frente a esta condicion de salud.

En consideracion a los tipos de familia (Hernandez, 1996) que se encontraron

en esta investigacion son las siguientes: Familias incompletas y familias extensas.

En relacion a las Familias incompletas: Se encuentran los hijos solteros y uno
de los padres biologicos o adoptivos, quien es el jefe o cabeza de la familia. O
también es aquella donde conviven sélo los hermanos, hijos de los mismos padres,
fallecidos o totalmente ausentes, de modo que alguno o algunos de los hermanos
asumen el papel paterno o materno frente a los demés. Frente a las Familias
extensas: Conviven personas de tres generaciones (abuelos, padres, hijos, nietos) o
con relaciones de parentesco con el adolescente, distintas a las de padre, madre o

hermano, tales como tio, primo, sobrino, cufiado, etc.

Frente a los cambios psicolégicos que experimenta la familia y el hijo (a)
adolescente frente a la condicion de paraplejia, se reflejaron en los relatos como una
situacion amenazante, se ha manifestado en algunos casos altos grados de estrés lo
que se expresa en una serie de reacciones frente a esta condicion de salud, mostrando
sentimientos perturbadores como de tristeza y angustia, miedo y rabia, impotencia y
disconformidad, sensaciones que se reflejan principalmente debido a la baja
tolerancia a la frustracion, debido a que las expectativas que tenia la familia hacia el

hijo (a) adolescente han cambiado bruscamente.
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Por otro lado, los altos grados de estrés, también son por causa a todas las
dificultades que impone la sociedad frente a esta condicion. Convivir socialmente
con enfermedades poco comprendidas como esta condicion de salud genera un estrés
social que se agrega al dolor emocional que provoca la enfermedad en si misma. Los
entrevistados reflejan que al no poder mantener el ritmo de vida al que se estaba
acostumbrado, se produce un desajuste en la dindmica social, mostrando a la familia
poco preparada para lidiar y comprender a la enfermedad como un proceso, y mucho
menos aun para manejar situaciones de enfermedad que se prolongan en el tiempo
pudiendo en su curso retroceder, detenerse, o progresar. Al no encontrar respuestas
apropiadas a muchas interrogantes los miembros de la familia como el adolescente
han quedado indefensos ante un sistema de salud que no ofrece respuestas inmediatas
a sus problemas. Provocando aislamiento en la participacion a los diferentes circulos
de los que se forma parte, ya sea la familia, la escuela, la universidad, el entorno

laboral o el barrio en el que se vive.

Sin embargo los miembros de la familia también se ven afectados en su
independencia, ya que deben estar preocupados de los constantes cuidados del
adolescente. Lo que en numerosas ocasiones quita la importancia a actividades
extraprogramaticas, preocupacion del cuidado de si mismo, limitacion de los espacios
de accidn y de integracion social. Frente a la supervivencia en relacion a la condicion
de paraplejia la familia de manera obligatoria intenta lograr uno de los propdsitos
fundamentales, promover armonia, a fin de que cada uno pueda satisfacer las
necesidades basicas que se reflejan en la formacion y desarrollo. Ya que ignorarlo,
puede acarrear consecuencias que de no solucionarse a tiempo, interfieren con el
equilibrio saludable del sistema familiar, que a su vez repercuta en el progreso de la

siguiente etapa, en afectacion a un desarrollo integral.
De acuerdo a identificar los modos de afrontamiento desarrollados por la

familia y el hijo (a) adolescentes, se han generado “Estilos y Estrategias de

afrontamiento” que ayudan a afrontar los factores que afectan la convivencia
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cotidiana de la familia. Aunque es necesario destacar que no todas estas estrategias

terminan siendo productivas.

De acuerdo Frydenberg 1997 (citado en Solis y Vidal, 2006) podemos
encontrar dieciocho estrategias de afrontamiento agrupadas en tres estilos de

afrontamiento.

El primer estilo se refiere a Resolver el problema, donde se observan las
estrategias; Concentrarse en resolver el problema, Esforzarse y tener éxito, Invertir en
amigos intimos, Buscar pertenencia, Fijarse en lo positivo, Buscar diversiones
relajantes, Distraccion fisica. El segundo estilo se denomina Referencia a otros, de
las cuales se observa las estrategias; Buscar apoyo social, Buscar apoyo profesional,
Accion social, Buscar apoyo espiritual. El ultimo estilo, el Afrontamiento no
productivo, donde se observan las estrategias; Preocuparse, Hacerse ilusiones, Falta
de afrontamiento, Ignorar el problema, Autoinculparse, Reducciéon de la tension,

Reservarlo para si.

En relacion a las estrategias mencionadas en este estudio se observaron trece
de las dieciocho estrategias, las cuales son: En el estilo que hace referencia a Resolver
el problema: se observo; Concentrarse en resolver el problema, Esforzarse y tener
éxito, Invertir en amigos intimos, Buscar pertenencia, Fijarse en lo positivo. En el
estilo que hace Referencia a otros: se encontraron; Buscar Apoyo Social, Buscar
Apoyo Profesional, Buscar Apoyo Espiritual. Y finalmente en el estilo que hace
referencia al Afrontamiento no productivo: se encontraron: Preocuparse, Hacerse
ilusiones, Falta de afrontamiento, Autoculparse, Reservarselo para si. Las cuales

seran analizadas con detalle mas adelante.
El resultado de la eleccion que realizan las familias para afrontar la condicion

de paraplejia va dirigido en gran parte al Afrontamiento no productivo lo que esta

asociado a una incapacidad para afrontar los problemas e incluye estrategias de
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evitacion. Si bien es cierto que las estrategias de afrontamiento implementadas por
los entrevistados resultan beneficiosas para la disminucion de la ansiedad frente a las
dificultades de la paraplejia, se observa claramente que éstas son de caracter parcial y
necesitan un mayor desarrollo dirigido a la busqueda de estrategias mas positivas,
como lo hubiese sido por ejemplo; utilizar el Estilo de estrategia Resolver el

problema.

Al realizar una comparaciéon con el estudio realizado por Carvalho,
Damasceno, Fontenele, Studar, & Brito, (2006) quienes encontraron que las
estrategias de afrontamiento utilizadas fueron solo tres de los siete items: “La
negacion o minimizacion de la seriedad de las secuelas fisicas y emocionales de la
paraplejia”, “Busqueda de informaciones sobre la situacion” y “Aprendizaje para
poder adaptarse a la paraplejia”. Lo que en conclusion en su mayoria se relacionan
con que la familia presenta sentimientos negativos y periodos de gran ansiedad,
dificultando la elaboracion de los enfrentamientos que mejoran las condiciones

generales de estos.

En este estudio se ha reflejado por otro lado distintos tipos de “Fuentes de
apoyo”, como; prestar “Apoyo emocional y afectivo”, “Apoyo economico y
domestico”, y “Apoyo familiar”, 0ltimo que se destaca de los demas debido a que ha

sido una de las mas consideradas por las familias entrevistadas.

En el “Apoyo familiar”, se observo que este tipo de estrategia se manifiesta
principalmente por el doble aumento de tareas que se dan en esta situacion y que en
muchas ocasiones trae consigo bastantes problematicas que son necesarias superar.
Esta relacion refleja las intenciones de seguir desarrollando constantemente lazos
familiares unidos entre los miembros de la familia para poder conllevar la paraplejia.
Para que asi se pueda mantener una adecuada relacion al interior de la familia como
con el entorno extrafamiliar y poder fomentar la interaccion y la participacion de sus

miembros con el entorno mas amplio, con la finalidad que cada uno sea capaz de
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diferenciarse del resto de los miembros del grupo familiar y obtener asi una identidad

propia y particular.

En relacion al “Apoyo emocional y afectivo”, se ha logrado observar que el
rol que cumplen los padres es primordial ya que a través de ellos el adolescente
aprende las normas basicas de comportamiento humano y expectativas sociales. Los
padres proporcionan también proteccion lo que les permite un adecuado desarrollo y
crecimiento. De acuerdo a estudios los proveedores de apoyo en la familia parecen
desempefiar un rol Uinico en la vida de los adolescentes (Barrera y Li, 1996 citado en

Buendia, 1999)

Por otro lado, los hermanos, abuelos, sobrino, tios, también cumplen un papel
primordial como apoyo familiar. Generalmente estos miembros son vistos como
confidentes por parte del adolescente, aportando tanto en sus decisiones como en la
toma de sus objetivos, esto debido a que la relacion que existe en muchos casos es
bastante estrecha debido a que diariamente se debe convivir con ellos. Los familiares
cumplen un papel primordial como proveedores de apoyo. (Van Aken y Asendorf,

1997 citado en Buen dia, 1999)

Finalmente, en el “Apoyo economico y domestico” se observa que se da
como condicion de desarrollo para fomentar todas las capacidades evolutivas del
adolescente, por lo tanto, satisfacer las necesidades basicas en relacion a sus costos y
tareas también se torna fundamental. En este caso se encuentran todos los factores
que involucran la ayuda directa como; ayuda en las tareas de rehabilitacion, comida,

transporte, vestimenta, compras, dinero, etc.

Para terminar, la identificacion de los elementos o hitos significativos que han
definido el rol de “cuidador” para las familias entrevistadas, se ha podido recoger
que dentro de las practicas se generan y transmiten conocimientos, modelos y valores

propios, como también atencion personal e instrumental, vigilancia acompafiamiento,
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cuidados sanitarios, gestion en relacion con los servicios sanitario, entre muchos

otros.

El rol de cuidador se da porque en varios de los problemas médicos, el lugar
asistencial es el hospital tan s6lo en el caso de que se presente una crisis grave.
Después de ella, son remitidos a centros de atencion primaria, que se encargan de
mantener la dosis farmacoldgica adecuada y los enfermos viven en sus casas. En esta
situacion la familia debe reestructurarse en cuanto a actividades y papeles, cambios
que no siempre son aceptados, ni la revolucion sanitaria ha previsto ni se ha ocupado
en integrar elementos de convivencia humana dentro de los regimenes de tratamiento
y prevencion. Los enfermos cronicos tienden a ser tratados y médicamente cuidados

en casa. (Buen dia, 1999)

A través de la narracion de las familias se ha podido rescatar que como figura
principal se atribuye este 7ol a los padres, ya que son las figuras mas significativas y
cercanas que pueden prestar atencion inmediata al adolescente en condicion de
paraplejia. En este sentido la familia cumple una funcion psicologica y existencial
que se agrega de manera esencial a las funciones de reproduccion biolodgica y de
sustento material. La familia es el espacio en el que se obtiene carifio, afecto y se

descubre el sentido de la vida.

De acuerdo a los estudios realizados por investigadores este papel es asumido
en su mayor parte por las mujeres, ya que la funcion de cuidar, estd asociada al rol de
género (Navarro y Beyebach, 1995) La mujer se desempefia generalmente como
duefa de casa, lo que facilita que su tiempo sea utilizado en los cuidados de la
persona enferma, ya que las exigencias para cuidar a una persona enferma necesitan

mayor dedicacion y entrega.

Sin embargo, en este estudio se logro observar que el rol de cuidador ha sido

atribuido también al hombre. Frente a la aparicion de la paraplejia se genera una
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crisis familiar considerable, donde la madre no logra asumir este rol debido a la
discapacidad que presenta el recién nacido, por lo cual, abandona a su familia, lo que

hace que el Padre pase a ser la figura principal.

Las familias entrevistadas manifestaron una variedad de practicas y factores

que facilitan o bien obstaculizan el rol de cuidador.

De acuerdo a los factores positivos se destacan los siguientes:

e Una de las primeras practicas es mantener buena comunicacion; al conservar
un constante intercambio de informacidon y compartir determinadas opiniones
aceptando y respetando mutuamente estas, ayuda a que exista una convivencia
mucho mas sana.

e Luego se han observado los cambios de roles; los cuales se adjudican
dependiendo de las condiciones del dia a diferentes integrantes.

e También se incluye la actitud sociable; el ser cuidador familiar ha generado
relaciones afectivas mas seguras, lo que ha generado que tanto parte de los
miembros de la familia como el adolescente se manifieste con una actitud mas
sociable con las personas de sus alrededores, como también se muestren
bastante mas carifiosos.

e Existe la creencia de la existencia de una fuerza interior; la cual se atribuye a
ser perseverante al controlar sus impulsos y sus conductas para poder lograr
sus objetivos personales. Lo que en definitiva es de gran ayuda para

sobrellevar las dificultades.

En relacion a los factores negativos encontrados vemos los siguientes:

o El cambio economico; se ha experimentado debido a los gastos relacionados

con la condicién de paraplejia en el adolescente, la familia se ve afectada en

sus gastos domésticos.

153



e La escasa entrega de informacion; en relacion a la paraplejia ha generado que
la familia no se sienta lo suficientemente preparada frente a esta condicion.

e Se ha observado una actitud de ferquedad; en algunos casos donde el
adolescente se muestra reacio a cumplir con las reglas impuestas por los
padres y la sociedad, afectando bastante a la convivencia sana de la familia.

e La baja autoestima; se adjudica generalmente a los adolescentes en condicion
de paraplejia, debido a que se sienten poco capacitados para desenvolverse en
la sociedad frente a sus condiciones fisicas, lo que ha hecho que experimenten
problematicas interpersonales.

e En relacion al trato de la sociedad, se observa falta de respeto; la familia y el
adolescente en variadas oportunidades se han sentido rechazados por la
sociedad por encontrarse en condicion de paraplejia, provocando en definitiva
mayor aislamiento. Existe un sentimiento fuerte de injusticia y

discriminacion por estas actitudes.

Una de las grandes dificultades que expresan los miembros de las familias
frente al rol de cuidador es experimentar deficiencias en la atencion publica.
Consideran que aun no se logra ofrecer un conjunto de acciones optimizadoras y
compensadoras, que faciliten la adecuada adaptacion frente a la condicion de
paraplejia, donde se les permita a cada uno de los miembros de la familia alcanzar el
maximo nivel de desarrollo personal y de integracion social. Lo que a modo de
andlisis, nos refleja que el sistema publico ain mantiene s6lo una mirada médica
frente a esta condicion de salud, y no se considera como sistema fundamental a la

familia en la atencion del paciente.

Como se a podido apreciar la paraplejia supone un impacto estructural,
procesual y emocional profundo en las familias afectadas. Es por eso la importancia
de intentar reducir el impacto provocado, para que asi la familia aprenda a convivir
con la enfermedad, compatibilizando sus propias necesidades con las de ésta. FEl

objetivo es encontrar soluciones concretas a problemas especificos, soluciones que
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permitan mantener una identidad familiar coherente sin descuidar las exigencias de la

enfermedad.

A modo de sintetizar el propoésito final de este estudio, la importancia desde
una perspectiva psicosocial se da en explorar y describir las distintas formas en que
un adolescente con paraplejia, asi como todos los miembros familiares elaboran esta
condicion de salud, debido a que se van promoviendo actitudes, creencias y valores
que se relacionan con el afrontamiento. Cada uno de estos procesos es significante
para un mantenimiento del equilibrio del continuo en salud y enfermedad, con la
finalidad de incrementar investigaciones que aporten a la prevencion y atencion de
esta condicion de salud. La construccion de significados de las familias permita
arribar a la conclusion de la situacion que se manifestara en el estado salud de riesgo
o de dafio de la misma. La identificacion de Estilos y Estrategias de afrontamiento
permitira instaurar medidas preventivas tendentes a moderar el efecto negativo de los
factores de riesgo. Indagar en los Estilos y Estrategias de afrontamiento que se
desarrollan en una familia, cuando uno de sus miembros adolescentes se encuentra en
condicion de paraplejia, contemplaria una busqueda de alternativas para que la
familia logre identificar los recursos que emplea para enfrentar esta situacion
estresante y a partir de ello pueda mejorar las estrategias ya existentes o adquirir unas

nucvas.

De acuerdo a los resultados obtenidos en esta investigacion, se pueden
encontrar las siguientes limitantes que perjudican una adecuada eleccion de estilo y

estrategia de afrontamiento:

La familia y el adolescente entrevistados reflejan como limitante principal el
manifestarse muy afectados por el accidente sufrido. Lo que perjudica en el
desarrollo diario de las actividades domésticas, esto principalmente porque existe una
constante idea de un futuro incierto, lo que se agrava debido a que no se maneja la

informacion adecuada frente a la condicion de paraplejia lo que hace reflejar en los
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miembros de la familia una constante ansiedad y miedo al fracaso, debido a que se

encuentran bajo condiciones permanentes de estrés e inseguridad.

Otra limitante encontrada en las ilustraciones de los entrevistados es que la
familia se significa una crisis familiar, al no saber como reorganizar la familia frente
a todo lo que conlleva esta condicién de salud. La desorganizacion familiar que se
experimenta es tan impactante que la dinamica familiar ha tenido que enfrentar
cambios en su estructura y funcionamiento diario. Los cambios que emanan,
significan contradicciones, desacuerdos, separacion de viejos modelos de interaccion,

o asimilacion de nuevas formas organizacionales.

Finalmente otra limitante reflejada en las ilustraciones tiene relacion con la
baja autoestima que expresan los adolescentes frente a la condicion de paraplejia,
debido a que se sienten poco capacitados para desenvolverse en esta sociedad, lo que
hace experimentar problematicas interpersonales. Por ejemplo; en el ambito escolar.
La baja auto aceptacion de si mismo donde no se reconocen las actitudes positivas
como tampoco las negativas, dificultan una cantidad enorme de factores y como

principal el tener la capacidad de tomar sus propias desiciones.

En sintesis se encontraron factores de riesgo que pondrian en una situacion de

vulnerabilidad a la familia, que llevaron a plantear las siguientes sugerencias:

e En lugar primordial se considera necesario incrementar el desarrollo de
terapias psicologicas individuales y grupales, para trabajar las emociones
como las manifestadas en esta investigacion como; tristeza y angustia, miedo
y rabia, impotencia y disconformidad. El objetivo principal seria favorecer la
expresion emotiva. Esto con la finalidad de prevenir reacciones ansiosas o de
estrés y lograr un control y manejo eficiente de las situaciones problematicas.

e Incrementar el desarrollo de terapias psicologicas individuales para lograr la

contencion, para poder enfrentar la inadecuada fijacion en seleccionar estilos
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y estrategias de afrontamiento inadecuadas, con la finalidad de lograr una
mejor adaptacion frente a la enfermedad.

e Implementar programas de apoyo dirigidos a la creacion de charlas
informativas, con el objetivo de informar al grupo familiar sobre todas las
herramientas necesarias a utilizar frente a la condicion de paraplejia.

e Realizar Grupos de apoyo para crear un ambiente acogedor donde gestionar
los recursos de los miembros para afrontar la condicion de paraplejia, en

relacion a personas que comparten esta misma condicion de salud.

Frente a las posibles lineas de estudios a profundizar; entre los recursos
familiares mas importantes se considera “la cohesion”, ya que esta expresaria en el
nivel de enfrentamiento; apoyo mutuo, afecto y confianza entre los miembros de la
familia. Cuando la familia puede contar con esta posibilidad de decisiéon conjunta,
cuenta con un recurso muy positivo para el enfrentamiento a las diferentes
problemdticas de la vida familiar. En donde seria fundamental destacar la
flexibilidad, ya que en la medida que la organizacion interna de la estructura familiar
sea mas flexible, permite adoptar nuevos roles y reglas que facilitaran la solucion de
los conflictos. Esta capacidad del sistema da lugar al recurso de adaptabilidad, siendo
la capacidad de la familia para enfrentar los cambios y adaptarse al medio social; es
decir, la habilidad para cambiar de la estructura de poder, las relaciones de rol y las
reglas en dependencia de la nueva situacion. En relacién a esta linea es necesario
destacar el Apoyo familiar, ya que como hallazgo encontrado en esta investigacion, a
modo de analisis refleja la importancia de esta estrategia para alcanzar un adecuado

estilo y estrategia de afrontamiento frente a la condicion de paraplejia.

Finalmente entonces el papel del psicologo seria fundamental para que la
familia sea capaz de desarrollar una adecuada estrategia de afrontamiento frente a la
condicion de paraplejia, el psiclogo actuara como parte de un equipo que necesita un

continuo flujo de informacion e intercambio de perspectivas que permitan un mejor
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diagnostico y tratamiento al enfermo y al entorno, favoreciendo las respuestas

adaptativas.

El papel del psicologo frente a la condicion de paraplejia en adolescentes, se
deberia centrar principalmente (no Unicamente) en el trabajo con la familia en
conjunto haciendo hincapié en el enfermo y el cuidador. Es necesario fomentar la
participacion en funciones de evaluacion y diagndstico en primera instancia, para
luego profundizar en intervenciones psicoterapéuticas individuales como también en
terapias de grupo. Lo que significa que el psicologo actuaria como orientador y
consejero con la familia del enfermo, durante el proceso de diagndstico, informando
los cambios a adoptar en diferentes fases de la enfermedad, dando pautas de
actuacion ante las alteraciones conductuales, las emocionales, y de estimulacion

cognitiva para compensar.

Es necesario también derivar al grupo familiar hacia otras redes de apoyo
socio-sanitarios, y/u organizaciones de ayuda mutua cuando esto sea necesario. Es de
suma importancia que la discapacidad del adolescente y su repercusion social en
cuanto a la igualdad de oportunidades y la integracion social sean fomentadas. En
este ambito el psicologo debe en primer lugar lograr la participacién en programas de
estimulacion temprana desde un enfoque preventivo en programas de rehabilitacion
como también buscar la integracion al entorno familiar, social y laboral,
desarrollando al méximo las capacidades del adolescente y, al mismo tiempo,
disefiando y ejecutando programas que fomentan la aceptacion, sensibilidad,
flexibilidad y relacion de ayuda de la sociedad con respecto a todo tipo de

discapacidades.
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8.- ANEXOS

8.1.- Anexo N° 1: Pauta Entrevista

1.- ;Cuales fueron las primeras reacciones al enterarse que uno de los integrantes del
grupo familiar se encontrara con paraplejia?

2.- ;Qué significados adquirid para cada uno de ustedes la irrupcion del diagnostico
de paraplejia?

3.- (Cuales fueron las reacciones en las etapas siguientes?

4.- ;Qué recursos 0 apoyos externos tuvieron para afrontar al nivel personal y
familiar la situacion?

5.- (Qué recursos tenian a nivel personal o tuvieron que desarrollar para afrontar la
situacion?

6.- ;Qué distingue y une la experiencia de padecer paraplejia y la de prestar cuidados
a quien la padece?

7.- ;Como han afrontado estas relacion que va entre alguien que necesita apoyo y
alguien que se ve obligado a darlo?

.Y de acuerdo a su experiencia personal?

Valiéndose de la misma distincion, ;qué experiencias han dificultado y facilitado esta
relacion?

8.- Qué ha aprendido cada uno y que no ha logrado aprender cada uno de la posicion
del otro en esta relacion
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8.2.- Anexo N° 2: Pauta Ficha Entrevista

N° de Entrevista:

Fecha: Hora de inicio: Hora de
finalizacion:

I.- GRUPO FAMILIAR

N° Nombres Parentesco Edad Ocupacion

IL.- TIPO DE PARAPLEJIA

Diagnéstico médico:
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8.3.- Anexo N° 3: Transcripcion de Entrevistas

Entrevista N° 1

Familia : Flores Lizama

N° de integrantes 12

Prs. con Paraplejia i1

Causa de Paraplejia  : Por accidente de Transito
Comuna : Quinta Normal

N° de participantes 12

Edades : M-45, M-13.

1.- ;Cuales fueron las primeras reacciones al enterarse que uno de los integrantes del
grupo familiar se encontrara con paraplejia?

Margarita: En un principio mucha tristeza y angustia por lo que le ha sucedido a mi hijo, es
que pensé... esto le va a cambiar por completo su vida... todo esto lo relacione con
sufrimiento, dolor, esfuerzo, problemas familiares, problemas econdémicos. Un millén de
cosas en realidad... poca ayuda, injusticia, sacrificio de muchas cosas, cambios, muchos
cambios en nuestras vidas... miedo también de no poder superar esta enfermedad... miedo de
que nos deparara la vida ahora... Hay me dio un poco de pena recordar esto... Disculpe...

Mauricio: Para mi fue horrible, cuando supe la noticia quede en blanco, no reaccionaba...
mmm estuve muchos dias sin reaccionar... y cuando logre hacerlo se me vinieron a la mente
puras ideas terribles... que lo que me venia ahora era terrible, sentia vergiienza, culpa, rabia,
miedo, ahi no se, fueron tantos sentimientos a la vez que tuve...mmm que por eso comencé a
reaccionar mal los primeros meses. ..

Tenia mucha angustia sobre todo por mi cuerpo, porque ahora no iba a poder hacer deportes y
todo se me complicaria... como iba hacer ahora para salir a la calle y para ver a mis amigos,
como iba a hacer lo que hacia normalmente todos los dias... tenia mucha rabia con Dios
porque me castigo asi, y sobre todo con la persona que hizo que pasara esto, como no se iba a
dar cuenta que yo estaba parado ahi... como no me iba a ver....

2.- {Qué significados adquirié para cada uno de ustedes la irrupcion del diagnostico de
paraplejia?

Margarita: Bueno por mi parte fue muy doloroso ya que me senti muy mal por mi hijo... él
tan chiquitito y tener que sufrir esta enfermedad, ya que mi hijo sufrié este accidente cuando
tenia solo 8 afios.

Mmm... Tener que enfrontar nuevos desafios, comenzar con una nueva vida, porque se
vendrian muchos cambios, tanto par mi hijo como para mi...

Me preocupaba como reaccionaria mi hijo con esta enfermedad, como lograria tener una
buena relacion con sus amigos y familiares... ya que por lo que he sabido, las personas que
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sufren este problema se complican bastante y sus proyectos y todo se viene abajo, generando
muchos problemas de autoestima y de mantener relaciones sanas...

También pensé que se vendrian muchos cambios economicos, ya que esta enfermedad
conlleva a materiales nuevos, medicamentos, salidas, etc.

Lo que mas me preocupo en un principio es como lo haria con los cuidados de €I, ya que los
miembros de mi familia por el momento son mi hijo y yo, y mis padres y hermanos aunque
estén presentes también tiene sus quehaceres, entonces se me haria dificil seguir con mi
trabajo...

Y bueno frente a todos estos sentimientos, no me quedo otra que ser fuerte y pensar que a
pesar de todos los conflictos que pudieran aparecer con esta enfermedad yo iba a ser fuerte
para apoyar siempre a mi hijo, porque jamas lo dejaria solo, no por nada del mundo...

Mauricio: yo la verdad es que se me vino el mundo encima, porque yo era muy bueno para
los deportes, me gustaba mucho jugar a la pelota y correr... y bueno con esto que me sucedid
se me vino inmediatamente a la cabeza que ya no podria hacer nada de eso... fue como yo lo
pensaba... ya han pasado varios afios y a pesar de mi rehabilitacién ya nada es lo mismo...
me cuesta mucho salir adelante estando sentado en una silla de ruedas... pero sabe: ahora
igual me he sentido mejor, ya no estoy tan pesimista como los primeros meses... ahi yo no
queria nada de nada, lo Unico que queria es estar solo, que me dejaran solo, y siempre me
preguntaba porque Dios me tubo que castigar asi, si yo nunca habia sido tan malo... Por eso,
como que me puse malo, incluso agresivo con mi mama y mis amigos, es que no queria que
me digieran nada, todo lo encontraba tan falso ya que ellos no podian entender lo que estaba
pasando... igual me siento arrepentido de eso ya que ahora he aprendido que las cosas pasan
por algo, y a pesar de que esta enfermedad me impida hacer muchas cosas, estoy agradecido
de estar vivo y junto a mi mama... que agradezco a ella mucho, porque me ha apoyado
bastante para yo poder seguir adelante.... Sabe yo al principio no iba al colegio, después de
mi recuperacion... es que me daba vergiienza que me vieran asi, y estar pidiendo ayuda a la
gente para bajar escaleras, es que mi colegio tiene muchas escaleras... yo pensé que eso me
iba a complicar mucho, pensaba que quizas los chiquillos se iban a burlar de mi... pero no...
no fue tan asi como yo pensaba... ahora me he esforzado mucho y me ha ido muy bien el
colegio jajaja...

3.- ;Cuales fueron las reacciones en las etapas siguientes?

Margarita: ya... ahora con los afios que han pasado, bueno las cosas han cambiado, todo lo
que me provoco en un principio cambio, bueno algunas cosas en realidad, porque otras no se
pueden cambiar...

Lo primero de lo cual estoy totalmente orgullosa es de como mi hijo a podido salir adelante,
el ha sido muy fuerte y se ha esforzado mucho por sacar sus estudios y trata de hacer siempre
lo que mas puede... mmm yo pensaba que el se iba a echar a morir, pero eso fue solo al
principio, ahora se siente muy bien, y siempre me dice que nunca se va a rendir, que Dios le
puso en su camino esta enfermedad y que no importa porque el aprenderd a seguir
luchando...

Esto le ha ayudado a no perder contacto con su familia y con sus amigos, a pesar que en un
principio sufrid6 mucho y mostr6 muchas reacciones agresivas hacia los demads, esto fue
cambiando y ahora no ha tenido ningiin problema con nadie, ha mantenido su simpatia...

Lo que no ha cambiado son los problemas economicos, con esta enfermedad uno gasta
mucho dinero y tiempo, hay que tener mucha paciencia... y sobre todo cuando el los
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hospitales y profesionales no ayudan en profundidad... imaginese que para llevar a mi hijo a
cualquier lado, tengo que pagar taxi y me sale muy caro, y frente a esto existen muchos
gastos mas que complican el bolsillo...

Lo otro que no ha cambiado también es el problema de sus cuidados, yo en realidad hago
todo lo posible por cuidarlo y entregarle todo lo que necesita... pero es mi madre la que nos
ha ayudado mucho... gracias a ella en realidad he podido seguir trabajando.... Pero en
ocasiones ella tiene que hacer y para conseguir que otros familiares me ayuden es
complicado, pero bueno he tenido suerte porque siempre hay alguien quien me pueda ver a
mi hijo...

En cuanto a mi reaccion fue la que yo esperada, siempre me he mantenido firme y he podido
apoyar a mi hijo en todo lo que ha necesitado, aunque no puedo negar que hubieron varias
ocasiones que me senti muy estresada, muy bajoneada porque a pesar de todo lo que puedo
ayudar a mi hijo, en ocasiones me sentia que no era suficiente... hubo un momento en que
pensé que no podria seguir con esto, pero gracias a mi fe y a la ayuda del sefior no hemos
tenido mayores complicaciones....

Mauricio: mmm...yo me he dado cuenta y me he sorprendido varias veces de como he
reaccionado frente a lo que me ha sucedido, lo que pasa que como le habia dicho
anteriormente mi conducta no fue muy buena en un principio, reaccione muy mal, y que
después pudiera aceptar de buena forma lo que me paso, me hizo impresionarme, nunca
pensé que podria llegar a pensar de otra manera... igual agradezco que haya sido asi, 6sea
que haya cambiado, es que al principio eehh... casi pierdo a varios de mis amigos y bueno en
mi familia varios también se enojaron conmigo, yo pensé que también los iba a perder.... Es
por eso que yo decidi cambiar mi actitud tan enojona hacia los demas, que pensé si ellos no
tienen la culpa, yo no les puedo echar la culpa a ellos, ellos solo me quieren apoyar y
ayudar... asi que comenc¢ a ser diferente, a ser mas simpatico y a dejarme querer jejeje. ..

Y bueno en el colegio, adaptarme nuevamente, me fue dificil, me costo mucho... la
verglienza que sentia me costo mucho para que se me quitara, pero pasando los dias esto
cambio, trate de concentrarme para que me fuera bien, y si... lo logre... aunque igual siempre
me siento mal cuando nos toca educacion fisica.... Es que era mi clase favorita, pero no
importa... yo se con la ayuda del Sefios todo es diferente, el me da toda la fuerza que necesito
para que a pesar de las dificultades todo me salga bien... es que yo voy siempre a la iglesia...

4.- (Qué recursos o apoyos externos tuvieron para afrontar a nivel personal y
familiar la situacion?

Margarita: El apoyo principal a sido el de mi familia, ya que con la ayuda que ellos nos han
brindado hemos podido salir adelante con mi hijo... siempre nos apoyan cuando yo necesito
dejar a mi hijo con alguno de ellos o incluso hay familiares que siempre estan constantemente
ayudando en la rehabilitacién a mi hijo, lo entusiasman para que siga luchando, lo llevan a
pasear a tiendas o a sus casas... las primas han sido muy simpaticas, siempre le llevan regalos
para que se este sintiendo apoyado, y bueno econdmicamente también ha habido mucho
apoyo, sobre todo de parte de mi hermano mayor, el siempre con lo que ha podido nos ayuda
y bueno su mujer también ella ha estado siempre de acuerdo ...

Mmm, en cuanto a la ayuda que hemos recibido de los profesionales de la salud, no ha sido
como yo esperaba, a pesar de que ellos estan pendientes de como se va desarrollando esta
enfermad en mi hijo, siento que el apoyo no a sido del todo, ya que ha habido muchas
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falencias las cuales solita me las he tenido que arreglar... y bueno también el apoyo que no se
me ha entregado a mi, yo como le dije antes estuve muy mal, casi dejo todo, y ahi ningun
profesional me ayudo, yo pedi ayuda psicolégica pero me decian que eso era a parte, que yo
tenia que ir a un consultorio a sacar hora, pero imaginese en que horario voy a ir si tengo que
trabajar... nunca fui al consultorio al final, solita me las he arreglado...

En lo que si nos hemos apoyado bastante con mi hijo es con la iglesia y nuestro sefior,
siempre estamos visitado la iglesia y orando por que podamos seguir adelante con mi hijo,
que nos ayude y que nos proteja siempre.... La fe en estas cosas es muy importante pienso

yo...

Mauricio: Es verdad todo lo que ha dicho mi mama... el apoyo de nuestra familia a sido
muy importante, gracias a ellos mi mama y yo nos hemos sentido muy apoyados... siempre
han estado presente en todos los problemas que hemos tenido, y siempre se muestran
preocupados de si nos falta algo, si necesitamos algo, si estamos bien.... El tio julio ha sido
muy carifioso conmigo, siempre me ayuda a hacer ejercicios, me visita muy seguido... bueno
igual yo tengo dos amigos que siempre me van a visitar y cuando llega la hora de hacer
egjercicio ellos estan ahi, y en las tareas del colegio también, siempre estan ayudandome...

Ah y no puedo dejar de mencionar la ayuda que nos a entregado la iglesia donde vamos con
mi mama4, la gente a sido muy simpatica con nosotros, siempre nos han apoyado en todo...

Lo que si me da rabia son los doctores, cuando mi mama se sentia mal y les pidi6 ayuda ellos
ni la tomaron en cuenta, siempre cuando ibamos a rehabilitacion mi mama pedia ayuda pero
nunca nadie la tomo en cuenta, hasta que finalmente un doctor le dijo que tenia que ir al
consultorio mejor, y bueno usted sabrd como es la atencion ahi, es muy mala, asi que mi
mama prefirié no ir, es que igual quita mucho tiempo...

5.- ¢(Qué recursos tenian a nivel personal o tuvieron que desarrollar para
afrontar la situacion?

Margarita: yo pienso que los recursos que hemos tenido es tener buena disposicion frente a
lo sucedido... sin esto no podriamos haber logrado nada de lo que hemos logrado hasta
ahora... y esto se apoya a tener fe y ser constante con la comunicacidon que se mantiene con
nuestro sefior... el nos ensefa a diario salir adelante... dar gracias de que estamos vivos y
que tenemos las capacidades para poder seguir luchando...

Esto no ha ayudado a tener la confianza necesaria de que se puede salir adelante frente a
cualquier problema... y bueno la buena comunicacion que tengo con mi hijo también nos a
ayudado mucho, a pesar de los primeros problemas que tuvimos y que supimos superar...
Esta buena comunicaciéon a facilitado que en cuanto a cuidados estos hayan sido mas
cercanas, como por ejemplo que las salidas a los hospitales no fuera un fastidio, que todas
esas pataletas y rabietas presentadas en un principio fueran cambiando con el tiempo... a
pesar que nos ha costado mi hijo muestra una buena adaptacién a todo esto... y frente al
consumo de medicamentos y quehaceres diarios también...

Un recurso que tuve que desarrollar y que creo que ain me falta bastante es saber mas sobre
la enfermedad que tiene mi hijo, 6sea la paraplejia, ya que lo poco que he aprendido en el
centro, no me ayudan con lo que realmente se debe saber... Bueno como uno cree que estas
cosas no le pasaran a uno, yo jamas me interese en saber que hacer frente a estas
situaciones... me ha costado mucho cuidar a mi hijo...
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Mauricio: Si el apoyo espiritual que nos ha entregado la iglesia y sus integrantes que son
nuestros amigos, han sido un apoyo fundamental... la alegria que se irradia cuando uno entra
a la iglesia hace que cada dia uno siga luchando contra las dificultades para mantener esa
amistad que nos une en la iglesia, yo me tengo muchos amigos ahi, incluso la gran mayoria
son de la iglesia...

Otro recurso que me alegra mucho tener es mi fuerza de voluntad, yo he sabido pensar bien
las cosas, eso me ha ayudado mucho, uno puede tener ayuda de varias partes pero si uno
mismo no se da fuerzas nunca sale adelante, como yo lo pensé en algin momento que no iba
a poder salir adelante... yo creo que la tolerancia a sido mi gran aliada... he tenido que ser
muy tolerante frente a esta enfermedad que varios problemas me a traido... ha sido muy
cansador...

Si me siento muy conforme de la ayuda de mis familiares, ellos han sacado muchos recursos
de si mismos para poder ayudarnos, imaginese que ha habido un cambio sorprendente en la
familia jajaja... una vez me tubo que cuidar mi tia Anita, y con ella no me llevaba nada de
bien antes...

6.- ;Qué distingue y une la experiencia de padecer paraplejia y la de prestar
cuidados a quien la padece?

Margarita: Bueno pienso que esta enfermedad es compleja, ya que si uno la tiene se
presentan muchas complicaciones en la vida... ya que una vez dada la enfermedad no tiene
vuelta atrds mas que asumirla y comenzar a desarrollar una vida con ciertas condiciones,
aprender a llevarla con uno dia a dia y enfrentar las dificultades que esta trae.

En comparacion con otras enfermedad considero que a pesar de ser una enfermedad que deja
la mitad del cuerpo con discapacidad, puede ser superada y llevada de una manera normal en
la sociedad... a pesar que esta sociedad no este para nada prepara para las personas que la
padecen, considero que mi hijo en este caso puede salir adelante si se lo propone, el resultado
siempre dependera de las ganas que le ponga sus proyectos, a su futuro... también va en la
prestacion de los cuidados que reciba de la sociedad y de su familia, como he dicho
anteriormente depende mucho de esta... si existe coherencia entre las personas, aquellos
jovenes que padecen de esta enfermedad no tendrian ningin problema en realizar cualquier
tipo de actividad...

Y bueno pienso que prestar cuidados para mi hijo a sido algo muy lindo... creo que me ha
apegado mucho mas a €l... me ha hecho que le entregue un carifio diario incondicional... me
siento muy satisfecha.... Porque veo que mi hijo ha salido adelante muy bien... aunque estoy
conciente que le falta mucho por recorrer, pero eso se va aprendiendo con el tiempo...

Mauricio: Yo pienso que esta enfermedad no es muy considerada hoy en dia, ya que nada
incluye nuestra discapacidad, todo esta disefiado para personas sin problemas... existen
demasiadas escaleras, para todo hay que subir escaleras, y ahi quedo yo y todos quienes
tienen paraplejia. ..

Esta enfermedad la llevaré por el resto de mi vida, es que me gustaria que el gobierno se
pusiera las pilas y nos ayudara mas, en todo sentido... cambiar varias cosas que hacen falta...
me a costado mucho adaptarme, aunque debo reconocer que ahora las cosas me cuestan
menos...
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7.- ;Coémo han afrontado esta relacion que va entre alguien que necesita apoyo y
alguien que se ve obligado a darlo?

Margarita: haber bueno eee, nosotros igual hemos tenido varios problemas con mi hijo, lo
que ha pasado es que hay algunos de nuestros familiares que igual no se han visto tan
afectado con esta enfermedad y al solicitarles su ayuda la prestan pero sin mucho interés, ahi
yo diria que se han sentido un poco obligados solo porque son de la familia, y si no nos
prestaban ayuda gran parte de la familia los hubiera rechazado... bueno al principio por mi
parte esto fue muy molesto para mi, porque desde mi punto de vista, si uno de mis sobrinos o
cualquier persona sufre de esta enfermedad a mi me afectaria mucho, por todo lo que se pasa
teniendo paraplejia...antes no lograba entender porque parte de mi familia puede ser tan
fria... pero con el pasar de los meses me he intentando convencer de que no todos somos
iguales y el mismo corazon para entregar carifio, asi que lo he estado asumiendo de a
poquito... no puedo negar que esto provoco una crisis con aquellos familiares en particular,
yo estaba muy molesta por su reaccion, lo que provoco que en varias ocasiones se formaran
peleas, de hecho hasta el dia de hoy existe una brecha entre ellos y nosotros...

.Y de acuerdo a su experiencia personal?

Margarita: No yo no he tenido ningtn problema, es mi hijo, como no lo voy a apoyar.... He
estado siempre dispuesta a ayudarlo... hay una diferencia en sentirse triste y angustiada a no
poder ayudar a mi hijo... yo jamas me he sentido obligada, todo lo contrario siempre he
estado con los brazos abiertos a ayudarlo, incluso ahora llego a pensar que es una experiencia
muy enriquecedora ya que ver como la otra persona te agradece tu ayuda y depende de esa
ayuda es gratificante, sin duda...

Mauricio: Este problema fue uno de los motivos que me hacia deprimir... ver como mi
familia se peleaba por mi culpa fue muy triste... ver como incomodaba a mis tios al pedirles
favores... esto me hacia sentirme muy culpable... bueno hasta el dia de hoy en realidad...
cuando me toca que me cuiden alguno de los tios, siento que estan obligados a cuidarme, no
les hablo en todo el dia... bueno asi no los molesto tampoco, trato de no darles problemas...
aunque no son todos los tios, tengo unas tias que son muy simpdticas conmigo y me
regalonean mucho... siempre estdn pendientes de mi y de mi mama, si nos falta algo o
cualquier cosa...

Valiéndose de la misma distincion, ;qué experiencias han dificultado y facilitado
esta relacion?

Margarita: Haber... lo que ha dificultado esta experiencia es que mi hijo frente a esta
situacion se pone muy mal, se irrita con facilidad, lo que hace que en ocasiones este muy
estrado... pero lamentablemente a veces igual tenemos que acudir a personas que solo cuiden
por obligacién... bueno a mi igual me estresa esta situacion, €l no poder hacer nada frente a
esto o bien nunca mas acudir a ellos... yo trato de que mi hijo no lo note, pero de verdad que
a mi me molesta bastante... siempre trato de evitarlos...

Y bueno también muchas otras cosas, como le habia dicho antes... la sociedad es muy injusta
con esta enfermedad, pocos profesionales, malos tratos, cuesta mucho salir adelante...
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En cuanto a lo que ha facilitado esta experiencia, es tener mas familia... imaginese
hubiéramos sido una familia pequea, ahi si que no hubiéramos tenido a quién acudir... por
suerte tenemos mas familiares que nos ayudan siempre...imaginese que estuve tan
complicada por incluso casi tuve que renunciar a mi trabajo... pero gracias al Sefior no lo
hice porque ahi se que me hubiera visto en problemas...

Mauricio: Todo ha sido con dificultad frente a estos tios, es que ellos son muy enojones,
debe ser por la edad son bien adultos... se complican por todo y todo les molesta... yo por
eso no los tomo mucho en cuenta me carga la gente tan amargada...

Pero si estoy super contento y agradecido del resto de mi familia, mis primos y mis tios han
sido muy amables conmigo, ellos para mi han sido super importantes en este proceso... su
apoyo a sido fundamental para mi recuperacion, bueno eso es lo que yo pienso... a 'y bueno
mis amigos los del colegio como los de la iglesia, es que ellos siempre estan ahi cuando los
necesito... ellos me suben siempre el animo cuando me siento triste...

8.- (Qué ha aprendido cada uno y que no ha logrado aprender cada uno de la
posicion del otro en esta relacion?

Margarita: Yo he aprendido a valorar mas la vida, esta experiencia a sido muy fuerte para
mi... y ver todo el esfuerzo diario que tiene que realizar mi hijo para hacer sus cosas, me
muestra que la vida a veces puede ser mucho mas dificil, es por esto que pienso que no hay
que ahogarse en un vaso de agua, gran parte de los problemas de esta vida se pueden
solucionar si uno tiene fuerza de voluntad y fe en que resultara todo... creo que lo principal
es pensar positivo ante las dificultades de la vida...

Lo que no he podido aprender es de donde mi hijo a formado tanta tolerancia en su
pensamiento, como puede sobrellevar todo lo que ha pasado, su fuerza a sido muy
reconocible, yo a veces me pongo a pensar si yo hubiera reaccionado igual que él en una
situacion asi... a veces pienso que no...

Mauricio: he aprendido que es muy importante ser fuerte frente a estas situaciones...
depende mucho de uno mismo para poder superarse, pero también pienso que gran parte de
esto se lo debo a mi familia y por sobre todo a mi mama... ya que sin ellos yo creo que jamas
hubiera salido adelante...

Lo que si no he podido aprender es de donde saca tanta paciencia mi mama jajaja... es que yo
igual soy bien enojon y mi mama a pesar de eso siempre esta disponible para ayudarme,
aunque solo a veces le da la mana igual y me manda a la punta del cerro jajaja pero después
nos arreglamos jaja...
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Entrevista N° 2

Familia

N° de integrantes
Prs. con Paraplejia
Causa de Paraplejia
Comuna

: Gonzalez Ramirez
05

01

: Accidente doméstico
: Maipu
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N° de participantes : Solo 4
Edades :J-51, M-45, O- 21, K-18.

1.- ;Cuales fueron las primeras reacciones al enterarse que uno de los integrantes del
grupo familiar se encontrara con paraplejia?

Julian: Bastante tristeza, si... la tristeza... aunque yo igual trate siempre de mostrarme firme
para que Katty no se sintiera incomoda... pero cuando me quedaba solo, en mi mente daban
vueltas muchas cosas... en un momento me senti culpable por no haber estado en ese
momento y haberla ayudado... quizas nada de esto estaria sucediendo, es una impotencia que
hasta el dia de hoy me vuelve en ocasiones...

Maria: Ahhhhhh nooo... yo me fui en llantos, es que no me pude aguantar, es que es como
que me hubiera pasado a mi... la angustia fue horrible.... Me desespere por completo, es que
no sabia que hacer, comencé a llamar a todos mis familiares para que nos ayudaran, no se...

Oscar: Bueno me senti muy incomodo, que Katty estuviera asi me hizo pensar que yo iba a
ser una incomodidad més en la casa, es que como los tios tienen que tener mucha atencién
diaria con Katty... pero como no tenia otro lugar donde quedarme me fui acostumbrando de a
poco... igual me puse super triste porque la Katty ya no era la misma persona que yo
conocia... estaba muy cambiada... es que antes igual era super alegre y ahora como que no
tanto...

Katty: Mmm como que ya no recuerdo bien.... Son recuerdos borrosos... que me sentia muy
mal, triste y sola, que nadie me iba a entender... que iba a tener que depender siempre de
alguien, eso me reventd, si... si me reventd porque yo siempre habia sido super
independiente con mis cosas... bueno pensar que iba a tener que vivir a si para toda la vida
me puso muy mal, por mucho tiempo, si ha sido stper dificil, si se supiera... antes todas las
mafianas salia a andar en mi bicicleta, me encantaba... ahora cuando me doy cuenta que ya
no puedo me baja la pena... es horrible...

2.- {Qué significados adquirié para cada uno de ustedes la irrupcion del diagnostico de
paraplejia?

Julian: Mmm... varios sentimientos, pero el mas frecuente fue la rabia y la tristeza... lo que
pasa que esto significo un cambio muy grande en nuestras vidas... usted no se imagina... si
hasta la hemos tenido que cambiar de colegio, porque al que asistia no la aceptaron, segiin
ellos no estaban preparados para esta situacion... esto hizo que nuestra hija se deprimiera
porque no podria ver tan seguido a sus amigos de colegios... y jno!... tantos otros cambios...
Por ejemplo: tuvimos que adecuar toda la casa para que ella se pueda desenvolver bien... y
los gastos para que mencionarlos...

Si ha significado un cambio muy brusco en nuestras vidas... pero doy gracias a Dios que las
cosas han salido bien y que atin seguimos tan unidos como siempre... toda la familia...

Maria: Si fue muy doloroso saber que mi hija quedo con paraplejia, yo casi me muero de

pena, fue muy desesperante...si solo tenia 12 afios cuando se la diagnosticaron... esto trajo
consigo demasiados cambios en nuestras vidas... desde la manera en relacionarnos,
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comportarnos, que roles cumplir... ser mas ordenados en todo.. las comidas, las salidas, el
gasto del dinero... si en todo... porque hay que tener muchos mas cuidados con Katty... ha
sido muy dificil...

Pero sabes estoy agradecida también porque ayudar a mi hija me hace sentir bien... ver como
ella nos agradece a diario...

Julian: yo igual me puse al tiro en el lugar de mi hija, me puse a imaginar como iba a ser
todo esto cuando ella lo supiera... comencé a imaginar lo dificil que seria de hoy en adelante
su vida... todo se tornaria mucho mas dificil...

Oscar: Yo me vine a enterar solo cuando me vine a vivir con los tios, es que antes yo vivia
en el sur y no teniamos mucha comunicacion, vine a saber hace solo unos pocos afios atras,
bueno igual cuando llegue a la casa de mis tios ya estaban todos adaptados con la situacion...
asi que para mi no fue tan fuerte saber que la Katty estaba ahora en silla de ruedas, aunque
igual fue impactante, ya que jamas me lo imagine... me dio mucha tristeza verla asi, pero
cuando ya llevaba como una semana en la casa de mis tios me comencé a acostumbrar. Lo
que pasa que yo veo que los tios a pesar de que sufran mucho... saben como salir adelante, ya
se han organizado bien en todo, entonces las cosas van de viento en popa...

Katty: Mmm eee para mi a sido muy complicado, es que he tenido que hacer muchos
cambios... y me ha costado acostumbrarme...a pesar que le pongo todo el empefio posible
igual me cuesta mucho, es que con facilidad me angustio y me deprimo por todo... igual
ahora hace muy poco tiempo me he estado acostumbrando a los cambios... gracias a todo el
apoyo que he tenido de mi familia... es que todo cambio... mi ropa, mi pieza, la casa, tuve
que cambiar de colegio... eso es lo que mas rabia me da porque ahora no puedo ver tanto a
mis compaifieros... artos cambios en realidad... y sobre todo mi manera de pensar... porque
ahora pienso las cosas diferente, tengo otras metas que cumplir. ..

3.- (Cuales fueron las reacciones en las etapas siguientes?

Julian: Chuta, bueno no quedaba otra que ir adaptandose a la situacion, es que sabes uno no
puede echarse a morir, si tu hija igual puede salir adelante, sobre todo con nuestra ayuda...
asi que bueno a pesar de todo el sufriendo que se pasa con esto, nos pusimos las pilas con mi
mujer y sacamos adelante a la Katty...

Bueno ahora las cosas ya se han calmado... hemos podido calmar la situaciéon y de a poco
nos hemos estado adaptando... la casa ha cambiado, ahora hay mas comodidad para Katty...
un montén de cambios hemos hecho si... pero con eso ya esta mejor la situacion...

Maria: Eehh a mi me a costado mucho adaptarme a esta situacion, es que igual veo suftrir a
diario a Katty y me hace sentir muy mal, es que ain no logro entender porque a ella...
siempre cuando me encuentro sola me da mucha nostalgia pensar como va a ser el futuro de
mi hija... sabes yo igual estoy en terapia psicologica... lo que pasa que me dio depresion...
bueno tu entenderés... esta situacién es muy dificil para una madre... y ver como a diario tu
hija sufre y se esfuerza a mas no poder por realizar sus cositas, a mi me hace dafio, el no
poder hacer nada... ayudar solo en detalles me da rabia y pena...
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Julian: Ah bueno si... Maria se encuentra en terapia, lo decidimos hace dos afios atras
porque la veiamos muy mal, y ya estaba afectando esta actitud a toda la familia... y sobre
todo nuestra relacion como pareja, teniamos constantes peleas, incluso a veces por tonteras...
en todo caso la terapia le ha hecho stiper bien, ya esta mas calmada y nos hemos comenzado a
llevar muy bien nuevamente... y eso a hecho que Katty se muestre mas confiada y segura...

Oscar: Bueno, por mi parte, me fui sintiendo cada vez mas coémodo, igual he visto que Katty
a sido muy luchadora y a sabido salir adelante, ahora ya se maneja bien en su silla... y ya esta
grande, es que ya han pasado varios afios del accidente... igual yo siempre la ayudo si
necesita algo, al igual que los tios, trato de aportar en lo que mas pueda... no pero bien, yo
estoy seguro que Katty con el tiempo va a ir sintiéndose cada vez mejor, y va a lograr todo lo
que se proponga...

Katty: Ah, bueno... yo también me encuentro en terapia, porque para mi ha sido muy
dificil... es que luego del accidente mi vida cambio mucho... pero con la ayuda de mi
psicologa me he sentido mejor, tengo mas deseos de vivir la vida, y seguir luchando por mis
proyectos, yo igual siempre he tenido muchos proyectos en mi mente, y espero lograr
cumplirlos todos, o bueno gran parte de ellos... de a poquito he abierto esa puerta que vi
frente de mi que se habia cerrado a todos los lugares que alguna vez habia sofiado llegar... mi
pena ya se ha ido disminuyendo, ya no me siento tan pesimista... lo que pasa que igual hubo
un tiempo en que vi todo negro... pero ahora ya de a poco las cosas ha ido cambiando...

4.- ;Qué recursos o apoyos externos tuvieron para afrontar al nivel personal y
familiar la situacion?

Julian: A nivel personal pienso que no he necesitado apoyo externo.... Si me ha costado
sobrellevar esta situacion, pero de a poco he salido adelante... y haber en el apoyo familiar,
creo que no ha sido la esperada, siento que no hemos recibido la ayuda de la familia ni de los
profesionales... gran parte de este proceso lo hemos tenido que superar solos como familia
nosotros, entre nosotros... gracias a ello, a nuestro apoyo mutuo hemos sabido actuar dia a
dia... no puedo negar que el apoyo a sido nulo, obvio que no, pero no constante como uno en
un principio se lo imagina...

Maria: Haber Julio, no puedes pensar asi... si hemos tenido mucho apoyo de nuestras
familias, ellos siempre han estado presentes... siempre nos estan visitando para saber como
nos encontramos y para ver si nos encontramos bien...

Julian: Si, si lose... pero no ha sido constante... esta bien, nos visitan y todo, pero las
intenciones a veces no son demostradas... pero ese no es el problema, yo me siento
agradecido de que entre nosotros nos podamos ayudar, si al fin y al cabo asi debe ser...
Mmm... bueno igual encuentro que es importante mencionar a la Teleton, ellos nos han
ayudado mucho en la rehabilitacion de Katty ... sin ellos Katty no seria la joven que es ahora
jejeje... aunque siempre he sentido un vacio en la ayuda que entregan, lo que pasa que en
esta situacion, lo que entreguen se hace poco...

Maria: Haber yo por el contrario de mi marido, creo que la familia ha sido un gran apoyo
para el enfrentamiento de Katty con esta enfermedad... es que... haber, lo que pasa que mi
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familia siempre ha estado preocupada... es necesario considerar que cuando uno trabaja todo
el dia no nota lo que sucede en casa, como es el caso de Julio... Sefiorita, Imaginese yo sola.
No... no me la habria podido... mis hermanas siempre han estado conmigo, con nosotros,
entregandonos todo lo que necesitemos... de hecho cuando yo no puedo llevar a algun lugar a
Katty son ellas quienes la llevan... o bien cuando yo tengo que salir o ir a terapia, ellas
vienen y la cuidan y la ayudan en sus ejercicios y todo...

Mmm... y bueno la ayuda de las terapias han sido muy reconfortantes para este proceso tanto
para mi, como para Katty y bueno para todos nosotros... porque tu debes saber que cuando
uno de los de las personas que viven en una casa se siente mal, todos se ven afectados... y
eso era lo que estaba pasando... pero con el avance de las terapias todo a cambiado, se vive
con mayor armonia en el hogar...

Y la teleton, Osea la gente que trabaja ahi... si... han sido super importantes, sobre todo para
la Katty... la disposicion que han entregado han sido fundamental. ..

Oscar: mmm... bueno yo no paso mucho en la casa de los tios, por mis estudios... pero a
pesar de eso igual e visto que el apoyo entre los tios ha sido fundamental... tanto los
familiares de la tia como del tio... quizas no ha sido tan constante como dice el tio Julio, pero
es que hay que ser conciente que todos tienen familia y preocupaciones, entonces no se
pueden alejar tampoco de ellos y sus labores... Es dificil la situacion... pero cuando se logra
una buena comunicacion las cosas van fluyendo, eso es lo que yo he visto, que ahora tltimo a
habido mucha mas comunicacion entre la familia y se ha generado mayor union... ya que
siempre se juntan a conversar y nos vienen a visitar. ..

Katty: Ya.... Yo igual pienso que gracias a mis tios y familiares me ido desarrollando mejor
con mi situacion, es que ellos me han apoyado mucho, y me han ensefiado mucho a como
enfrentar esta enfermedad, me han ensefiado que a pesar que me encuentre en una silla de
ruedas igual puedo salir adelante.... Es que siempre me estan alentando y creo que eso hace
muy bien, como que uno se siente mejor, mas segura de lo que se esta haciendo, y con
mejores animos de enfrentar lo que se venga en el dia... estoy muy agradecidos de todos
ellos y obvio principalmente de mis padres... han estado bastante presentes y preocupados
por mi...

Ah también mis amigos y primos de mi edad, han sido un ejemplo a seguir, es que como ellos
viven la vida de otra manera, 6sea se podria decir de una manera normal, me van ensefiando
siempre cosas nuevas y apoyandome en lo que yo quiero hacer, eso también creo que me ha
ayudado mucho...

Por otro lado, mi psicologa un siete, yo feliz con ella, es que siempre me esta poniendo metas
para que yo logre alcanzar, y me va viendo como yo he ido superando esta situacion...
también estoy muy agradecida de ella, y que no me la han cambiado jajaja.... Hubo una vez
que me la querian cambiar pero por suerte no sucedio. ..

Ah y bueno las personas de la Teleton también, ya le he tomado carifio a la gran mayoria de
la gente que trabaja ahi, es que alguno de ellos son muy carifiosos, bueno algunos jaja no
todos...

5.- ¢(Qué recursos tenian a nivel personal o tuvieron que desarrollar para
afrontar la situacion?

Julian: Pero tu te refieres a nivel psicoldgico o econdémico...
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Yo: A los dos conceptos... o bien a lo que usted considere pertinente. ..

Julian: Ya si comenzamos a nivel econdmico, yo creo que es super importante tener un piso
firme, porque o sino tu y tu familia se verian complicados con una enfermedad asi...Lo que
pasa se gasta mucho dinero, en terapias psicologicas, rehabilitacion, locomocion, los
estudios, etc. Estoy agradecido de tener un buen trabajo que nos ha entregado todas las
herramientas para poder salir adelante...

Y bueno referente a lo psicoldgico... emmm... eehh... creo que es importante tener mucha
fuerza interior para poder sobrellevar lo que es el dolor de ver a uno de tus hijos asi, y sobre
todo a tu nifia... es que es muy triste saber que tu nifia tendra que estar asi por el resto de su
vida... no si, si es complicado... fue importante desarrollar mucha paciencia para estar ahi,
estar presente en el sufrimiento de mi mujer y de mi hija... y bueno también por la unas y mil
experiencias que hay que vivir a diario, es que con esta enfermedad ha habido muchos
cambios en nuestras vidas...

Maria: En mi lugar, en definitiva aprender muchas cosas, si porque yo soy super sensible...
siempre lo he sido... por eso creo que en esta situacion tuve que desarrollar muchos
sentimientos nuevos, como tener fe, fuerza, energia... a parte que ver a Katty asi como te dije
antes, me provoco depresion.... Entonces me fue mucho mas dificil adaptarme...

Oscar: Yo creo que el compailerismo es lo mas importante... lo que pasa que yo igual he
sido siempre bien alejado de los demas, y enfrentarme con esto... 6sea con que los tios estén
tan sensibles y con ver a la Katty ahora en silla de ruedas, me ha hecho ser mas carifioso, mas
atento, amistoso, no se jaja... lo que pasa que igual con la Katty hemos formado nuevos
lazos, siempre en los tiempos libres hacemos cosas, como ir al mall o ir a ver una pelicula...
a sido bacan igual... he aprendido que uno se siente bien ayudando a los demas... Osea
entregandose mas, como que uno se pone mas sociable...

Katty: A que lindo Oscar... bueno si en realidad lo que dice Oscar es verdad... yo igual me
he mostrado mas abierta a las personas y bueno todo se debe a que con el apoyo de todos los
que he tenido, me han ensefiado a ser asi... Lo que si yo me acerco mas a lo que ha dicho mi
mama... es que yo también siempre he sido super sensible para todo, antes y ahora todo me
afecta... soy muy llorona jaja (hay que vergiienza)... y bueno al tener paraplejia he tenido
que sacar todas mis fuerzas y energias para salir adelante, yo creo que esto a sido un gran
recurso que he desarrollado... igual impresionante, porque uno al principio piensa que uno no
se la puede, pero no es asi, bueno por lo menos yo, he podido dejar atras todo el sufrimiento
por el que he pasado y siempre intento seguir adelante... hay que tener mucha paciencia,
porque con el tiempo se va viendo como las cosas van mejorando. ..

6.- ;Qué distingue y une la experiencia de padecer paraplejia y la prestar
cuidados a quien la padece?

Maria: Bueno yo creo que tener paraplejia hace que una persona sea muy dependiente de
otra persona o bien de la familia par poder realizar sus quehaceres diarios... como también
dependiente de las personas que ayudan en la rehabilitacion... yo creo que prestar cuidados,
hace que haber.... el cuidador sea muy importante para el joven que tenga paraplejia...
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significa que sin él el joven no tiene el apoyo suficiente para poder desarrollarse como
corresponde... si €so...

Julian: Claro, concuerdo con mi sefiora, el cuidador es muy importante, el rol que cumple...
por esto, es importante que la relacion que se ha generado entre Katty y mi sefiora ha tenido
que ser constante... igual yo creo que para pasar a ser cuidador uno debe aprender varias
técnicas, significa estar mas preparado... bueno yo digo esto porque ahora estando con Katty,
se nos hizo muy dificil al principio, como cuidarla... igual no hay nadie que te oriente y te
diga como hacerlo, esto se va dando en el camino... yo igual hubiera valorado mucho si
algn profesional nos hubiera ayudado en este sentido... ya que asi no hubiéramos cometido
tantos errores, porque no se puede negar que frente a esto se comenten errores... es que como
es algo nuevo para uno... nosotros igual con mi sefiora nos hemos informado por Internet,
pero tampoco existe mucha informacion como para estar preparados... aunque igual me
siento contento porque creo aportar bastante en la vida de Katty...

Oscar: Pienso que es una relacion reciproca, cada uno depende del otro... yo me refiero a lo
familiar.... Porque como hay lazos que los une, hace que se necesiten mutuamente... y que se
vea apoyo y cambio de ambos para que la cosa vaya resultando... Aunque bueno hay que
tomar mucha atencién en el cuidador porque al fin y al cabo es aquella persona que
“supuestamente esta bien” para cuidar... sin la fuerza del cuidador la fuerza de la persona
cuidada se debilita... me refiero a lo familiar porque yo creo que esto no se da con personas
que trabajan para cuidar a alguien, total es un trabajo mas...

Katty: si, todo lo que han dicho tiene sentido... es una relacion bastante importante para
ambos... lo que pasa que cuando uno esta asi, realmente necesita ayuda de alguien mas, y
sobre todo cuando se es mujer y la fuerza no acompaiia mucho... a parte que yo soy tan
reflaca jajaja... siempre lo he sido...

Es muy dificil estar asi... todo se hace mas dificil... uno depende mucho de una persona que
nos cuide... uuhh ya me veo cuando tenga que salir a trabajar, no que miedo... este pais no
considera para nada las personas con discapacidad...

7.- {Como han afrontado estas relacion que va entre alguien que necesita apoyo
y alguien que se ve obligado a darlo?

Katty: Mmm... pienso que por mi lado no lo he vivido... es que todos los que me han
cuidado, 6sea mis familiares se ven dichosos de ayudarme... a menos que este quedando un
poco ciega jajaja... Todos han sido muy concientes de que siempre estoy necesitando ayuda,
por eso cuando la pido me la brindan siempre...

Maria: Bueno si, en realidad... ehh si ha sido asi el apoyo se ha dado siempre... yo creo que
no hay ningun familiar que se sienta obligado en ayudar a Katty... es que todos se han
mostrado amables, y cuando les hemos pedido ayuda nunca se han negado... es que yo creo
que todos nos damos cuenta en que realmente nuestra hija necesita ayuda... que no es que
pida ayuda por flojera o por otra cosa, sino que corresponde a que se encuentra con
paraplejia. ..
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Julian: creo lo mismo, yo tampoco he visto obligado a alguien para prestar apoyo a Katty...
estoy muy agradecido de eso... Auque esta relacion no se da igual cuando se trata de algunas
personas que trabajan en rehabilitacion, es que se nota cuando hay mala cara... hay varias
sefioritas que parecieran estar molestas porque tienen que estar ahi... yo igual me pregunto
para que estudian carreras que después no les gusta practicar... gente asi deberia estar mas
preparada para prestar atencion, saber manejar las situaciones... Y bueno hay ciertas
personas en la familia que si se muestran un poco frias al prestar ayuda, pero bueno que le
vamos a hacer...

Por mi parte, yo no estoy mucho en casa, pero las pocas horas que puedo estar con Katty trato
de hacer todo lo posible... me da alegria poder ayudarla en lo que necesite...

Oscar: Si es verdad lo que dice el tio, hay gente acd en la teleton que son super
desagradables, como que estuvieran obligados a trabajar...

Pero creo que en relacion con la familia... mmm... no... no se ha dado eso de que alguno se
sienta obligado a dar apoyo... porque son todos bastante unidos...

Y bueno de mi parte, me siento muy bien porque a mi me gusta ayudar a la Katty y bueno a
toda la gente que lo necesite, es muy gratificante... porque la gente que solicita ayuda te lo
agradece de corazon y es muy lindo ver que se sienten apoyados...

Valiéndose de la misma distincion, ;qué experiencias han dificultado y facilitado
esta relacion?

Maria: Bueno nuestra famita siempre a sido muy unida... yo creo que esto es un factor
fundamental para sobrellevar esta situacion... el apoyo mutuo que nos entregamos nos da
fuerza dia a dia para seguir adelante...

Si considero que una de las grandes dificultades, es que esta sociedad no esta preparada para
la gente en esta situacion, ya que hay que estar haciendo lo imposible para obtener todos los
beneficios que entrega el gobierno... y bueno es cosa de mirar las calles, los edificios, los
colegios... ninguno de ellos tiene las herramientas necesarias para que los jovenes con
paraplejia se sientan adaptados...

Julidn: A mi esta situaciéon que menciona mi esposa, me da mucha rabia... yo he acudido a
varios lugares para que consideren mas a las personas con paraplejia... he intentado de todo
para que se realicen cambios en esta sociedad... pero es muy dificil... pareciera que no les
interesara nada... por eso existen tantos mediocres en este pais... si no fuera por la teletéon no
se donde estariamos nosotros ahora...

Si creo que gran parte de la ayuda la hemos recibido de la teleton, gracias a ellos hemos
aprendido gran parte de lo que sabemos ahora frente a esta enfermedad que es la paraplejia...
ellos nos han motivado a seguir adelante... y bueno con la rehabilitacion que se le entrega a
Katty a ayudado bastante a mejorar nuestra situacion... aunque como le decia anteriormente
esta siempre a sido incompleta...

Pero creo que principalmente va en la union entre la familia como decia mi sefiora... creo
que si nosotros fuéramos menos unidos las cosas se hubieran complicado muchisimo...
Porque frente a esta enfermedad se han producido muchos cambios en la familia, hemos
tenido que ser mas flexibles en todo sentido... sobre todo yo, que soy muy cerrado en mi
forma de pensar...
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Oscar: Por lo que yo he visto uno de los factores mas importantes a sido la ayuda de la
Psicologa, gracias a ella y sus consejos yo he visto que se han realizado muchos cambios en
este hogar... las peleas y las discusiones por cosas a veces tontas han disminuido... los tios y
la Katty se estan llevando cada vez mejor... la comunicacion y el convivir cada dia es mas
ameno... se nota que ha costado mucho, pero con el esfuerzo de toda la familia unida se ven
los cambios...

Y bueno... haber la mayor dificultad se ve afuera... como decian mis tios... lo que pasa que
las oportunidades ya son escasas, imaginese para una persona con dificultades fisicas... es
mucho mas dificil... todo esta construido para la gente “normal”... no hay ninglin beneficio
para la gente que es “diferente”... sobre todo en este pais que recién esta en vias del
desarrollo...

Katty: mmm... si... bueno... lo que hablo mi primo es verdad... fuera de mi familia que
obvio ellos han sido el pilar principal para salir adelante... creo que mi psicologa a sido de
gran ayuda... sin ella no se donde estaria ahora... es que ella me ha ayudad mucho... sus
palabras me motiva a seguir adelante...

Yo se que esta sociedad no esta preparada para nosotros, pero que le vamos a hacer...
aun asi creo que es necesario con fe salir adelante... si Dios me dejo viva, creo que es
porque queria que yo siguiera adelante a pesar de todos los problemas que he
tenido... asi que cueste lo que cueste llegaré al final... jejeje...

8.- (Qué ha aprendido cada uno y que no ha logrado aprender cada uno de la
posicion del otro en esta relacion?

Julian: haber... creo que lo mas importante ha sido aprender a tener la misma capacidad de
resiliencia que ha tenido Katty frente a esta situacion... la verdad que es muy impactante ver
como tu hija menor es tan fuerte, y puede salir adelante tan positivamente... a veces yo me
pongo a pensar, de donde sacara tanta fuerza para hacer todo lo que hace a diario... cual sera
su real motivacion... siempre me estoy preguntando esto... y es lo que trato de aprender para
yo llevarlo a cabo también...

Lo que si... no logro entender es como Katty piensa tan positivo frente a la sociedad...
viendo como esta no esta preparada para que la gente con paraplejia se sienta adaptada... lo
que pasa que a veces pienso que las ideas de Katty estdn equivocadas... es que ella piensa
que algun dia las cosas van a cambiar... y que todo serd diferente, es tan positiva para pensar
que me dar rabia a veces... me gustaria que fuera més realista... aunque sea fuerte... pero es
que hacerse falsas expectativas trac muchas consecuencias a la larga...

Maria: lo sociable.... Mmm... si la manera en como Katty se relaciona con las personas...
es que después del accidente Katty a conocido a muchas personas nuevas... antes ella no
tenia muchas amistades, pero ahora conoce gente de diferentes edades y con todos ellos se
lleva muy bien... se relaciona igual como si fueran todos sus amigos jajaja... eso a mi me
encanta, porque a mi siempre me ha costado, soy muy timida...

Am.... Y bueno... lo que atn no logro comprender es como Katty pudo cambiar de estar
totalmente negativa frente a la vida y su futuro... y ahora estar pensando positivamente...
bueno obvio que este pensamiento no es fijo... pero yo diria que la mayor parte de los dias se
muestra positiva... esto a mi me impresiona...
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Oscar: EEE... bueno, como dije anteriormente... lo que mas he aprendido, es a ser carifioso
con las demads personas, bueno sobre todo con la Katty... es que antes yo no era asi... pero
ahora he cambiado mucho... siento la necesidad de expresarme jeje... quizas sea por los tios
también, es que ellos son muy carifiosos... mi papas y yo nos queremos mucho pero nunca
hemos sido tan demostrativos... desde que vivo con los tios aca en Santiago, me he dado
cuenta que ahora no me avergiienzo de expresar mis sentimientos, lo que siento... y eso me
gusta...

Lo que si me cuesta asumir todavia es que como la Katty se ha podido acostumbrar a ser tan
dependiente de las personas... (Disculpa prima, espero no te ofendas)... pero es que yo por lo
menos creo que nunca podria serlo... es que a pesar de ser carifioso y todo como decia, jamés
me ha gustado que me ayuden en mis quehaceres... a mi me gusta hacer todo por mi
mismo... yo creo que debe ser muy dificil superar eso...

Katty: A mi me va a costar mas responder esta pregunta jeje... la estaba pensando mientras
ustedes hablaban... haber voy a comenzar de a uno bueno...

Creo que he aprendido de mi papa, la fortaleza... siento que es a través de sus ejemplos que
yo cada dia me hago mas fuerte.... Lo que no logro entender es como a veces pude ser tan
terco jaja.... A veces me molesta que sea tan negativo... yo creo que si yo no me doy fuerza
para salir adelante nadie me podra ayudar...

Mmm de mi mama he aprendido a ser mas carifiosa y sociable... aunque ella diga lo
contrario, al verla conversa con las vecinas y sus hermanas me ha ensefiado a ser igual... a
ser mas sociable con todas las personas... lo que si no logro aprender es como atn con todo
lo que yo he demostrado ser, ella atin no este tranquila... ya han pasado algunos afios de lo
sucedido y ain veo que mi mama esta muy afecta, a veces mas que yo...

Ah y de mi primo, desde que llego me he sentido mas segura... es como mi hermano
mayor... veo como dia a dia se esfuerza por sus estudios y lograr un mejor futuro... verlo asi
me motiva a salir seguir en mis proyectos... y bueno como bien decia el, me cuesta aprender
aun a ser tan independiente como el se muestra ser... bueno yo se que con esto que tengo es
mucho mas dificil... igual me da lata, pero que voy a hacer... quizas cuando sea mas adulta
ya no necesite tanta ayuda...
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Entrevista N° 3

Familia : Rosas Miranda

N° de integrantes 5

Prs. con Paraplejia 1

Causa de Paraplejia : Accidente deportivo

Comuna : Estacion Central

N° de participantes :5

Edades : D-45, G-38, A-61, S-10, A-12.

1.- ;Cuales fueron las primeras reacciones al enterarse que uno de los integrantes del
grupo familiar se encontrara con paraplejia?

David: Fue muy dificil, yo le buscaba la pelea a todo mundo... incluso al principio le echaba
la culpa a los doctores y enfermeras que la ayudaron... que como ellos no habian sido capaz
de hacer algo mas para que mi hija no quedara con secuelas... a bueno también me pelee con
los profesores del centro de esqui... porque consideraba una negligencia de parte de ellos... y
bueno con mi esposa también me pelie porque ella fue la de la idea del curso... mmm... no
se me puse muy violento....

La verdad que me sentia muy impotente... el no poder hacer nada por cambiar la situacion...
igual me siento culpable en gran parte que nosotros estemos alejados... es que no se que
hacer... de verdad no se que hacer... siento que todo lo que hago no basta... como mi hija
puede estar tan desprotegida...

Graciela: yo me siento muy culpable por todo esto... porque fui yo quien dio la idea, como
dice David... es que jamas se me paso por la mente que Anais iba a tener este tipo de
accidente... bueno cuando me dieron aviso me vino una angustia tremenda, me desespere€...
hasta ahora siempre ando con miedo de que pueda volver a pasar algo, quede muy nerviosa...
no se si sera malo pero sobreprotejo a mi familia... es que no me gustaria que pasara nada
malo otra vez... que triste seria verdad?...

Anita: yo no lo podia creer, tantas veces que han salido a pasear que no podia creerlo, hasta
que pude ver a la nifia hospitalizada... me dio mucha tristeza, tan chiquitita y con este
problema... esta es una situacion muy dificil para toda la familia y principalmente para la
chiquitita... fue doloroso ver como sufrian David y Gabriela... yo quede muy afectada...
bueno hasta el dia de hoy... es que quedamos todos muy afectados... siempre estamos con la
preocupacion de las pequeiias. ..

Samanta: yo al principio pensé que era una broma... pero cuando me di cuenta que era
verdad me dio mucha pena... es que Anais estaba toda moreteada... y verla como le caian
sus lagrimas me dolia... también siento un poco de culpabilidad porque yo estaba con ella ese
dia y no pude hacer nada... cuando se la llevaron en la ambulancia me dio tanta rabia, porque
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no me dejaron ir con ella... y no sabia bien lo que pasaba... me asuste mucho... bueno
cuando mis papas me explicaron que es lo que habia pasado me costo entender todo, es que
tenia mucha pena...

Anais: Bueno yo también estaba toda confundida... no sabia bien lo que me habia pasado...
después de varios dias me di cuenta que pasaba... estuve siempre muy triste, porque no podia
moverme de mi cama.... Era muy aburrido... cuando mis padres me dijeron de que se
trababa me dio tanta rabia... fue lo peor que me ha podido pasar... jamds me imagine que a
mi me podria pasar algo asi... no queria hablar con nadie... lo Gnico que queria era estar sola
y que nadie me molestard... me sentia muy triste...

2.- ;{Qué significados adquirié para cada uno de ustedes la irrupcion del diagnostico de
paraplejia?

David: A noooo para mi fue penoso... me dio mucha pena pensar en que mi hija iba a quedar
asi... la verdad que al principio yo lo unico que pensaba era en porque a ella le tenia que
haber pasado esto... tenia mucha rabia con Dios... bueno esquiar es super peligroso, pero
nunca pensé que le podria pasar esto a Anais...

Este accidente trajo consigo muchos cambios... significo realizar cambios de todo tipo, sobre
todo econdémicos... es que esta enfermedad necesita muchas herramientas nuevas... y bueno
también psicologicos, es que enfrentar esta situacion es muy fuerte... yo hasta el dia de hoy
no lo puedo superar tengo una rabia interior sorprendente... es que tenia tantos planes para
Anais que ahora no se podran concretar...

Graciela: Chuta a mi se me vino el mundo encima... si cuando me avisaron yo estaba en el
trabajo... me desmaye y cuando reaccione me largue a llorar... no era capaz de ver a Anais
de frente sin llorar... cuando ella se recupero pasaron varios dias en que yo no la fui a ver por
lo mismo... pero después fui... tuve que ir igual porque Anais preguntaba por mi y es mi
hija obvio... creo que hasta ahora no logro superarlo... es que nuestras vidas han cambiado
mucho... existe una gran crisis familiar, porque Anais tampoco a salido adelante como otras
nifias que tiene su mimo problema... ella esta muy reacia a todo y eso a dificultado que como
familia nos podamos adaptar a esta situacion... me da mucha pena todo esto... incluso con
mi marido hemos tenido muchas peleas, es que nunca llegamos a un acuerdo en nuestras
ideas...

David: Haber Gaby, eso se debe principalmente por tu culpa, porque siempre quieres hacer
lo que tu quieres... eres muy llevada a tus ideas... y las cosas no funcionan asi...

Graciela: David, esto no viene al caso asi que por favor ubicate ya...

Yo: Disculpen... podriamos retomar la pregunta que piensa usted sefiora Anita
(abuela).
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Anita: me puede repetir la pregunta es que este parcito me desconcentro...

Yo: ;Qué significados adquirié para cada uno de ustedes la irrupcion del diagnéstico de
paraplejia?

Anita: Bueno para mi a sido mucho mas dificil, porque soy yo la que cuida todo el dia a
Anais, y para que vamos a estar con cosas, la nifia es muy dificil, siempre lo ha sido y con
este problema ahora es peor... para mi a significado cambiar todos mis quehaceres... antes
yo iba al centro de adultos mayores a pasar mis tardes... aprendia siempre cosas nuevas... me
entretenia un rato... pero ahora tengo que pasar la mayoria del tiempo con la nifia y me quita
mucho tiempo... como mi hija y su marido trabajan todo el dia no me queda otra que
cuidarla... me da mucha pena por la nifia, porque a veces pienso que necesita mas apoyo y
carifio de sus padres... pero es que ellos no pueden dejar de trabajar... usted sabe que hoy
todo se hace con dinero...

Samanta: mmm no se... es que nunca me he llevado bien con Anais, y menos ahora... ella
es muy pesada conmigo... cuando nos quedamos solas lo tnico que hace es mandoniarme y
eso me aburre... siempre terminamos peleando... mas encima tuve que cederle mi pieza
porque la mia es mas grande... ahora no tengo donde dejar mis cosas, andan por todas partes
de la casa... igual me da pena porque yo no se que haria en su lugar, es una situacion muy
dificil...

Anais: que latoso todo esto... pucha mama es necesario que responda. ..

Graciela: Obvio hija, si la sefiorita lo esta haciendo por tu bien y por todas las personas que
estan asf...

Anais: Bueno... Haber.... Es obvio que ha significado muchos cambios en mi vida, todo ha
empeorado... Ojala nunca hubiera tomado esas clases de esqui... me da rabia el solo hecho
de acordarme... ahora ya no puedo hacer nada por mi misma, siempre tengo que estar
molestando a la abuela y a los demas... pareciera que fuera un estorbo... a veces pienso que
seria mejor irme lejos... (Anais comienza a llorar, pero es tranquilizada rapidamente por su
Abuela)

Nota: se termina con la entrevista por la mala recepcion de Anais... se conversa con la
familia y se acuerda una nueva reunion dentro de la préxima semana...

3.- (Cuales fueron las reacciones en las etapas siguientes?

David: Creo que hasta hoy nos tiene muy afectados... es que ha sido muy dificil todo...
sobre todo por la reaccion de Anais que con los dias pareciera empeorar.... Esta muy
pesimista frente a su futuro... es que ella tenia muchos proyectos... y piensa que le sera muy
dificil llevarlos a cabo...

Nos ha traido muchos problemas en la familia... estamos muy estresados con todo esto...
ahora ultimo hemos decidido asistir a una terapia familiar... pero el tiempo se nos ha hecho
corto, por eso aun no hemos podido buscar una especialista...
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Graciela: Asi es tenemos pensado ir a terapia familiar... es que las cosas no han andado muy
bien que digamos... Anais cada dia se pone mas atrevida... y todo le molesta... hace que
cada uno de nosotros nos sintamos mas y mas incomodos... es que ella también nos hecha la
culpa a nosotros en parte... y eso ha provocado muchos conflictos entre nosotros...

Anais: Pero si es verdad... ustedes no estuvieron conmigo... quizas no hubiera pasado nada
de esto...

Graciela: Anais... jbastal...
Anita: Mi chiquitita calmese ya...

Anais: Ahora quiero hablar yo... lo que pasa que yo siento que mis padres no me quieren...
porque nunca hacen nada conmigo... después de esto, la unica que se ha preocupado por mi
es mi Abuela... si no fuera por ella yo estaria sola... como quieren que me sienta mejor... si
no fuera por Andrea (prima) que siempre esta conmigo, yo no se como saldria adelante... si
ella es la que me llevaba a rehabilitacion... me da mucha rabia todo esto... parezco un
estorbo...

Graciela: Hija no es asi, supieras el esfuerzo que tenemos que hacer a diario...
Anais: yo no lo veo asi...

David: Tranquila hija, quizas es verdad todo lo que dices... con su mama trataremos de
cambiar... y para empezar, lo antes posible buscaré una especialista para que cambiemos esta
situacion... disculpa Bernarda son temas muy personales y alin estamos afectados... pero
creo que es bueno conversarlo porque como nunca lo hacemos las cosas siguen igual y peor...
He hablado mucho con mi sefiora y es necesario un cambio y pronto... porque las cosas no
van nada de bien...

Anais: Ojala sea asi y no sean puras palabras...

Anita: Asi serd mi chiquitita... las cosas no han ido muy bien.... Pero yo también pienso que
esto debe cambiar de una vez por todas... o sino no se donde vamos a llegar con tantas
discusiones y malas caras unos con los otros... se que nuestra familia nunca a sido tan
carifiosa, pero esto ya esta llegando a su limite...

Samanta: Bueno yo también espero que sea asi, yo he puesto todo mi empefio en no pelear
tanto con Anais pero es que ella es muy pesada y me provoca... pero si pudiéramos tener
ayuda de alglin especialista yo creo que las cosas pueden cambiar para mejor... es que de
verdad nuestra familia no esta bien... yo paso mejor en el colegio con mis amigos, porque
cuando llego a la casa me deprimo... a parte que estoy sola todo el dia...
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4.- (Qué recursos o apoyos externos tuvieron para afrontar a nivel personal y
familiar la situacion?

David: A nivel personal, ha sido muy dificil porque mi dia completo me lo paso en la
oficina... y la verdad que no tengo mucho tiempo para pensar mas que en facturas y cosas
administrativas... pero cuando llego a casa y veo el vacio que hay me siento muy mal... yo
creo que aun no hemos enfrentado nada, las cosas... mmm... las conversaciones son las
mismas de siempre... y bueno para que hablar de la situacién familiar, esta todo muy
complicado... creo que me he equivocado en no buscar ayuda profesional...

Graciela: mmm... yo he estado muy afectada, y creo que eso me ha estancado para buscar
ayuda... es que mi marido siempre a sido el encargado de todo... es que ahora con su ascenso
ya ni lo vemos en la casa, como el bien decia... aunque el accidente de Anais no fue hace
mucho, quizds aun estamos a tiempo de hacer algo... es por eso que hemos estado
conversando con David para buscarle una solucion a esto... nuestra relaciéon como familia a
estado muy mal quizas porque no hemos buscado ayuda externa... y bueno por muchos otros
factores mas... lo que pasa que por parte de mi familia y de mi marido, todos se encuentran
fuera de Santiago... yo creo que salir adelante solos también a sido un factor fundamental
para que todo este proceso sea mucho mas lento...

Anais: Mmm... yo siento que he tenido s6lo el apoyo de mi Abuela, porque ella es la que me
ayuda en todo y pasa todo el dia conmigo... nadie mas esta conmigo...

Anita: Que linda mi nifia... Gracias!

Bueno yo siempre me he sentido muy apoyada por mis compaiieros del centro de adultos
mayores, ellos siempre estan ahi cuando necesito ayuda... incluso para sacar a pasear a Anais
a la plaza o bien a distraernos un rato... y bueno tengo una amiga en especial con quién me
descargo conversando cuando estoy complicada... ella me visita o bien yo lo hago... eso me
hace muy bien...

Y bueno a nivel familiar la verdad que solo puedo acudir a David y Graciela, porque mis
hermanas y hermanos ninguno se encuentra en Santiago...

Samanta: Bueno yo siempre me he sentido apoyada por mis padres y mi abuela... aunque
ahora con todo esto me he sentido bien sola... paso mas tiempo con mi amiga Mariela... paso
todo el dia en la casa de ella, de hecho en varias ocasiones me ido a quedar a su casa... es que
con ella converso mucho, sobre todo los problemas que se han generado desde que Anais
sufti6 el accidente. ..

5.- ¢(Qué recursos tenian a nivel personal o tuvieron que desarrollar para
afrontar la situacion?

Anita: Creo que ser el pilar fundamental de una familia hace que tenga una fuerza interior
muy grande, que dia a dia me ayuda a enfrentar los problemas que van apareciendo... es muy
dificil afrontar todo esto, si no fuera porque soy de caracter firme me lo llevaria llorando todo
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el dia... es que no puedo negar que siempre ando con tristeza desde que Anais quedo asi...
pero me motivo solita para no demostrarlo y seguir dandole todo el apoyo que necesite la
chiquitita, como también toda la familia.

David: mmm a nivel personal... pienso que ha sido un proceso de adaptacion muy dificil y
complicado... creo que el concentrarme y esforzarme en mi trabajo para poder aportar mas a
fines de mes en los gastos, me hecho fuerte para poder afrontar todo lo que ha sucedido... ver
que no es mucho lo que puedo hacer durante el dia me aflige... pero ver que después gracias
a dedicacion y sacrificio en esta familia no nos hace falta nada...

Graciela: Creo que yo no he tenido muchos recursos a nivel personal... porque como te he
mencionado ain me encuentro muy afectada... atin no se que hacer y paso todo el dia
pensando en que sera de mi hija mas adelante... si realmente ella podrad superar todo esto al
fin y podra desarrollarse como persona independiente... es que eso me tiene muy
preocupada... tus haz oido como ella esta a la defensiva con todo... esta muy estresada y
dolida... verla a si me lastima mucho... y sobre todo porque no acepta la ayuda y el apoyo
que nosotros le tratamos de entregar... esta muy cerrada en su mundo... si no fuera por Anita
que con ella solo se entrega yo estaria mucho mas descontrolada... es que a veces no se que
hacer, todo ha sido muy complicado...

Samanta: Yo creo que el recurso mas poderoso a sido apoyarme en la idea de que a pesar de
todo lo que ha pasado y bueno estamos pasando todavia, va llegar el momento en que las
cosas van a cambiar... mi hermana va ser capaz de superar lo que le paso... y nosotros vamos
a volver a ser la familia que éramos antes... es que antes del accidente yo recuerdo que
éramos diferentes... mas unidos y carifiosos... es eso yo creo que me hace tener suefios en
donde veo que todo esto va cambiar... veo a mi hermana contenta, con una sonrisa enorme y
rodeada de muchas personas... muchos amigos que la acompafan y eso a ella la hace sentir
muy bien...

Anais: yo siempre he sido muy fuerte... y todos los problemas que tengo los supero sola...
creo que ese ha sido un gran recurso personal... es que ahora si que me siento sola, pero a
veces pienso que no me da mucha pena estar asi porque siempre he estado asi... es por eso
que me molesto cuando necesito la ayuda de los demds para hacer mis cosas, porque yo antes
era muy independiente... nunca le pedia ayuda a nadie... quizas eso sea lo que me ayude a
superar todo esto y quizas mas adelante pueda volver a hacer las cosas por mi misma... igual
le estoy poniendo mucho empefio de mi parte para hacer mis cosas sola, pero me canso con
facilidad...

6.- ;Qué distingue y une la experiencia de padecer paraplejia y la de prestar
cuidados a quien la padece?

David: Bueno lo que mas se distingue es el sufrimiento y el dolor de toda la familia cuando
suceden estas cosas... es que es muy dificil tomar decisiones y salir adelante, principalmente
para mi hija ya que después del accidente ella se mostraba muy desorientada.... Y se ve que
aun tiene mucha tristeza y dolor por lo sucedido... aca aparece la importancia de prestar
cuidados. Por ejemplo; mi sefiora ha sido fundamental para Anais y bueno Anita mucho mas
por supuesto... es que son un pilar para que mi hija pueda salir adelante. Mmm yo por mi
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lado se que también lo soy, pero mas econdémicamente... es que yo de entregar carifio no se
mucho, siempre me a costado y principalmente ahora que... es que... no se que hacer...

Graciela: Creo que lo mas que se destaca es tanto la familia como el cuidador, como lo
quieras tomar... es que viven la misma experiencia de desolacion por lo sucedido... quizas
no se viven los dolores fisicos por supuesto, pero el dolor psicolégico es compartido...
concuerdo con mi marido... lo que si creo, es que ser nueva en lo que respecta a prestar
cuidados ayuda a estar mds informado en lo que respecta la enfermedad... uno va
aprendiendo nuevos conceptos y viendo muchos cambios en el comportamiento de la
familia... yo me he dado cuenta que uno se pone mas servicial en todo aspecto... es cosa de
ver a Anita, después del accidente a cambiado mucho... antes no pasaba mucho en casa, sino
mas bien en el centro con sus amigas... pero ahora la he visto mas preocupada de la casa, de
la nifia y de ella misma...

Anita: Mmm si tienes razoén Graciela... he cambiado mucho después que Anais quedo asi...
debo confesar que yo soy bastante grufiona y poco carifiosa, bueno ahora ya no tanto... jajaja
Haber en respuesta a su pregunta creo que lo que une en esta experiencia, es que la familia se
pone en jaque... porque en estas situaciones se ve si realmente la familia es fuerte y puede
salir adelante o bien se provoca una ruptura... a mi me a costado mucho mantener la familia
unida... porque como ya a podido ver no hay una muy buena relacion... a veces llego a
pensar que de un dia para otro va a quedar la grande en la casa con tantas discusiones... rezo6
a Dios que esto no suceda.

Respecto a la experiencia de prestar cuidados creo que lo principal es como la actitud va
cambiando... me refiero a mi... es verdad que me he convertido en una persona mas
preocupada y mas carifiosa... si creo que eso a sido bueno... porque ahora me siento mas 1til
y mas apegadas a las nifias y a David y Graciela...

Samanta: Pienso que vivir asi, 6sea cambiar nuestra rutina tan bruscamente ha hecho que
todos cambidramos en algtin sentido... algunos para bien y algunos para mal... significa que
todos nosotros con esta experiencia hemos quedado con una gran huella... por mi lado creo
que cada vez mas estoy alejada... pero eso no es lo mas importante... lo que importa ahora es
que se recupere Anais... porque se lleva toda la atencion. ..

Anais: Eso no es asi... eres tu la que te gusta salir para ir donde tus amiguitas... si ya ni
pasas en la casa...

Samanta: Por lo mismo po’... pero da lo mismo... Anais respondele a la Sefiorita que
esta esperando...

Anais: Mmm... jBueno!... Haber es obvio que esta es una experiencia para toda la
vida... es que ahora todo es mas dificil y lento... y con las secuelas que tengo
siempre me voy a estar acordando... es por e€so que yo creo que mis papas y yo
todavia estamos bien afectados... es que parecieran que los dias se hacen mas largos,
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porque no me recupero nunca y todavia no me acostumbro bien a hacer mis cosas...
por eso yo creo que es muy importante el apoyo que me ha entregado mi abuelita. ..
eeee y bueno todos en realidad...sin ellos yo no se donde estaria...

7.- (Coémo han afrontado estas relacion que va entre alguien que necesita apoyo
y alguien que se ve obligado a darlo?

Anita: jNo!... de ninguna manera es obligacion... como se le ocurre si es mi nieta... no yo
con gusto la ayudo en hacer sus cositas todos los dias... yo siempre estoy dispuesta a
entregarle todo mi apoyo cuando lo necesite... para mi las personas que se sienten obligadas,
mejor que no lo hagan... es obvio que la persona que esta necesitando ayuda siempre va a
notar cuando lo estan ayudando por obligacion, y la relacion nunca va hacer amena... bueno
hay que tomar consideracion que es mi nieta, significa un familiar directo... porque en
realidad de ayudar por ayudar a alguien que no sea familiar... no, no lo haria... en el centro
nos estaban pidiendo ayuda a las que tienen mas energia, pero yo no quise... es que es dificil,
es una gran responsabilidad. ..

Graciela: Lo que dice Anita es muy cierto... cuando la persona es un familiar directo el
entregar ayuda no es algo molesto, sino mas bien, algo satisfactorio... a mi me encanta
prestar ayuda a mi hija porque se que realmente lo necesita... y bueno si yo no me encontrara
trabajando prestaria todo mi apoyo para que Anais estuviera a gusto... pero lo poco que
puedo hacer lo hago con gusto... de hecho siempre llego a casa con regalitos... y siempre
estoy atenta a todo lo que necesite mi hija.

David: Bueno yo me encuentro casi en la misma situacion que mi sefiora... porque como
paso mas en la oficina que en casa... aunque debo admitir que lo poco carifioso que soy me
llevaria al fracaso rapidamente... es que yo creo que eso es mas parte de la mujer por la
delicadeza de cada una... estdn mas capacitadas para prestar apoyo...

Graciela: Mmm... eso no es cierto David... que equivocado estas... hay muchos hombres
que si estan capacitados... muchos enfermeros son hombres... mmm...

Samanta: Bueno esta no es una experiencia que yo lleve a cabo... porque yo la verdad que
no lo hago... pero si he visto que para muchos es muy satisfactorio... porque la recompensa
esta en hacer feliz a la persona afectada... eso a mi me parece bien... a mi si me gusta esto
de dar apoyo... pero como no nos llevamos mucho con Anais prefiero no hacerlo... yo en
ninguna circunstancia me sentiria obligada, creo que es muy importante dar apoyo cuando
alguien lo necesita.... No estoy de acuerdo con esas personas que estan obligados... es cosa
de ver las noticias para ver tanta gente asi... si hace unos dias no mas mostraban como
maltratan a los abuelitos... esa gente es muy mala...

Anais: Si... eso es algo que agradezco... que a pesar de los desencuentros igual me siento
bien atendida, tengo todo lo que necesito, 6sea en lo material... creo que es muy dificil para
todos estar preocupados de mi... y quizas en varias ocasiones he sentido que me ayudan por
obligacion... mi abuelita no si... pero si eso siento a veces... y no tan solo con mi familia,
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sino también con la demas gente... recuerdo que una vez salimos en micro con mi abuela y
fue horrible, los micreros primero no querian parar... se nos pasaron como tres micros y
cuado lo logramos nadie nos ayudaba a subir... yo quede muy avergonzada..

Valiéndose de la misma distincion, ;qué experiencias han dificultado y facilitado
esta relacion?

Samanta: Lo que mas ha dificultado todo esto es la actitud de Anais... no es que yo la culpe,
se que debe ser muy dificil para ella... no se si seran las primeras etapas o siempre va a ser
asi... pero de lo que estoy segura es que si ella fuera mas abierta a dejar que a ayuden todo
seria diferente. ..

Anais: Pero como voy a ser diferente si soy una inutil, no puedo hacer nada... es que no se
como controlar mi rabia... es que tengo mucha rabia...

David: Anais... jtranquila ya!l... yo se que todo esto va a cambiar cuando tengamos ayuda de
los profesionales.... Hay que considerar que para Anais es muy dificil todo esto... y por eso
en vez de mejorar las cosas pareciera que empeoraramos. ..

Graciela: Bueno si yo creo que la actitud de Anais a empeorado las cosas, pero no porque
ella quiera... si no mas bien porque no se sabe controlar... es que a veces llega a ser muy
agresiva provocando grandes peleas... sino fuera por Anita que la logra controlar... uy no se
que mas seria capaz de hacer mi hija... es que a veces se descontrola por detalles, es muy
dificil de manejar... yo creo que es por una parte que no hemos acudido a un profesional...
pero ya no damos mads... aunque ella no quiera la vamos a llevar igual... aunque no le guste
la idea... tiene que aprender a adaptarse a su nueva vida... sea como sea...

Anais: Mmm si seguro...

Anita: Si es necesario... yo voy a llevarla donde tenga que ir... es un bien para ella... lo
necesita... no se enoje mi nifia, pero usted sabe que a veces llega a ser peor que yo de
grufiona jajaja... y eso de todas maneras dificulta que las cosas cambien...

8.- ;Qué ha aprendido cada uno y que no ha logrado aprender cada uno de la
posicion del otro en esta relacion?

David: Lo que mas considero de todo esto es que para seguir adelante después de las
secuelas de un gran accidente hay que ser muy fuerte... y es por eso que entiendo a Anais
cuando esta con sus pataletas... a veces me pongo a pensar si yo seria capaz de superar una
situacion asi... me imagino que seria peor que mi hija de idiota, sobre todo si esta
enfermedad me pillara a la edad que ya tengo... creo que esa vitalidad de ser joven y de
querer siempre probar nuevas experiencias es que Anais se aferra a la vida...

Si no logro comprender es de donde sale tanta terquedad... eso me molesta mucho... Anais
es muy terca...
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Graciela: lo que he logrado rescatar de esta relacion, es lo importante de cuidar a la familia,
que esta sea capaz de superar todos los problemas que se dan a diario... se que en nuestra
familia esto no se ha dado mucho, quizds nosotros no recibimos una cultura y educacion
arraigada al carifio y a la demostraciéon. Creo entonces que a raiz del accidente sufrido por
Anais es que me he dado cuenta de todo esto...

La frialdad de Anais es lo que no logro asimilar...estoy conciente que no le dedico mucho
tiempo por mi trabajo, pero se que le hemos tratado de entregar lo que mas se puede... pienso
que si yo estuviera en su posicion seria mas agradecida y trataria de adaptarme a la situacion,
pero como tu veras Bernarda aca las cosas no son asi...

Anita: Yo he analizado tres puntos de vista... el primero se relaciona a lo que he aprendido
como relacion familiar en general... me refiero en gran parte a lo que hablo Gabriela, por
que me he dado cuenta que nuestra familia se ha puesto muy fria, hay muy poca
comunicacion, y muy pocos espacios donde podamos compartamos todos juntos, auque esto
se a dado después del accidente porque las cosas antes no eran asi.

Por otro lado, he aprendido como por un accidente tan grave algunas relaciones personales
puede cambiar tanto, me refiero a la relacion que tengo con Anais...ya que ahora tenemos
una mejor comunicacion, yo me e puesto mas carifiosa y me he notado con mayor vitalidad...
esto antes del accidente no era asi, a mi me gustaba estar sola, o bien estar en el centro con
mis amigos y a veces que nadie interrumpiera mis telenovelas.

Lo otro que e aprendido es la importancia de que el accidentado, como es el caso de Anais
tenga una persona la cual cuide de ella... péngase a pensar que ella no puede hacer nada sola
siempre necesita la ayuda de alguien... yo no es que sepa mucho de esta enfermedad, yo solo
hago lo que pueda.

Samanta: Estoy confundida...!no entiendo!... ;la relacion con quien?... porque si se refiere a
la relacion que tengo con mi hermana... mmm... no he aprendido mucho... lo que pasa que
ya estoy cansada de poner de mi parte y Anais ponga de la suya.

Anais: Haber... jque te paso! lo mismo podria decir yo eres mi hermana y no me ensefas
nada... ni te preocupas de mi...

Yo: ;Niias!... Por favor concéntrense en la s preguntas ya queda poco...

Anais : ;Disculpa!...bueno lo que yo he aprendido en relacion a mi familia es lo importante
que son ellos para mi, es que estando en mi condicion se destaca mas la ayuda que necesito
de ellos...no puedo negar que siempre me he dado cuenta de esto... siempre han sido
importantes para mi, pero ahora mas que nada ...

Esto me hace pensar lo fundamental que es para una accidentado tener el apoyo constante de
la familia... se que yo soy muy peleadora, y que siempre ando criticando a los demas, sobre
todo a mi papa...pero es que me da rabia que su trabajo sea mas importante que yo... pero a
pesar de mis criticas agradezco todo lo que ellos han hecho por mi... es que a veces no se me
controlar.

Lo que no he aprendido por que no entiendo, es por que nosotros como familia y
principalmente yo, que todavia no podemos superar el accidente...esto lo comparo con otras
personas que he visto que tienen el mismo problema que yo, pero que se muestran diferentes,
como mas relajados... no se si sera idea mia o que... yo igual pongo todo de mi parte pero
pareciera que nunca fuera suficiente.
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Entrevista N° 4

Familia : Silva — Arancibia
N° de integrantes 2

Prs. con Paraplejia o1

Causa de Paraplejia : Desde nacimiento
Comuna : Independencia
N° de participantes 12

Edades : A-42, P-17

1.- ;Cuales fueron las primeras reacciones al enterarse que uno de los integrantes del
grupo familiar se encontrara con paraplejia?

Andrés: Al principio fue muy impactante... porque la noticia la supimos a penas nacid
Pilar...cuando los doctores avisaron que Pilar venia con problemas fue muy dificil, tan
pequeiiita... mi sefiora también quedo sorprendida, quedo como en blanco, no reaccionaba...
yo pienso que ella no lo podia creer al igual que yo...

Yo siempre me he considerado positivo, asi que cuando supe lo que paso quise concentrarme
inmediatamente en averiguar todo lo posible sobre la enfermedad y que cuidados llevar a
cabo. Es por lo mismo que comencé a buscar otro doctor para tener un diagnostico diferente,
para ver si existian otras posibilidades... igual ha sido muy dificil todo...
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Pilar: ece... yo no me acuerdo de nada... es que para mi siempre a sido normal...igual me
compard con mis amigos, se que me veo diferente, pero como yo naci a si no se me a hecho
muy dificil adaptarme. con el tiempo he aprendido a desenvolverme con naturalidad...
aunque para mi siempre a sido dificil ser dependiente a la silla de ruedas por que en esta
ciudad es muy complicado movilizarse, porque nada esta pensado en nosotros... la mayoria
de los edificios no tienen ascensor, y esto es que solo estoy mencionando un problema,
porque hay miles.

2.- ;Qué significados adquirié para cada uno de ustedes la irrupcion del diagnostico de
paraplejia?

Andrés: Para mi significo un problema muy grave porque a partir de saber la noticia con mi
seflora empezaron a crearse muchos problemas... nos paliamos todo el dia... lo que pasa que
ella nunca acepto que su primera hija viniera con problemas, le dio una gran depresion. Yo
siempre he pensado que esta situacion fue el origen de nuestra separacion ya hace mas de
diez afos que no nos vemos... tanto la separacion con mi esposa como el problema de mi hija
han sido muy dificil para mi, creo que ain no lo supero muy bien... pero de a poco las cosas
han ido superandose.... Ahora ya todos estamos mas tranquilos, si mas tranquilos.

Pilar: Al ir creciendo me di cuenta que me ha traido muchas complicaciones... una
de las principales complicaciones a sido mi baja autoestima, es que al compararme
con mis compaiieros y amigos me veo muy diferente... lo que pasa es que a veces me
siento aislada, porque mis compaieros salen al cine, a la biblioteca, a comer... a
muchos lugares donde yo no todas las veces puedo ir.

Igual para mi es casi normal estar asi, porque como yo vengo de nacimiento con este
problema... lo que si me gusta es que he conocido muchos amigos que estan en la
misma condicién que yo y son, muy amables conmigo... generalmente ellos sufren
los mismos problemas que yo, pero siempre en los talleres grupales lo convenzamos.

3.- (Cuales fueron las reacciones en las etapas siguientes?
Pilar: Pucha si yo naci a si...
Yo: A disculpa... entonces seria ;Como te haz ido adaptando con el tiempo?

Pilar: Bueno, como te comentaba anteriormente pienso que para mi no ha sido tan
dificil en comparacion con las personas que quedan con paraplejia de un dia para
otro... es que mi papa con su alegria me a ensefiado a ver las cosas de otra manera...
cuando estoy triste el me apapacha jejeje...
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No enserio el me a dado muy buenos consejos... me he ido adaptando lentamente
porque como tu sabras nada esta pensado en nosotros, entonces se dificulta un poco
mas este proceso.

Aaaahhh!!!...igual cuando yo era mas pequena siempre tuve la ilusion de caminar... y
poder hacer todas las cosas que no puedo hacer... hasta el dia de hoy sigo teniendo
este sueflo... pero es que antes me daba pena, y me largaba a llorar muchas horas...
pero ahora ya no, esto es una de las cosas que he superado...eee y bueno tantas cosas
mas.

Andrés: Uf... todo ha sido muy lento, pero siendo positivo todo se puede. Quedarme
solo con mi hija fue un cambio muy brusco para mi, pienso que es una
responsabilidad muy importante. Lo que pasa es que nosotros teniamos un pololeo,
no viviamos juntos con mi pareja...y como inmediatamente quede solo luego de la
noticia...0sea como después de un afio... ahi tuve que comenzar a criar a Pilar con
mis propias herramientas...yo nunca habia criado a un bebe, entonces cambiar
panales, preparar papillas y todo lo que se relaciona con el cuidado de un bebe era
nuevo para mi...pero estoy agradecido que por un lado halla sido asi, porque yo amo
a mi hija y siempre estar¢ dispuesto a apoyarla en todo lo que necesite.

4.- ;Qué recursos o apoyos externos tuvieron para afrontar a nivel personal y
familiar la situaciéon?

Andrés: Mis padres han sido un gran apoyo...sobre todo mi mama porque ella a sido la que
me ayuda a cuidar a pilar. Generalmente me estan visitando a mi casa y me ayudan con los
quehaceres diarios. Por ejemplo; mi papa todos los dias en su auto va a dejar y a buscar a
Pilar, lo que me facilita el cuidado de mi hija. Ellos en realidad son mi apoyo, porque mis
hermanos viven fuera de Santiago... mi hermano mayor Gonzalo vive en Valdivia y viene
muy poco a Santiago de hecho la tltima vez que vino fue hace un afio ...y Josefina mi otra
hermana vive en la Florida, cerca igual, pero ya tiene su familia formada y sus propias
preocupaciones... €s por eso que no viene mucho y si viene lo hace un dia del fin de semana
y solo por un rato...aunque Pilar se lleva muy bien, tanto con Gonzalo como con
Josefina...porque cuando ellos han venido le dan todo el apoyo necesario.

A otro apoyo fundamental han sido las personas que trabajan en la teleton ya que le han
entregado a Pilar todas las herramientas necesarias todo este tiempo...los talleres de
rehabilitacion dieron pie a que Pilar pudiera formar lazos con la gente que trabaja ahi, y
conocer gente que esta en su misma condicion... esto a sido muy importante para Pilar, le ha
dado fuerzas para que ella enfrente la realidad en que vivimos...yo creo que ser parte de la
teleton, y ser parte del sentimiento que ellos se entregan ,ese sentimiento de altruismo ha
hecho que Pilar sea mas fuerte.

196



Pilar: En primer lugar esta mi familia, 6sea mi papa, dentro de los primeros, es que estoy
siempre con €l... como mi mama nos abandono... mi papa es una figura Unica para mi, es
que ¢l es todo para mi... me siento orgullosa de todo lo que hace por mi... yo se que el me
quiere mucho al igual que yo jejeje... siempre esta preocupado de mi y aunque este
trabajando a veces yo se que ¢l hace todo lo que mas puede y esta a su alcance...

Mis abuelos también son stiper importantes siempre estdn conmigo, sobre todo mi abuelita. ..
ella para mi es como mi mama porque me cuida como si lo fuera... me ayuda en todo...en las
tareas, a baflarme, a acostarme.... Mmm a todo en realidad, es muy bacan conmigo jeje... Y
mi abuelito también, el me da todo su carifio... al igual que mi abuelita.

Mis amigos y compaiieros de colego también son fundamentales... no tengo muchos pero los
pocos que tengo los quiero mucho... mi mejor amiga Catalina, ella es mi confidente y
siempre me acompafia y me viene a visitar en los dias libres...

Mmm también estan los doctores que me ven... mi psicologa y la gente que trabaja en la
teleton. Con ellos he hecho un lazo muy lindo... me hacen sentir bien y me dan fuerzas para
seguir adelante... también siento que ellos se preocupan mucho de mi...

5.- (Qué recursos tenian a nivel personal o tuvieron que desarrollar para
afrontar la situacion?

Andrés: Ser positivo... si eso... porque creo que si fuera diferente estaria muy triste por todo
lo sucedido... h visto que ha sido una cualidad importante de mi actitud, por que veo a diario
como mi hija me agradece que yo sea asi... siento que le ayudo a tener mas confianza a si
misma... y bueno los dos hemos podido ir superando lentamente todos los altos y bajos que
nos ha traido el destino... no puedo negar que a veces la incertidumbre por lo que vendra me
descontrola y ando muy triste... pero la mayoria de las veces me tomo las cosas con calma...
Y bueno uno de los recursos que he tenido que desarrollar a sido la energia y la voluntad... es
que frente a estos temas hay que tener mucha energia... y sobre todo cuando uno tiene que
ser papa y mama... y trabajar, porque eso es lo mas me quita tiempo.

Pilar: Yo he aprendido todo de mi papa, asi que creo que también tengo la misma fuerza y
energia de salir adelante igual que €l... estoy muy agradecida de ser asi... yo me he dado
cuenta de esto por mis amigos que estan igual que yo... es que ellos sufren mucho... ven las
cosas diferente... muchas veces me han dicho como yo puedo estar tan tranquila y hacer las
cosas con tantas ganas... de hecho en varias ocasiones soy yo quién les da fuerzas para que
sigan adelante...

Bueno al igual que mi papa a veces me baja la pena y me pongo a pensar puras tonteras, pero
intento despejar mi mente en otras cosas cuando me siento asi... y rapidito se me quita la
tontera... yo se que estando asi todo es mucho mas dificil... pero que voy a hacer, por algo
habré nacido asi... quizas porque.

6.- ;Qué distingue y une la experiencia de padecer paraplejia y la de prestar
cuidados a quien la padece?
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Andrés: En la experiencia de prestar cuidados se forman lazos muy fuertes... por parte de
toda la familia... ya que toda termina involucrada a los esfuerzos en conjunto que hay que
llevar a cabo... pienso que es una labor muy importante para el paciente, ya que el cuidador
termina cumpliendo un rol fundamental, esto porque la mayoria de las actividades se hacen
en conjunto con el paciente. Sin la ayuda del cuidador el paciente se ve inmovilizado en
muchas actividades para desenvolverse. Es complicado si porque el paciente... y esto yo lo
he visto con mi hija... que se vuelve muy dependiente del cuidador... es muy dificil ensenar
como para que se desenvuelva sola... y bueno para el cuidador igual porque la mayoria de las
actividades giran en torno a mi hija... ya casi ni quedan actividades fuera de la relacion... no
es que me este quejando a mi me agrada mucho ayudarla en todo, yo me siento muy
orgulloso de hacerlo, pero es la realidad es muy complicado.... Imaginate que al principio
perdi muchas pegas porque no sabia como organizarme bien... pero con el tiempo todo se ha
ido calmando. Y bueno lo otro se lo puede explicar Pilar...

Pilar: Todo lo que ha dicho mi papa es cierto... todos terminan siendo complices de la
paraplejia... ya que ellos siempre tienen que estar en todas o sino yo no puedo hacer nada...
para mi igual es penoso en ocasiones... porque les quito mucho tiempo y al final el tiempo
para ellos mismos se hace corto... siempre andan corriendo para alcanzar a hacer las cosas...
es super fome... yo se que lo hacen con gusto pero yo creo que a veces igual se deben
aburrir... pero es lo que hay que le voy a hacer...

Para mi son todo lo que tengo, son lo mas importante... porque como dijo mi papa son un
pilar para mi... sin ellos no se donde estaria ahora... es que como ellos siempre estdn ahi
cuando los necesito... por eso yo les agradezco un montén... y siempre lo estoy
demostrando...

7.- (Cémo han afrontado estas relacion que va entre alguien que necesita apoyo
y alguien que se ve obligado a darlo?

Pilar: Bueno a mi me ha tocado vivirlo en ocasiones con algunas personas del colegio y la
teleton... aunque no son muchos... es fome porque se molestan cuando uno les pide un
favor... yo una vez le pedi que me recogieran el cuaderno que se me habia caido y la tia me
puso cara de ogro... y de malas ganas me paso el cuaderno, eso a mi me hizo sentirme muy
mal... me da pena... es que si yo lo pudiera hacer no pediria favores. Pero doy gracias que
por parte de mi familia nunca he visto malas caras, ellos corren para ayudarme de eso yo me
he dado cuenta... bueno sin mencionar a mi mama, porque ella nos abandono, pero pienso
que fue lo mejor o sino hubiera andado obligada haciendo las cosas...

Para mi ha sido muy dificil afrontarlo, es que como que quedo con resentimiento cuando
pasa... me da mucha pena no poder valerme de mi misma... pero trato de asumirlo no maés...
de metalizarme que por algo Diosito me mando asi y hay que echar para adelante no mas...
total asi como voy yo se que pronto me voy a valer por mi sola... quizas no para todo, pero
para la gran mayoria de las cosas que quiera hacer... trato siempre de mentalizarme en
esforzarme cada dia mas para lograr las cosas... trato de pensar positivo igual que mi papa...
y bueno como el siempre esta a mi lado rapidamente se me olvidan las cosas...

Andrés: Yo también lo he visto en ocasiones y me molesta mucho... no puedo creer que
existan personas que no entiendan que la ayuda es por un bien y no por un mal... la gente hoy
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en dia esta tan preocupada de si mismos que se han puesto muy egoista, si es cosa de ver las
noticias no mas... No pero yo trato de no calentarme el mate, en palabras chilenas jajaja...
es lo mejor... hay que dejarlos no mas, ellos sabran porque act@ian asi... yo prefiero
enfocarme en el desarrollo de mi hija y de mis padres y bueno en ocasiones de apoyar a
quienes lo necesiten... yo creo que la mejor manera de salir adelante es al pie de la letra con
lo que te indican los profesionales, o por lo menos intentarlo... yo lo he hecho asi me he dado
cuenta que nos ha servido muchisimo... quizas no tan al pie de la letra jeje pero hago lo k se
puede... creo que lo mas importante es tener una buena comunicacion, es la base principal
para saber que es lo que le sucede al otro... y a partir de eso ir desenvolviéndose y bueno si
hay inquietudes y problemas tratar de solucionarlos...

Valiéndose de la misma distincion, ;qué experiencias han dificultado y facilitado
esta relacion?

Andrés: No creo que dificultado, no para nada... porque a las personas que se muestran asi
basta con no darles importancia y ya... y como por mi parte no tengo problemas... Mmm, no
se... es que para mi es agradable... no le veo el inconveniente... con mi hija nos llevamos
muy bien... y como tenemos buena comunicaciéon pienso que siempre avanzamos hacia
delante y no hacia atras... y como esta la ayuda de mis padres todo se torna mas facil... yo
creo si que ellos han facilitado las cosas... es que con la ayuda de ellos yo logre organizar
mis tiempos y todo... al principio se veian muy complicadas las cosas... pero como mis
padres son calmados para resolver los problemas todo se resuelve de mejor manera y mas
rapido... sobre todo con mi mama que ella da muy buenas ideas, si es un pancito dulce le
digo yo jejejeje. ..

Pilar: Si y de mora jeje... es muy tierna mi abuelita... todo lo resuelve con una tacita de
chocolate caliente jejeje... gracias a mis abuelos las cosas han sido mejor... yo creo que por
la experiencia que tienen también... hacen que todo resulte mas facil... y como no son ogros
siempre nuestro hogar se muestra acogedor... por eso yo no tengo nada que decir de mi
familia...

Aunque si pudo decir mucho de algunas personas externas que dificultan todo... no es que
uno quiera que anden pendiente de uno... pero a veces uno realmente necesita ayuda de los
demas y ellos se muestran muy frios, obligados a hacerlo... otro ejemplo es que una vez
estaba en la teleton y yo necesitaba ir al bafio y las personas que estan para eso estaban en
reunion, asi que yo me espere un buen rato hasta que se desocuparon... y cuando se lo pedi a
una de las tias ella se enojo mucho... y de malas ganas me llevo al bafio... yo le conté esto a
mi papd y €l le dijo que tuviera mas paciencia... pero la tia ni se inmuto, como que le daba lo
mismo... yo me senti muy triste... pero lo bueno que ella ya no trabaja ahi... no por culpa de
nosotros si, porque nosotros nunca le dijimos a nadie... ella sola decidi6 renunciar, es que
encontrd un trabajo mejor dijo...
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8.- ;Qué ha aprendido cada uno y que no ha logrado aprender cada uno de la
posicion del otro en esta relacion?

Andrés: juh!... yo he aprendido muchas cosas... de hecho me ha hecho ser cada vez mas
una mejor persona... no es que yo diga que soy mala... porque con la ensefianza de mis
padres he sabido sembrar muy buenos valores... pero en esto se aprende bastante... lo
principal que he aprendido es tener fuerza interior para resolver las cosa... porque igual yo
antes me ahogaba en vaso de agua... pero ahora ya no... ver a Pilar que cada dia se esfuerza
por salir adelante con una fuerza increible me hace tomar esa misma posicidon para salir
adelante...

Lo que si no he aprendido aun, pero que lo intento...es perdonar con tanta facilidad como lo
hace mi hija... es que hecho mi hija, es que ella a pesar que diga que es rencorosa, a mi
parecer no lo es... porque siempre cuando le pasa algo malo con las personas al dia siguiente
hace las pases... eso lo valoro mucho igual, es muy lindo de su parte...

Pilar: jajaja gracias pap4... Me gusta escucharte hablar asi de mi... jejeje

Bueno como lo habia dicho antes, lo que yo he aprendido més, es ser positiva frente a las
cosas que se nos vienen y que son inesperadas... mi papa y mis abuelitos me lo han ensefiado
y pienso que es lo mejor para poder arreglar los problemas... porque yo e visto que
solucionando los problemas de mala manera no se llega a nada... incluso de buena manera
las cosas se solucionan mas rapido... y bueno no enfocandose tanto e los problemas sino
también en ver como llevar la vida...

Respecto a lo que no logro aprender, es de donde nace tanta disponibilidad para ayudar a los
otros y principalmente a mi... yo tambi¢n tengo mucha voluntad, pero a veces mando a todos
abuelitos siempre me ensefian que la paciencia es super importante, porque si no sabemos
manejarla todo se derrumba... es por eso que yo siempre intento poner todo de mi parte, pero
a veces las cosas nos sobrepasan...
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