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RESUMEN:

Objetivo : Determinar si existe asociacién entre la repercusion familiar y el apoyo social en familias de pacientes con lesién medular
espinal. Material'y métodos : Estudio observacional, descriptivo y relacional. El estudio se llevé a cabo en un instituto especializado
de rehabilitacién del Ministerio de salud. La poblacién de estudio fue 50 familias de pacientes con lesién medular, a quienes se les
evalué la repercusion familiar mediante el instrumento de repercusién 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 tenfan entre 30 y 59 afos. El 34% de
los cuidadores eran conyuges del paciente, el 48% era familia de tipo nuclear y el 62% de las familias pertenecieron al nivel
socioecondmico de pobreza extrema. EI 78% de los pacientes tenfan paraplejia y el 48% lesion tipo ASIA A. La repercusion global,
fue elevada en 68% y con un sentido negativo en 94% de los casos. En el apoyo social emocional/informacional, instrumental,
afectivo e interaccidn social positiva, se encontré 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 encontrd relacién entre el sexo del familiar (p=0,043), edad del paciente (p=0,013) y parentesco
(p=0,014) con la repercusién familiar; sin embargo, no hubo relacién entre las dimensiones del apoyo social y la repercusién
familiar. Conclusiones: No hubo diferencias del apoyo social en los niveles de repercusién familiar de los pacientes con lesién
medular espinal atendidos en un instituto de rehabilitacién.

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.
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INTRODUCCION

La lesién medular espinal (LME) es una afeccidn con incidencia entre 250 000 a 500 000 personas al afio (1)
que conlleva a un cambio repentino de la vida de la persona afectada, debido a que dependiendo de lalesién, la
persona puede presentar paralisis parcial o total, pérdida de sensibilidad, disfuncién vesical, intestinal y sexual;
ademds de repercusiones psiquicas, sociales y econdmicas (2,3), presentando discapacidad permanente.

La repercusién de la LME en la familia es de tal significancia que se generan problemas sociales como
pérdida del empleo, desorganizacion familiar, incertidumbre, estrés, problemas econdmicos, pérdida de horas
hombre de los cuidadores, entre otros. Esta situacion se explica como un acontecimiento o evento vital de tipo
paranormativo, con alteraciones en el sistema familiar (4), cuya repercusion puede ser “desde muy severa hasta
leve, afectando diferentes areas de la familia, como su funcionamiento, su integracién social, la convivencia,
la salud de sus miembros, los recursos econémicos y hasta el propio modo de vida de la familia” (5). Ante esta
situacion, 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 repercusion delalesion medular hacen referencia de lo complejo que resulta parauna
persona portadora de una lesion medular y su familia convivir con esta condicién. Los aspectos psicosociales,
especialmente el apoyo social, son tan importantes como los aspectos clinicos 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 repercusion familiar y apoyo social en las familias de personas con lesién medular,
la mayoria de estudios estuvieron relacionados a la discapacidad como tema general. El objetivo de esta
investigacién fue determinar si existe asociacién entre la repercusion familiar y el apoyo social en familias de
pacientes con lesién medular espinal.

MATERIAL Y METODOS
Diseno y lugar de estudio

Estudio observacional, descriptivo y relacional. Se llev6 a cabo en un instituto especializado de rehabilitacion
del Ministerio de Salud, ubicado en el distrito de Chorrillos, Lima-Pert.

Poblacién de estudio

La poblacién de estudio estuvo conformada por todos los familiares de pacientes con LME que se
encontraron hospitalizados y recibieron tratamiento de rehabilitacidon desde setiembre a diciembre del 2019.
Los criterios de inclusion fueron: familiares directos, que sean los cuidadores, mientras que el criterio de
exclusién fue que sean familiares de pacientes que tengan mds de una hospitalizacién (reingresos). No se
calcul6 tamafio de muestra, ingresaron a la investigacion los 50 familiares que cumplian los criterios de
seleccidn.
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Variables e instrumentos

Las principales variables fueron la repercusién familiar (variable dependiente) y apoyo social (variable
independiente), medidas a través del Instrumento de repercusion 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 instruccién y residencia habitual tanto del cuidador como del paciente;
el nivel de lesion, tipo de lesién segtin el CIE-10 vy la clasificacién ASIA (11); parentesco, tipo de familia y
nivel socioeconémico.

El instrumento de repercusién familiar (IRFA) evalta el impacto que tienen los diferentes eventos en
la salud familiar, consta de 20 items, donde cada una puede puntuarse de 1 a 5, donde 1 es nada, 2 casi
nada, 3 algo, 4 bastante y 5 muchisimo. Tiene 4 dimensiones: drea socioecondmica (items 2, 3 y 20), drea
sociopsicoldgica (items 4, 5, 6,7, 8,9, 17 y 19), 4rea de funcionamiento familiar (items 1, 10, 11, 12, 14,
15, 16y 18) y 4rea de estado de salud (item 13). El puntaje minimo es 0 y el méximo 100, se consideran los
siguientes niveles de repercusion global: no repercusién (de 0 a 20 puntos), repercusion leve (21 a 40 puntos),
repercusion moderada (41 a 60 puntos), repercusién elevada (61 a 80 puntos) y repercusion severa (81 a
100 puntos). Asimismo, el IRFA determina el sentido de la repercusion 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 utilizé la versién cubana (5).

El cuestionario MOS de apoyo social mide el apoyo social que perciben las familias desde una perspectiva
multidimensional: apoyo emocional/informacional (items 3, 4, 8, 9, 13, 16, 17 y 19), apoyo instrumental
(items 2,5, 12 y 15), interaccidn social positiva (items 7, 11, 14 y 18) y apoyo afectivo (items 6, 10y 20). La
calificacién para cada ftem 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 puntuacién maxima es de 95 y
la minima de 19, con una media de 57. El puntaje por dimensiones para el apoyo emocional informacional
varia entre 8 a 40 puntos, para el apoyo instrumental de 4 a 20 puntos, para la interaccién social positiva de
4 a 30 puntos y para el apoyo afectivo de 3 a 15 puntos. De acuerdo a los estudios realizados por Londofio
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, interaccién social positiva y apoyo afectivo 0,92; 0,79;
0,83 y 0,74 respectivamente.

Procedimiento de recoleccién de datos

Se entrevistd presencialmente a un familiar que cumplia la funcién de cuidador, se le explic a cada
familiar el objetivo del estudio, se entregd el consentimiento informado para su lectura, aceptacion y firma
correspondiente. Posteriormente, la investigadora administré el cuestionario, marcando las respuestas que
los entrevistados iban respondiendo.

Analisis estadistico

La base de datos se desarrollé en el programa Microsoft Excel versién 2019 y el anélisis estadistico se realizd
en el software estadistico Stata version 15,1 (Statacorp, licencia personal). Para las caracteristicas generales se
utiliz frecuencias absolutas y porcentajes. Para la repercusion familiar global y por dreas se identificé el nivel

y sentido utilizando frecuencias y porcentajes, mientras que para el apoyo social se usé medias y desviaciones
estindar (DE).

104



OLINDA CHAVEZ-CRISTOBAL. REPERCUSION FAMILIAR Y APOYO SOCIAL EN FAMILIAS DE PACIENTES CON LESION M...

Para la asociacidn entre la repercusion familiar y las caracteristicas generales se utilizaron la prueba exacta
de Fisher o la prueba chi- cuadrado, mientras que para la repercusion familiar y apoyo social la prueba t de
Student para varianzas iguales y la correlacién de Spearman.

Aspectos éticos

El proyecto de estudio fue revisado y aprobado por el Comité Institucional de Etica en Investigacion del
Instituto Nacional de Rehabilitacion "Dra. Adriana Rebaza Flores AMISTAD PERU - ]APON, atin no
acreditado por el Instituto Nacional de Salud. Se realiz6 el proceso de consentimiento informado, y solo
ingresaron al estudio los que aceptaron y firmaron el consentimiento informado. Asimismo, se respeté la
confidencialidad de la informacién y se usaron cédigos de identificacién mas no identificadores personales.

RESULTADOS

El 44% de los pacientes y el 58% de los familiares tenian una edad de 30 a 59 afos. 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 instruccién alcanzado el nivel secundario
(42% y 30%, respectivamente). La lesién medular traumdtica representd el 52%, la paraplejia el 78%, y la
lesién tipo ASIA A el 48%. El 34% de los cuidadores eran los cényuges (tabla 1y tabla 2). Prevalecié el tipo
de familia nuclear con el 48%, el nivel socioeconémico 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 repercusion de la LME. En el drea socioecondmica, la repercusion fue elevada
o severa en el 92% y el sentido fue negativo en el 96% de los participantes; en el drea socio psicoldgica, la
repercusion elevada o severa en el 98% vy el sentido fue negativo en el 96%; en el drea de funcionamiento
familiar, la repercusion fue elevada en el 84% y el sentido fue negativo en el 44% de los casos; y en el drea de
estado de salud, la repercusion fue elevada o severa en el 78% y el sentido fue negativo en el 98%. En el global,
la repercusion 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 desviacién estdndar de las cuatro dimensiones del apoyo social en
pacientes con lesion medular.

Se encontré relacion estadisticamente significativa s6lo entre el sexo del familiar (p=0,043), edad del
paciente (p=0,013) y parentesco (p=0,014) con la repercusion familiar (tabla 6 y tabla 7). La prevalencia de
repercusién familiar severa en las familiares mujeres es 9% mayor al de los varones (RP=1,09; p=0,016). Los
familiares que tenfan como parentesco ser hermano(a) (RP=0,85; p<0,001) ¢ hijo(a) (RP=0,90; p=0,044)
tuvieron menor prevalencia de repercusién familiar severa que los que tenian como parentesco el ser madre o
padre. Los pacientes que tenfan de 18 a 29 anos, 30 a 59 afios, 60 a mds afios presentaron menor prevalencia
de repercusion familiar severa que los pacientes que tenfan de 12 a 17 afios (RP=0,87; RP=0,82; RP=0,77,
respectivamente; p<0,001). Por otro lado, no se encontré correlacién entre la repercusién 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) ¢ interaccién social positiva (rho= -0,13; p=0,364).
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TABLA 1
Caracteristicas generales del paciente con lesion medular.

Total (n=50) Varones (n=31) Mujeres (n=19)

n 0% n %o n %%

Edad

12 - 17 afios 3 6.0 2 6.5 1 5.3

18 - 29 afios 13 26.0 12 38.7 1 5.3

30 - 59 afios 22 44.0 10 323 12 63,2

60 a mas aflos 12 24.0 7 22, 5 26.3
Grado de instruccion®

Sin nivel 1 2.0 0 0.0 1 5.3

Primaria 8 16.0 3 0.7 5 26.3

Secundaria 21 42.0 13 41.9 8 42.1

Superior técnica 11 22.0 8 25.8 3 15.8

Superior universitaria 9 18.0 7 22,6 2 10.5
CIE-10

Traumatica (T09.3) 26 52.0 19 61.3 7 36.8

No traumatica (G93.8) 24 48.0 12 38.7 12 63.2
Nivel de lesion

Paraplejia 39 78.0 24 774 15 79.0

Cuadriplejia 11 22,0 7 22,6 4 21.0
Tipo de lesion ©

A 24 48.0 19 61.3 5 26,3

B 10 20.0 5 16.1 5 26.3

C 8 16.0 3 9.7 5 26.3

D 8 16.0 4 12,9 4 21,1

CIE-10: Clasificacion Internacional de Enfermedades, 10° edicion
# Nivel terminado
® Clastficacion de la American Spinal Injury Association (ASIA)
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TABLA 2
Caracteristicas generales del familiar del paciente con lesion medular
Total (n=50) ‘{i‘z ollgs \(TZJ;;S‘
n 00 n 09 n %%
Edad
18 - 290 afios 14 28.0 4 250 10 294
30 - 59 aflos 29 58,0 10 625 19 55.9
60 a mas afios i 14.0 2 12.5 5 14.7
Grado de instruccion®
Sin nivel 2 4.0 1 6.3 1 2.9
Primaria 6 12.0 | 6.3 5 14.7
Secundaria 15 30,0 5 31,3 10 294
Superior tecnica 14 280 2 125 12 353
Superior universitaria 13 26.0 7 43.8 6 17.7
Parentesco
Padre 3 6.0 3 188 0 0.0
Madre 12 240 0 0.0 12 253
Hermano (a) 6 12,0 | 6.3 5 14,7
Conyuge 17 34.0 6 75 11 324
Hijo (a) 11 22, 6 7.5 5 14,7
Otro 1 2.0 0 0.0 1 2.9

* Nivel terminado
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TABLA 3
Caracteristicas generales de la familia del paciente con lesién medular (n=50).
n %%
Tipo de familia
Nuclear 24 48
Uniparental 8 16
Extensa 13 26
Compuesta 5 10
Residencia habitual
Lima Metropolitana 29 58
Lima provincia 2 4
Otros departamentos 19 38
Nivel socioeconémico™
No pobre 8 16
Pobre no extremo | £ ..
Pobre extremo E3 %

+ Método de Linea de Pobreza por consumo

TABLA 4

Repercusion familiar por dreas y global en pacientes con lesién medular

Avreas de la repercusion familiar

Repercusion
Socioeconomica Sociopsicologica F““g:::;:iemo Estado de salug  [amiliar global
n % n % n % n % n %
Niveles de la repercusion
Repercusion leve 0 0,0 0 0.0 0 0.0 4 8.0 0 0.0
Repercusion moderada 4 8.0 1 2.0 1 2,0 7 14.0 0 0.0
Repercusion elevada 23 46.0 34 68.0 42 840 23 46.0 34 68.0
Repercusion severa 235 46.0 15 30.0 7 14.0 16 32.0 16 32.0
Sentido de la repercusion
Positivo 2 4.0 0 0.0 19 38.0 1 2,0 0 0.0
Negativo 48 96.0 48 96.0 22 44.0 49 98.0 47 94.0
Neutro 0 0.0 2 4.0 9 18.0 0 0.0 3 6.0
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TABLA 5
Apoyo social en pacientes con lesion medular

Apovo social

Dimensiones

media DE
Apoyo emocional/informacional (puntos) 27.8 4.7
Apoyo instrumental (puntos) 5.2
Apoyo afectivo (puntos) 1,3 o
Interaccion social positiva (puntos) 12,8 2.4

DE: desviacion estandar

DISCUSION

La repercusion de la lesion medular espinal afecta diferentes dreas dentro de la familia y a su participacién en
la sociedad, donde los aspectos psicosociales como el apoyo social son importantes tanto como los aspectos
clinicos; sin embargo, hay escasos estudios que hayan evaluado la relacion entre la repercusion familiar y el
apoyo social en familias de pacientes con lesion medular espinal.

Como principal hallazgo del estudio se encontré que no existe asociacién entre la repercusién familiar
y el apoyo social. Existe una repercusién familiar elevada o severa de la LME en el drea socioecondmica,
sociopsicoldgica, funcionamiento familiar, estado de salud y repercusién global; y existen diferentes niveles
de apoyo social en sus dimensiones emocional/informacional, instrumentales, afectivas e interaccién social
positiva.
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del paciente con lesién medular, familiar y familia

Tabla 6. Bepercusion faniliar segin las caracteristicas generales del paciente con lesidn medular, farmliar y familia.

TABLA 6
Repercusion familiar segtin las caracteristicas generales

Eepercusion elevada

Eepercusion severa

(n=34) (n=16) P chi
n b n i)
Edad del familiar
18 - 29 afios 9 265 5 313
30 - 59 afios 20 588 9 56,3 1* 0,139
60 a mas aflos 5 147 2 12,5
Sexo del familiar
Masculing 14 412 2 12,5 .
Femenino 20 588 14 8.3 0043 4102
Grado de instruccidn del familiar
Sm mivel 2 5.9 0 0.0
Primaria 3 82 3 18.2
Secumdania 10 294 5 313 0.718*% 2411
Supenor técnica 9 265 3 313
Supenior universitaria 10 204 3 188
Edad del paciente
12 -17 afios 0 0.0 3 182
18 - 29 afios T 206 6 375 _ -
30 - 59 afios 16 471 6 3.5 0,013 10,887
60 a mas aflos n 324 1 63
Sexo del paciente
Maseuling 20 588 1 688 -
Femnenino 14 412 5 313 0.500° 0433
Grado de instruccion del paciente
Sm nivel 1 29 0 0.0
Primaria T 206 1 6.3
Secumdaria 1 324 10 625 0,200+ 6,14
Superior técnica 7 206 4 250
Stperior universitaria ] 235 1 6.3
CIE 10
Trmmur?.{'mgj} 12 529 g ?G.D 0.846° 0.038
No traumatica (G93.8) 16 471 g 50,0
Nivel de lesion
Parapl.ejla“ 25 735 14 873 0232+ 1738
Cuadriplejia 265 2 125
Tipo de lesion
A 17 50,0 7 438
B 6 17,7 4 25,0 -
c 6 17.7 2 125 08687 o.6m
D 5 147 3 182

(pagina siguiente)
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TABLA 6 (CONT)
Repercusion familiar segun las caracteristicas generales

del paciente con lesién medular, familiar y familia

Repercusion elevada Repercusion severa

(n=34) (n=16) P chi2
n % n %
Parentesco
Padre 3 8.8 0 0.0
Madre 4 11.8 8 50,0
Hermano (a) [ 17.7 0 0.0 ) ~
R 0.014* 14,005
Conyuge 12 353 5 313
Hijo (a) 9 26.5 2 125
Otro 0 0.0 1 6.3
Tipo de familia
Nuclear 16 47.1 8 50,0
Uniparental 6 17.7 2 12,5
Extensa 8 235 5 313 0.912¢ 0.78
Compuesta 4 11.8 1 6.3
Residencia habitual
Lima Metropolitana 20 588 6 375
Lima provincia 1 29 1 6.3 0.298* 2,052
Otros departamentos 13 382 9 56.3
Nivel sociceconomico
No pobre 7 20,6 1 4.3
Pobre no extremo 7 20,6 4 250 0.525* 1.667
Pobre extremo 20 58.8 11 G8.8
* Prueba exacta de Fisher
® Prueba de chi-cuadrado
TABLA 7

Repercusion familiar y apoyo social en pacientes con lesion medular

Repercusion Repercusion
elevada (n=34) severa (n=16) p

media DE media DE

Apoyo social

Apoyo emocional/informacional 27.5 4.5 28.3 5.1 0.617°
Apovo instrumental 15 2.3 15.4 3 0.593°
Apoyo afectivo 11.2 1.8 11.6 2.1 05107
Interaccidén social positiva 12.9 2.3 12.6 2.8 06147

+ Prueba t de student para vanianzas iguales
DE: desviacion estandar

No se han encontrado estudios similares realizados en personas con lesién medular que se encuentran
recibiendo tratamiento de rehabilitacion en un centro hospitalario. Esta investigacion no encontré relacion
entre la repercusion familiar y el apoyo social; sin embargo, segin Herrera Santi (5), “a mayor capacidad



REvisTA MEDICA HEREDIANA, 2022, VOL. 33, NUM. 2, ABRIL-JUNIO, ISSN: 1018-130X / 1729-214X

adaptativa de la familia y mds apoyo social recibido, menos impacto tienen los eventos en la salud familiar”.
Son diferentes factores los que pueden influir en la variable repercusion familiar de los pacientes con lesion
medular, es asi que se encontré una relacién positiva entre el dolor y el deterioro del estado de 4nimo,
la jornada laboral, las relaciones con otras personas y la falta de suefio (9). Adicionalmente, gran parte
de los pacientes con LME presentan discapacidad permanente, y se ha encontrado relacién con “variables
sociodemograficas (escolaridad, ocupacién y tipo de aseguramiento en salud), clinicas (tiempo de evolucion
de la lesion, nivel neuroldgico, y complicaciones clinicas en el ultimo afio), y las variables asociadas a los
servicios de rehabilitacion (accesibilidad, aditamentos y la rehabilitacion educativa y laboral)” (8).

Por otro lado, la repercusién familiar podria explicarse por un modelo predictivo, tal como la calidad de
vida en pacientes con lesion medular ha sido explicada por la evaluacién combinada del estado de autoestima,
satisfaccién de apoyo social, potenciales funcionales, funcién motora y funcién sensorial (R* = 0,861). Sin
embargo, cabe resaltar que los factores psicosociales son tan destacados como los factores clinicos para
predecir la calidad de vida en las personas que presentan una LME, especificamente el apoyo social (7) .

La repercusion familiar global y en el 4rea socioecondmica, sociopsicoldgica y estado de salud, fue elevaday
severaen la mayoria delos participantes y en més del 90% negativa, mientras que en el drea de funcionamiento
familiar en un 44% fue negativa, 38% positiva y 18% neutra. Esto podria explicarse porque el paciente al
tener cierto nivel de dependencia, requiere el aumento de la comunicacidn, afectividad y cohesién entre los
integrantes de su familia, para que una o mas 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, repercutiria de forma negativa
(13). Se encontraron resultados similares de repercusién elevada y severa en las dreas socioecondmica, socio-
psicolégica, funcién familiar y estado de salud en otras patologias como la artritis reumatoide, ictus y otras
enfermedades neuroldgicas (14).

Por otro lado, se encontrd relacién entre el sexo del familiar y el parentesco con la repercusién 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 més afios tienen
menos prevalencia de repercusién familiar severa que los pacientes que tienen de 12 a 17 afos, lo que podria
explicarse porque en los adolescentes se acenttan los cambios que presentan en su cuerpo y corporalidad en
el cambio de la imagen de si mismo, las relaciones contradictorias principalmente con su familia y amigos, la
carga de la discapacidad y el proceso de adaptacion a su condicién (16).

En relacién al apoyo social, a mayor puntaje la percepcién de apoyo social es mayor, por lo que en las
dimensiones emocional/informacional e interaccidon 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 percepcién 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 psicoldgico y actividades recreativas, es medio. Esto podria explicarse a que la salud
mental y el drea social son las mdas 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 irani, se encontrd 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 asoci6 con niveles més bajos de apoyo social. En esta investigacion, no se evalu6
el apoyo social de acuerdo al sexo, pero si la repercusién familiar de acuerdo sexo, donde se encontré que no
hubo diferencia estadisticamente significativa cuando los pacientes eran varones o mujeres, pero si cuando
se tomaba en cuenta el sexo del familiar.

Los resultados de esta investigacion se deben interpretar con cautela, primero, no se tuvo el poder
estadistico suficiente para encontrar la asociaciéon entre el apoyo social y la repercusién familiar
(apoyo emocional/informacional=7,6%, apoyo instrumental=7,1%, apoyo afectivo=9,6%, interaccién social
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positiva=5,7%), ya que no se calculé tamafio de muestra porque no se encontraron datos de otras
investigaciones que sean de utilidad para dicho célculo, por lo que, solo se evaluaron a todos los familiares de
los pacientes con lesion medular que cumplan los criterios de seleccién en un periodo de tres meses. Segundo,
el apoyo social y repercusion familiar podria variar dependiendo del nivel de atencién, categorizacién y
ubicacién de la institucién prestadora de servicios de salud en los que los pacientes y familiares se atienden;
incluso si éstos no estdn institucionalizados. Tercero, el cuestionario MOS (Medical Outcomes Study-Social
Support Survey) no se encuentra validado en poblacion peruana con lesién medular, pero si en pacientes con
cancer.

La LME genera severas repercusiones en los aspectos fisico, psicol(’)gico y social tanto para el paciente como
para la familia. Por lo que, la repercusion familiar es un fenémeno complejo que serfa necesario abordarlo
desde un enfoque sistémico que no solo contemple el apoyo social, sino otros factores internos y externos. Los
centros de atencidn a personas con LME deben considerar estos aspectos en su abordaje. Esta investigacion
concluye que no hay diferencias del apoyo social en los niveles de repercusion familiar de los pacientes con
lesién medular espinal atendidos en un instituto de rehabilitacién.
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