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Resumen:
							                           


Objetivo
: Determinar si existe asociación entre la repercusión familiar y el apoyo social en familias de pacientes con lesión medular espinal. 
Material y métodos
: Estudio observacional, descriptivo y relacional. El estudio se llevó a cabo en un instituto especializado de rehabilitación del Ministerio de salud. La población de estudio fue 50 familias de pacientes con lesión medular, a quienes se les evaluó la repercusión familiar mediante el instrumento de repercusión familiar (IRFA) y el apoyo social mediante el cuestionario MOS de apoyo social. 
Resultados:
 El 44% de los pacientes y el 58% de los familiares tenían entre 30 y 59 años. El 34% de los cuidadores eran cónyuges del paciente, el 48% era familia de tipo nuclear y el 62% de las familias pertenecieron al nivel socioeconómico de pobreza extrema. El 78% de los pacientes tenían paraplejía y el 48% lesión tipo ASIA A. La repercusión global, fue elevada en 68% y con un sentido negativo en 94% de los casos. En el apoyo social emocional/informacional, instrumental, afectivo e interacción social positiva, se encontró una media de 27,8 ± 4,7 puntos; 15,2 ± 2,5 puntos; 11,3 ± 1,9 puntos y 12,8 ± 2,4 puntos, respectivamente. Se encontró relación entre el sexo del familiar (p=0,043), edad del paciente (p=0,013) y parentesco (p=0,014) con la repercusión familiar; sin embargo, no hubo relación entre las dimensiones del apoyo social y la repercusión familiar. 
Conclusiones: 
No hubo diferencias del apoyo social en los niveles de repercusión familiar de los pacientes con lesión medular espinal atendidos en un instituto de rehabilitación.



Palabras clave: Traumatismos de la Médula Espinal, apoyo social, salud de la familia, conflicto familiar.
		                         


Abstract:
						                           


Objective: 
To determine if there is an association between family repercussions and social support in patients with spinal cord lesions. 
Methods: 
An observational study was conducted in a rehabilitation institute of the Ministry of Health including 50 families of patients with spinal cord injuries. Family repercussion was evaluated using the family impact scale (IRFA) and social support was evaluated through the family impact scale(MOS). 
Results: 
44% of patients and 58% of relatives were in between 30-59 years of age; 34% of caregivers were married with the patient; 62% of families lived in extreme poverty; 78% of patients had paraplegia and 48% had ASIA A lesions. Overall repercussion occurred in 68% and negative repercussions occurred in 94%. Mean social support in emotional/ informational, instrumental, affective and positive social interaction was 27.8 ± 4.7, 15.2 ± 2.5, 11.3 ± 1.9, and 12.8 ± 2.4 points, respectively. An association of gender (p=0.043), age of patient (p=0.013) and parental relationship (p=0.014) was found with family repercussion. However, no relationship was found between social support and family repercussions. 
Conclusions
: No differences in social support and family repercussion were found among relatives of patients suffering from spinal cord injuries.



Keywords: Spinal cord injuries, social support, family health, family conflict.
                                







INTRODUCCIÓN

La lesión medular espinal (LME) es una afección con incidencia entre 250 000 a 500 000 personas al año (1) que conlleva a un cambio repentino de la vida de la persona afectada, debido a que dependiendo de la lesión, la persona puede presentar parálisis parcial o total, pérdida de sensibilidad, disfunción vesical, intestinal y sexual; además de repercusiones psíquicas, sociales y económicas (2,3), presentando discapacidad permanente.

La repercusión de la LME en la familia es de tal significancia que se generan problemas sociales como pérdida del empleo, desorganización familiar, incertidumbre, estrés, problemas económicos, pérdida de horas hombre de los cuidadores, entre otros. Esta situación se explica como un acontecimiento o evento vital de tipo paranormativo, con alteraciones en el sistema familiar (4), cuya repercusión puede ser “desde muy severa hasta leve, afectando diferentes áreas de la familia, como su funcionamiento, su integración social, la convivencia, la salud de sus miembros, los recursos económicos y hasta el propio modo de vida de la familia”   (5). Ante esta situación, la familia, como sistema familiar abierto que entra en contacto con otros sistemas (6), necesita del apoyo social como soporte, que parte desde la misma familia, los amigos, las organizaciones y la comunidad en general.

Las revisiones sobre la repercusión de la lesión medular hacen referencia de lo complejo que resulta para una persona portadora de una lesión medular y su familia convivir con esta condición. Los aspectos psicosociales, especialmente el apoyo social, son tan importantes como los aspectos clínicos cuando se habla de la calidad de vida en las personas que presentan una LM   (7–10)    . Sin embargo, cabe mencionar que se han encontrado pocos estudios sobre la repercusión familiar y apoyo social en las familias de personas con lesión medular, la mayoría de estudios estuvieron relacionados a la discapacidad como tema general.   El objetivo de esta investigación fue determinar si existe asociación entre la repercusión familiar y el apoyo social en familias de pacientes con lesión medular espinal.




MATERIAL Y MÉTODOS


Diseño y lugar de estudio

Estudio observacional, descriptivo y relacional. Se llevó a cabo en un instituto especializado de rehabilitación del Ministerio de Salud, ubicado en el distrito de Chorrillos, Lima-Perú.




Población de estudio

La población de estudio estuvo conformada por todos los familiares de pacientes con LME que se encontraron hospitalizados y recibieron tratamiento de rehabilitación desde setiembre a diciembre del 2019. Los criterios de inclusión fueron: familiares directos, que sean los cuidadores, mientras que el criterio de exclusión fue que sean familiares de pacientes que tengan más de una hospitalización (reingresos). No se calculó tamaño de muestra, ingresaron a la investigación los 50 familiares que cumplían los criterios de selección.




Variables e instrumentos

Las principales variables fueron la repercusión familiar (variable dependiente) y apoyo social (variable independiente), medidas a través del Instrumento de repercusión familiar (IRFA) y Cuestionario MOS de apoyo social (Medical Outcomes Study-Social Support Survey), respectivamente. También se recolectaron otras variables como edad, sexo, grado de instrucción y residencia habitual tanto del cuidador como del paciente; el nivel de lesión, tipo de lesión según el CIE-10 y la clasificación ASIA (11); parentesco, tipo de familia y nivel socioeconómico.

El instrumento de repercusión familiar (IRFA) evalúa el impacto que tienen los diferentes eventos en la salud familiar, consta de 20 ítems, donde cada una puede puntuarse de 1 a 5, donde 1 es nada, 2 casi nada, 3 algo, 4 bastante y 5 muchísimo. Tiene 4 dimensiones: área socioeconómica (ítems 2, 3 y 20), área sociopsicológica (ítems 4, 5, 6, 7, 8, 9, 17 y 19), área de funcionamiento familiar (ítems 1, 10, 11, 12, 14, 15, 16 y 18) y área de estado de salud (ítem 13). El puntaje mínimo es 0 y el máximo 100, se consideran los siguientes niveles de repercusión global: no repercusión (de 0 a 20 puntos), repercusión leve (21 a 40 puntos), repercusión moderada (41 a 60 puntos), repercusión elevada (61 a 80 puntos) y repercusión severa (81 a 100 puntos). Asimismo, el IRFA determina el sentido de la repercusión como favorable o desfavorable, de acuerdo con el signo predominante, positivo (+) o negativo (-). Este instrumento ha demostrado evidencias de validez  y confiabilidad adecuadas (4) y en este estudio se utilizó la versión cubana (5).

El cuestionario MOS de apoyo social mide el apoyo social que perciben las familias desde una perspectiva multidimensional: apoyo emocional/informacional (ítems 3, 4, 8, 9, 13, 16, 17 y 19), apoyo instrumental (ítems 2, 5, 12 y 15), interacción social positiva (ítems 7, 11, 14 y 18) y apoyo afectivo (ítems 6, 10 y 20). La calificación para cada ítem se realiza con la escala de Likert de 5 opciones: nunca (1 punto), casi nunca (2 puntos), a veces (3 puntos), casi siempre (4 puntos) y siempre (5 puntos).  La puntuación máxima es de 95 y la mínima de 19, con una media de 57.  El puntaje por dimensiones para el apoyo emocional informacional varía entre 8 a 40 puntos, para el apoyo instrumental de 4 a 20 puntos, para la interacción social positiva de 4 a 30 puntos y para el apoyo afectivo de 3 a 15 puntos. De acuerdo a los estudios realizados por Londoño Arredondo et al (12) se obtuvo un alfa de Cronbach de 0,94 para el total de la escala y para los componente  apoyo emocional/informacional, apoyo instrumental, interacción social positiva y apoyo afectivo 0,92; 0,79; 0,83 y 0,74 respectivamente.




Procedimiento de recolección de datos

Se entrevistó presencialmente a un familiar que cumplía la función de cuidador, se le explicó a cada familiar el objetivo del estudio, se entregó el consentimiento informado para su lectura, aceptación y firma correspondiente. Posteriormente, la investigadora administró el cuestionario, marcando las respuestas que los entrevistados iban respondiendo.




Análisis estadístico

La base de datos se desarrolló en el programa Microsoft Excel versión 2019 y el análisis estadístico se realizó en el software estadístico Stata versión 15,1 (Statacorp, licencia personal). Para las características generales se utilizó frecuencias absolutas y porcentajes. Para la repercusión familiar global y por áreas se identificó el nivel y sentido utilizando frecuencias y porcentajes, mientras que para el apoyo social se usó medias y desviaciones estándar (DE).

Para la asociación entre la repercusión familiar y las características generales se utilizaron la prueba exacta de Fisher o la prueba chi- cuadrado, mientras que para la repercusión familiar y apoyo social la prueba t de Student para varianzas iguales y la correlación de Spearman.




Aspectos éticos

El proyecto de estudio fue revisado y aprobado por el Comité Institucional de Ética en Investigación del Instituto Nacional de Rehabilitación "Dra. Adriana Rebaza Flores AMISTAD PERU – JAPÓN, aún no acreditado por el Instituto Nacional de Salud. Se realizó el proceso de consentimiento informado, y solo ingresaron al estudio los que aceptaron y firmaron el consentimiento informado. Asimismo, se respetó la confidencialidad de la información y se usaron códigos de identificación mas no identificadores personales.






RESULTADOS

El 44% de los pacientes y el 58% de los familiares tenían una edad de 30 a 59 años. El 62% de los pacientes fueron del sexo masculino mientras que el 68% de los familiares fueron del sexo femenino. El mayor porcentaje de los pacientes y familiares tuvieron como grado de instrucción alcanzado el nivel secundario (42% y 30%, respectivamente). La lesión medular traumática representó el 52%, la paraplejía el 78%, y la lesión tipo ASIA A el 48%. El 34% de los cuidadores eran los cónyuges (tabla 1 y tabla 2). Prevaleció el tipo de familia nuclear con el 48%, el nivel socioeconómico de pobreza extrema con el 62% y Lima Metropolitana como residencia habitual del paciente y familiar con el 58% (tabla 3).

En la tabla 4 se muestra la repercusión de la LME. En el área socioeconómica, la repercusión fue elevada o severa en el 92% y el sentido fue negativo en el 96% de los participantes; en el área socio psicológica, la repercusión elevada o severa en el 98% y el sentido fue negativo en el 96%; en el área de funcionamiento familiar, la repercusión fue elevada en el 84% y el sentido fue negativo en el 44% de los casos; y en el área de estado de salud, la repercusión fue elevada o severa en el 78% y el sentido fue negativo en el 98%. En el global, la repercusión fue elevada o severa en el 100% con un sentido negativo de 94% de los casos.

En la tabla 5 se muestra la media y desviación estándar de las cuatro dimensiones del apoyo social en pacientes con lesión medular.

Se encontró relación estadísticamente significativa sólo entre el sexo del familiar (p=0,043), edad del paciente (p=0,013) y parentesco (p=0,014) con la repercusión familiar (tabla 6 y tabla 7). La prevalencia de repercusión familiar severa en las familiares mujeres es 9% mayor al de los varones (RP=1,09; p=0,016). Los familiares que tenían como parentesco ser hermano(a) (RP=0,85; p<0,001) e hijo(a) (RP=0,90; p=0,044) tuvieron menor prevalencia de repercusión familiar severa que los que tenían como parentesco el ser madre o padre. Los pacientes que tenían de 18 a 29 años, 30 a 59 años, 60 a más años presentaron menor prevalencia de repercusión familiar severa que los pacientes que tenían de 12 a 17 años (RP=0,87; RP=0,82; RP=0,77, respectivamente; p<0,001).  Por otro lado, no se encontró correlación entre la repercusión familiar y el apoyo emocional/informacional (rho=0,05; p=0,719), apoyo instrumental (rho=0,14; p=0,326), apoyo afectivo (rho=012; p=0,395) e interacción social positiva (rho= -0,13; p=0,364).




Tabla 1




Características generales del paciente con lesión medular.
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Tabla 2




Características generales del familiar del paciente con lesión medular
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Tabla 3




Características generales de la familia del paciente con lesión medular (n=50).
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Tabla 4




Repercusión familiar por áreas y global en pacientes con lesión medular
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Tabla 5




Apoyo social en pacientes con lesión medular
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DISCUSIÓN

La repercusión de la lesión medular espinal afecta diferentes áreas dentro de la familia y a su participación en la sociedad, donde los aspectos psicosociales como el apoyo social son importantes tanto como los aspectos clínicos; sin embargo, hay escasos estudios que hayan evaluado la relación entre la repercusión familiar y el  apoyo social en familias de pacientes con lesión medular espinal.

Como principal hallazgo del estudio se encontró que no existe asociación entre la repercusión familiar y el apoyo social. Existe una repercusión familiar elevada o severa de la LME en el área socioeconómica, sociopsicológica, funcionamiento familiar, estado de salud y repercusión global; y existen diferentes niveles de apoyo social en sus dimensiones emocional/informacional, instrumentales, afectivas e interacción social positiva.




Tabla 6




Repercusión familiar según las características generales del paciente con lesión medular, familiar y familia
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Tabla 6 (cont)




Repercusión familiar según las características generales del paciente con lesión medular, familiar y familia
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Tabla 7




Repercusión familiar y apoyo social en pacientes con lesión medular
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No se han encontrado estudios similares realizados en personas con lesión medular que se encuentran recibiendo tratamiento de rehabilitación en un centro hospitalario. Esta investigación no encontró relación entre la repercusión familiar y el apoyo social; sin embargo, según Herrera Santi (5), “a mayor capacidad adaptativa de la familia y más apoyo social recibido, menos impacto tienen los eventos en la salud familiar”. Son diferentes factores los que pueden influir en la variable repercusión familiar de los pacientes con lesión medular, es así que se encontró una relación positiva entre el dolor y el deterioro del estado de ánimo, la jornada laboral, las relaciones con otras personas y la falta de sueño (9). Adicionalmente, gran parte de los pacientes con LME presentan discapacidad permanente, y se ha encontrado relación con “variables sociodemográficas (escolaridad, ocupación y tipo de aseguramiento en salud), clínicas (tiempo de evolución de la lesión, nivel neurológico, y complicaciones clínicas en el último año), y las variables asociadas a los servicios de rehabilitación (accesibilidad, aditamentos y la rehabilitación educativa y laboral)” (8).

Por otro lado, la repercusión familiar podría explicarse por un modelo predictivo, tal como la calidad de vida en pacientes con lesión medular ha sido explicada por la evaluación combinada del estado de autoestima, satisfacción de apoyo social, potenciales funcionales, función motora y función sensorial (R² = 0,861). Sin embargo, cabe resaltar que los factores psicosociales son tan destacados como los factores clínicos para predecir la calidad de vida en las personas que presentan una LME, específicamente el apoyo social (7) .

La repercusión familiar global y en el área socioeconómica, sociopsicológica y estado de salud, fue elevada y severa en la mayoría de los participantes y en más del 90% negativa, mientras que en el área de funcionamiento familiar en un 44% fue negativa, 38% positiva y 18% neutra. Esto podría explicarse porque el paciente al tener cierto nivel de dependencia, requiere el aumento de la comunicación, afectividad y cohesión entre los integrantes de su familia, para que una o más personas asuman el rol de cuidado. Sin embargo, esta necesidad puede ser cubierta dependiendo de la estructura y funcionamiento familiar previo a la LME, por lo que, en algunas familias, en vez de generar un mejor funcionamiento familiar, repercutiría de forma negativa (13). Se encontraron resultados similares de repercusión elevada y severa en las áreas socioeconómica, socio-psicológica, función familiar y estado de salud en otras patologías como la artritis reumatoide, ictus y otras enfermedades neurológicas (14).

Por otro lado, se encontró relación entre el sexo del familiar y el parentesco con la repercusión familiar; sin embargo, los resultados de otro estudio mostraron que dichas variables no se encuentran relacionadas con la calidad de vida de los familiares de los pacientes con LME (15). Los pacientes de 18 a más años tienen menos prevalencia de repercusión familiar severa que los pacientes que tienen de 12 a 17 años, lo que podría explicarse porque en los adolescentes se acentúan los cambios que presentan en su cuerpo y corporalidad en el cambio de la imagen de sí mismo, las relaciones contradictorias principalmente con su familia y amigos, la carga de la discapacidad y el proceso de adaptación a su condición (16).

En relación al apoyo social, a mayor puntaje la percepción de apoyo social es mayor, por lo que en las dimensiones emocional/informacional e interacción social positiva los participantes refirieron un apoyo social intermedio, mientras que en las dimensiones apoyo instrumental y apoyo afectivo un apoyo social alto (17). Esto implica que la percepción de apoyo para realizar actividades de la casa, para atenderse con el médico cuando lo necesita, incluso para sentirse amado y tener a quien amar, es alto; sin embargo, para actividades que implican soporte psicológico y actividades recreativas, es medio. Esto podría explicarse a que la salud mental y el área social son las más afectadas en los familiares de estos pacientes (18), y a que después de la LME los gastos se incrementan pero los ingresos disminuyen (19).

Por otro lado, en un estudio iraní, se encontró que el apoyo social percibido en hombres con LME fue mayor pero no significativamente diferente al de las mujeres (20); sin embargo, Jensen et al. (20), concluyeron que el género masculino se asoció con niveles más bajos de apoyo social. En esta investigación, no se evaluó el apoyo social de acuerdo al sexo, pero si la repercusión familiar de acuerdo sexo, donde se encontró que no hubo diferencia estadísticamente significativa cuando los pacientes eran varones o mujeres, pero sí cuando se tomaba en cuenta el sexo del familiar.

Los resultados de esta investigación se deben interpretar con cautela, primero, no se tuvo el poder estadístico suficiente para encontrar la asociación entre el apoyo social y la repercusión familiar (apoyo emocional/informacional=7,6%, apoyo instrumental=7,1%, apoyo afectivo=9,6%, interacción social positiva=5,7%), ya que no se calculó tamaño de muestra porque no se encontraron datos de otras investigaciones que sean de utilidad para dicho cálculo, por lo que, solo se evaluaron a todos los familiares de los pacientes con lesión medular que cumplan los criterios de selección en un periodo de tres meses. Segundo, el apoyo social y repercusión familiar podría variar dependiendo del nivel de atención, categorización y ubicación de la institución prestadora de servicios de salud en los que los pacientes y familiares se atienden; incluso si éstos no están institucionalizados. Tercero, el cuestionario MOS (Medical Outcomes Study-Social Support Survey) no se encuentra validado en población peruana con lesión medular, pero si en pacientes con cáncer.

La LME genera severas repercusiones en los aspectos físico, psicológico y social tanto para el paciente como para la familia. Por lo que, la repercusión familiar es un fenómeno complejo que sería necesario abordarlo desde un enfoque sistémico que no solo contemple el apoyo social, sino otros factores internos y externos. Los centros de atención a personas con LME deben considerar estos aspectos en su abordaje. Esta investigación concluye que no hay diferencias del apoyo social en los niveles de repercusión familiar de los pacientes con lesión medular espinal atendidos en un instituto de rehabilitación.
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Neutro 0 0.0 2 40 9 18.0 0 0.0 3 6.0
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Tabla 6. Repercusién familiar segiin las caracteristicas generales del paciente con lesién medular, familiar y familia.
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Total (1=50)  Varones (n=31)  Mujeres (n=19)

n % n % n %
Edad
12 - 17 afios 3 6.0 2 6.5 1 53
18 - 29 afios 13 26.0 12 38,7 1 53
30 - 59 aiios 22 440 10 323 12 632
60 a mas afios 12 24,0 7 226 5 26.3
Grado de instruccion*®
Sin nivel 1 2,0 0 0.0 1 53
Primaria 8 16.0 3 9.7 5 26.3
Secundaria 21 420 13 419 s 42,1
Superior técnica 11 22,0 8 258 3 158
Superior universitaria 9 18.0 7 22,6 2 105
CIE-10
Traumética (T09.3) 26 52,0 19 61.3 7 36.8
No traumatica (G95.8) 24 48.0 12 38,7 12 632
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Paraplejia 39 78.0 24 77, 15 7
Cuadriplejia 11 22,0 7 22,6 4 21
Tipo de lesion °
A 24 48.0 19 61.3 E 263
B 10 20,0 5 16.1 5 263
¢ 8 16,0 3 9.7 5 263
D 8 16,0 4 12,9 4 21,1

CIE-10: Clasificacién Infernacional de Enfermedades, 10° edicién
* Nivel terminado
° Clasificacién de la American Spinal Injury Association (ASIA)
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n %

Tipo de familia

Nuclear 24 48

Uniparental 8 16

Extensa 13 26

Compuesta 510
Residencia habitual

Lima Metropolitana 29 58

Lima provincia 2 4

Otros departamentos 19 38
Nivel socioeconémico™

No pobre 8 16

Pobre no extremo H, 22

Pobre extremo 31 62

+ Método de Linca de Pobreza por consunio
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Repercusién Repercusién
elevada (n=34)  severa (n=16) p
median. DE  media DE

Apoyo social
Apoyo emocional/informacional 275 45 283 51 0617
Apoyo instrumental 15 23 154 30593
Apoyo afectivo 1.2 18 11.6 21 05107
Interaccién social positiva 129 23 126 28 0614

+ Prucha t de student para varianzas iguales
DE: desviacién estandar
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Apoyo social

Dimensiones

media DE
Apoyo emocional/informacional (puntos) 27.8 4.7
Apoyo instrumental (puntos) 152 25
Apoyo afectivo (puntos) 113 £
Interaccién social positiva (puntos) 12.8 2.4

DE: desviacién estandar
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Repercusion elevada  Repercusion severa
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Uniparental 5 17.7 2 125 o120 02
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Residencia habitual
Lima Metropolitana. 2 588 6 375
Lima provincia 1 29 1 63 0.298* 2052
Otros departamentos 1B 382 9 563
Nivel socioeconémico
No pobre 7 206 1 63
Pobre 1o extremo 7 206 4 250 0525 1667
Pobre extremo 2 588 1 688
*Prucha exacts de Fulbar

* Prueba de chi-cuadrado
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n % 1 % 1w %
Edad
18 - 29 afios 14 280 4 250 10 204
30 - 59 afios 20 580 10 625 19 559
60 a més afios 7 140 2 125 5 147
Grado de instruccion®
Sin nivel 2 40 1 63 1 29
Primaria 6 120 1 63 5 147
Secundaria 15 300 5 313 10
Superior técnica 14 280 2 125 12
Superior universitaria 13 260 7 438 6
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Padre 3 60 3 188 0 00
Madre 12 240 0 00 12 353
Hermano (a) 6 120 1 63 5 147
Cényuge 17 30 6 375 1 324
Hijo (a) 1220 6 375 5 147
otro 1 20 0 00 1 29

* Nivel terminado





