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RESUMEN

El proposito del presente trabajo es analizar la situacion laboral de las personas con
discapacidad cuya condiciéon de salud es esclerosis multiple (EM) que concurrieron a
hacer neurorrehabilitacion entre agosto y septiembre de 2015 en la Ciudad de Buenos
Aires. En primer lugar se caracterizaron por sexo, edad y nivel de escolaridad
alcanzado, luego se describio el perfil de funcionamiento en relacién a la situacién
laboral, para finalmente identificar las principales barreras y facilitadores que aparecen
en los ambitos laborales.

Se trata de un trabajo exploratorio y descriptivo con un enfoque cuantitativo, de corte
transversal. Los datos surgieron de entrevistas a través de las cuales se administro
una encuesta de elaboracion propia, por lo tanto los datos obtenidos pertenecen a una
fuente primaria y a cada una de las personas que conforman la muestra se les otorgo
un consentimiento informado.

Del andlisis realizado se destaca el alto nivel educativo alcanzado por la poblacién de
estudio, si tenemos en cuenta gue un 77% ha cursado estudios superiores, Respecto
a la situacién laboral, un 64% de la poblacion trabaja y la mitad de los que no trabajan
son mayores de 60 afos de edad.

Entre la poblaciéon que trabaja los niveles de independencia para vestirse, arreglarse y
alimentarse son mayores comparativamente a la poblacién que no trabaja.

En relacién a las adaptaciones del entorno laboral, el 79% de las personas cuentan
con ambiente climatizado y el 100% de las personas a las que les cuesta completar la
jornada laboral cuentan con pausas de descanso.

El 89% de las personas que trabajan en relacion de dependencia dio a conocer su
condicién de salud a su empleador. La totalidad de las personas que trabajan no

tienen pensado cesar con su actividad laboral.
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INTRODUCCION

En este Trabajo Final integrador (en adelante TFl) se analiza la relacion con el mundo
laboral de personas en edad de trabajar’ con esclerosis multiple. La esclerosis multiple
es una enfermedad que afecta principalmente a adultos jovenes. Por esto mismo, es
relevante evaluar como inciden las limitaciones funcionales asociadas a la condicion
de salud en el desempefio laboral (Navarro Chumbes, Fernandez Escribano vy
Sanchez- Arcilia Conejo, 2010)

El objetivo del presente TFl es analizar la situacion laboral de las personas con
iimitacion funcional que tienen como condicion de salud la esclerosis multiple que
concurrieron a hacer neurorrehabilitacion en la Ciudad de Buenos Aires entre agosto y
septiembre de 2015. Para esto, se describe el funcionamiento de las personas con
esclerosis muitiple e identificamos las principales barreras y facilitadores que aparecen
en los ambitos laborales. Se frata de un trabajo exploratorio y descriptivo con un
enfoque cuantitativo, de corte transversal.

La eleccion del tema surge de la experiencia de ftrabajo en un consultorio de
rehabilitacion al cual concurren habitualmente personas con EM. Entre las principales
cuestiones gue preocupan a las personas con esta condicion de salud se destacan, a
partir de los relatos de los mismos, diversos cuestionamientos en relacién al ambito
laboral: trabajar o no trabajar, realizarlo en forma autonoma o en relacion de
dependencia, dar o no a conocer la condicién de salud al empleador, continuar o no
con la actividad laboral, temor a perder el empleo, contar con pausas de descanso y
entorno ambiental enriquecido para lograr un mejor rendimiento laboral.

Lo que buscamos a partir del presente trabajo es acercarnos de forma exploratoria a la

problematica que surge en la relacion entre las personas con EM y el ambito laboral.

' Se considera a la poblacion mayor de 14 afios como aquella que se encuentra en edad de trabajar.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las personas- con esclerosis multiple (en adelante PcEM) ven afectada su vida
cotidiana en multipies aspectos a partir del momento en que son diagnosticados con
esta condicion de salud. Un area que puede verse particularmente afectada es la
laboral. La dimensién laboral es un aspecto fundamental en la vida de todas las
personas. Como afirma la OIT, “Los empleos vinculan a las personas con la sociedad
y la economia en las que viven. El acceso a un trabajo seguro, productivo y
remunerado de manera justa - asalariado o por cuenta propia - es un factor
fundamental para la autoestima de las personas y las familias, que les afirma su
sentimiento de pertenencia a una comunidad, y les permite hacer una contribucion
productiva” (OIT, 2015: 1). En este sentido, estudiar la relacion de la PcEM con el
empleo a partir del momento en que recibe su diagnostico resulta sumamente
relevante dado que por diferentes motivos, especialmente debido a la limitacidon
funcional, la persona con EM debera valorar una serie de aspectos: en el caso de no
tener trabajo en ese momento, si buscar o no; o por el contrario, si se encuentra
empleado en ese momento, deberd evaiuar si sigue trabajando. Estudios revelan que
muchas PcEM abandonan el mundo laboral antes, incluso, de padecer sintomas que
dificulten su tarea. Sin embargo, en la mayoria de casos, podrian seguir trabajando,
siempre contemplando la adaptacion del entorno laboral (MSIF, 2010).

Desde ofra perspectiva, se pueden considerar que la continuidad laboral se relaciona
principalmente con fres factores: la actitud de la PcEM, las condiciones del puesto de
trabajo y la condicion de salud en relacion al grado de limitacion funcional.

En la gran mayoria de los casos la EM se diagnostica en adultos jévenes, edad en que
la mayoria de las personas inician su vida laboral. Asimismo, a medida que la
enfermedad avanza y franscurre el tiempo desciende la cantidad de PcEM que
contindan trabajando.

En este trabajo se abordara esta problematica con el objetivo de generar evidencia

empirica sobre los interrogantes antes mencionados
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Objetivos Generales y Especificos:

Objetivo General: Analizar la situacion laboral de las personas con discapacidad cuya
condiciéon de salud es esclerosis multiple que concurrieron a hacer neurorrehabilitacion

entre agosto y septiembre de 2015 en la Ciudad de Buenos Aires.

Objetivos Especificos

1. Caracterizar por sexo, edad, nivel de escolaridad alcanzado y situacion laboral
a las personas con discapacidad motora cuya condicion de salud es esclerosis
multiple.

2. Describir el perfil de funcionamiento de las personas con discapacidad motora
cuya condiciéon de salud es esclerosis multiple en relacion a la situacién laboral.

3. ldentificar las principales barreras y facilitadores que aparecen en los ambitos
laborales de aquellas personas con discapacidad motora cuya condicion de

salud es esclerosis mdltiple.
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MARCO CONCEPTUAL

Antes de comenzar con el andlisis e interpretacion de los datos relevados es necesario
explicitar la definicion teorico-metodoldgica de los principales fenomenos que se
abordaran en el presente TFI.

En el primer apartado del Marco Conceptual se tratara el concepto de discapacidad,
entendiendo que el mismo es un fenémeno complejo que se ha ido modificando a lo
largo tiempo. En este sentido, se realizara un recorrido por las diferentes concepciones
y modelos de la discapacidad correspondientes a los diferentes momentos socio-
historicos. En segundo lugar, se abordara a la esclerosis multiple como enfermedad y
como condicion de salud que puede asociarse a una discapacidad en estadios
avanzados.

Por ultimo se reflexionara acerca del rol del trabajo en la vida de las personas,
teniendo en cuenta cuan importantes son el empleo y el mundo laboral de acuerdo a la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la Organizacién

Internacional del Trabajo (OIT).

El concepto de discapacidad

Las concepciones y modelos para comprender el fendmeno de la discapacidad se
corresponden con diferentes momentos socio-histéricos. EIl Documento Tematico del
INADI “Discapacidad y No Discriminacién” (Instituto Nacional contra la Discriminacion,
la Xenofobia y el Racismo (INADI) Ministerio de Justicia y DDHH, 2012), cita a
Palacios (2008) que distingue tres conceptos de la discapacidad:

El modelo de prescindencia, consideraba que las causas que dan origen a la
discapacidad respondian a un motivo religioso. Las personas con discapacidad (en
adelante PcD) eran percibidas como una carga familiar y social. Las politiéas gue les
concernian se centraban en practicas eugenésicas y consideraban a las PcD como
seres no merecedores de la vida ya que por su deficiencia no estaban en condiciones
de aportar nada a la comunidad, por lo que era usual que el colectivo tuviera como

destino la exclusion social o directamente su eliminacion fisica.
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Luego surgid el modelo médico o rehabilitador, que aun hoy continlia siendo el
paradigma hegemoénico. Este entiende que la discapacidad obedece a causas
individuales y médicas, y por ello toda PCD debe ser rehabilitada de modo que pueda
ejercer normalmente su funcion en la sociedad.

Actualmente nos encontramos transitando el camino hacia la construccion de un
modelo social que considera que el origen de la discapacidad obedece a causas
preponderantemente sociales, es decir, a una construccion y un modo de opresion
social. Se basa en una nueva forma de pensar y entender, que se contrapone al
paradigma anterior representado en el modelo médico.

Este enfoque reconoce a las PCD como sujetos de derechos y propone respuestas no
sOlo para este grupo sino para la sociedad en su conjunto. Se frata de una
construcciéon colectiva entre las personas con y sin discapacidad porque reconoce en
el entorno un actor clave para determinar el mayor o menor grado de participacion de
las PCD. Desde esta perspectiva, una persona con discapacidad atraviesa una
situacion de desigualdad que puede modificarse a través de acciones tendientes a la
remocion de barreras que impiden su total integracion en la sociedad.

El nuevo paradigma sienta sus bases en los derechos humanos, la igualdad de
oportunidades y la no discriminacién. A su vez, la dignidad y la autonomia aparecen
como un valor fundamental en el camino hacia una perspectiva de la discapacidad
basada en los derechos humanos

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y Protocolo
Facultativo (ONU, 2006), que surge a partir del modelo social, define a las personas
con discapacidad como aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas.

En la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF), aprobada por Asamblea General de la Organizacidon Mundial de la Salud en el
afo 2001 se habla de “discapacidad“ como un término genérico que recoge las
deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las limitaciones en la capacidad

de llevar a cabo actividades y las restricciones en la participacion social del ser
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humano, deja asi de emplearse a la discapacidad como una parte de las
consecuencias de la enfermedad y convierte en un término “paraguas” que rescata los
aspectos negativos del funcionamiento.

La CIF incluye dominios de salud y “relacionados con la salud”, descriptos desde una
perspectiva individual y corporal a través de dos listados: Funciones y Estructuras
corporales y Actividad-Participacion. Estos dominios se agrupan en un estado de salud
para cada persona.

El modelo biopsicosocial es el que se encuentra detras del planteamiento propuesto
por la OMS en la Clasificacion, en este sentido: “El funcionamiento y la discapacidad
de una persona, se conciben como una interaccion dinamica entre los estados de
salud (enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, etc.) y los factores contextuales”
(OMS, 2001 9). El concepto de discapacidad planteado en este trabajo no es
sindnimo de una condicion de salud®, sino que la discapacidad es resultado de una
relacién, siempre variable, entre la condicion de salud y el contexto de la persona. El
funcionamiento se comprende como un continuo de estados de salud, todas las
personas presentan cierto funcionamiento en cada uno de los dominios, en el ofro
extremo de ese continuo se encuentra la discapacidad. La discapacidad por lo tanto,
es una experiencia de salud situada en un contexto, no un problema que reside en el
individuo.

Este es el concepto de discapacidad que consideraremos a la hora de abordar el
analisis de las personas con discapacidad diagnosticadas con EM.

Son los factores contextuales los que constituyen el entorno completo de la vida de un
individuo v el trasfondo sobre el que clasifican los estados de salud de la CIF (OMS,
2001). Estos incluyen factores personales y ambientales, pero al momento de la
evaluacién funcional, de acuerdo con la CIF, son los factores ambientales los
considerados. “los factores ambientales interactian con todos los componentes del
funcionamiento y la discapacidad pueden tener un efecto de facilitador o barrera en
relacion al mundo fisico, social y actitudinal” (OMS, 2001). A grandes rasgos refieren a

la relacion de la persona con su entorno. Se define como facilitadores a todos

2 Por condicion de salud se entiende un término que incluye enfermedad, trastorno, traumatismo y
lesion.
°|
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aquellos factores en el entorno de una persona que, cuando estan presentes o
ausentes, mejoran el funcionamiento y reducen la discapacidad. Entre ellos se
incluyen aspectos tales como que el ambiente fisico sea accesible, la disponibilidad de
tecnologia asistencial adecuada, las actitudes positivas de la poblaciéon respecto a la
discapacidad, y también los servicios, sistemas y politicas que intenten aumentar la
participacion de las personas con discapacidad en todas las areas de la vida. Tambiéen
la ausencia de un factor puede ser un facilitador, por ejemplo la ausencia de estigma o
actitudes negativas entre la poblacion. Los facilitadores pueden generar que un déficit
o limitacién en la actividad se convierta en una restriccion en la participacion, puesto
gue contribuyen a mejorar el rendimiento real al llevar a cabo una accidén, con
independencia del problema que tenga la persona respecto a la capacidad para llevar
a cabo dicha accién. Se constituyen como barreras todos aquellos factores en el
entorno de una persona que, cuando estan presentes o ausentes, limitan el
funcionamiento y generan discapacidad. Entre ellos se incluyen aspectos tales como
que el ambiente fisico sea inaccesible, falta de tecnologia asistencial adecuada,
actitudes negativas de la poblacion respecto a la discapacidad, y también los servicios,
sistemas y politicas que pueden ser inexistentes o dificultar la participacion de las

personas con una condicion de salud en todas las areas de la vida.

Esclerosis Multiple

“La EM es una enfermedad cronica inflamatoria, con un mecanismo de dafio en la que
parte del sistema inmunologico de la PcEM se convierte en autoagresivo y ataca al
Sistema Nervioso Central (SNC). El “blanco” especifico es la mielina, una estructura
de naturaleza lipoproteica que envuelve las de terminales nerviosas del cerebro y
médula. Al igual que en la mayoria de las enfermedades autoinmunes, esta patologia
afecta con mayor frecuencia al sexo femenino a razén de tres mujeres por varony
comienza, por lo general, en la segunda o tercera década de vida" (Caceres, 2013: 1)

Aun no esta definida la causa de esta condicion de salud, pero se sostiene la
importancia de una predisposicion genética individual junto a la exposicidbn a un

determinado factor ambiental aun no identificado. La sintomatologia dependera de la

10
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via nerviosa o ‘cable” que resulte afectado, pudiendo generar vision doble,
disminucién de la vision, falta de fuerzas, alteraciones en la sensibilidad, falta de
equilibrio y alteraciones esfinterianas como las principales manifestaciones de la EM.
La forma clinica mas frecuente es la denominada en “recaidas y remisiones”, esto
significa que la expresion clinica de esta enfermedad no es continua, al menos al
principio. Se manifiesta con sintomas variados y transitorios -a veces de resolucion
espontanea- que alternan con periodos de “calma sintomatica” (remisiones). Con el
paso del tiempo -y dejada a su evolucidbn natural sin tratamiento- las reiteradas
recaidas dejan cierto grado de secuelas al “superarse” la propiedad natural de auto-
reparacion que mantiene transitoriamente el SNC.

De esta forma la persona puede acumular limitacién funcional deteriorandose su
calidad de vida y la de su entorno social. De hecho, la EM es la segunda causa de
discapacidad en adultos jévenes y se ubica detras de las lesiones traumaticas de
encéfalo y médula secundarias a lesiones viales.

La Esclerosis Multiple es mas frecuente en otras areas del mundo como Norteamérica
y Europa, donde la prevalencia es de 250 por 100.000 habitantes. En Argentina, no
obstante, varios estudios han demostrado que la cifra es de 20 personas con EM cada
100.000 habitantes. La fase de seguimiento y control evolutivo, posterior al
diagnostico, quizas sea la instancia mas importante. En esta etapa debe haber un
sostén adecuado y permanente de un equipo interdisciplinario que incluya psicdlogos,
enfermeros, neuropsicologos, kinesidlogos y terapistas ocupacionales destinados al
manejo de los sintomas no relacionados con las recaidas como la fatiga, la adaptacion
de entornos, el compromiso emocional y el cognitivo (afeccién de memoria, atencién y
funcion ejecutiva) que deben ser considerado de manera especial y coordinada con el
tratamiento médico y farmacolégico (Caceres, 2013).

Entre los multiples sintomas asociados a la EM, los que resultan relevantes para el
analisis en relacion con el objetivo de este trabajo son la fatiga y la intolerancia al
calor. La fatiga se define como la falta subjetiva de energia fisica y/o mental percibida
por la PcEM u ofra persona de su entorno préximo y que interfiere en el desarrollo de

sus actividades habituales. Todos los individuos con EM van a experimentar fatiga en
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algin momento de su enfermedad. Debe diferenciarse de la depresion, con la que
puede coexistir en algunos casos.

La fatiga se trata farmacolégicamente y a través de otras intervenciones como un
programa de ejercicio fisico aerdbico leve-moderado (que intercala periodos de
descanso de 15-30 minutos), técnicas para reducir el gasto energético y el tratamiento
adecuado de la depresion. Alrededor del 50% de las PcEM experimentan fatiga
intensa y otros sintomas neurologicos cuando se exponen al calor. Pueden tener una
pérdida funcional significativa secundaria a un estado febril, a partir de una elevada
temperatura ambiente o durante la realizacién de un ejercicio fisico intenso que
incremente fa temperatura corporal. Se conoce como Fenoémeno de Uhthoff (Cano de
la Cuerda y Collado Vazquez, 2012) al empeoramiento de los sintomas con la
elevacién de la temperatura corporal. Para su manejo es importante efectuar un
control ambiental de la temperatura (el aire acondicionado puede ser terapéutico en
estas personas). También pueden beneficiarse de hidroterapia, con una temperatura
del agua recomendada entre 24 y 27,5 °C, y prendas de vestir de crioterapia para

reducir la temperatura corporal (Orient-Lopez y Terré- Boliart, 2007).

Mundo Laboral

En el articulo 27 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, “Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con
discapacidad a trabajar, en igualdad de condiciones con las demas; ello incluye el
derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente
elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos,
inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad.” (ONU, 2006)

En la gran mayoria de los casos la EM inicia en personas que estan en edad de
trabajar, los primeros sintomas y diagnoéstico suelen aparecer entre los 20 y 40 afios
(Fundacién Esclerosis Multiple, 2014). La poblacién en edad de trabajar corresponde a

toda la poblacién que potencialmente podria participar en el mercado de trabajo.



*UNIVERSIDAD

UISALUD

Segun la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), el criterio utilizado para
clasificar a la poblacién dentro de la PET (Poblacion Econémicamente Activa +
Poblacion Econdmicamente Inactiva) depende de cada pais en relaciéon a variables
como la edad de escolaridad obligatoria, la edad minima de admisién en un empleo,
las proporciones de trabajo infantil y la edad jubilatoria. En Argentina se considera que
comprende el grupo etareo de 15 a 65 arios.

Varios estudios hacen referencia a los efectos de esta condicion de salud en la vida
laboral de las PcEM mostrando altos indices de desempleo y pérdida de trabajo.

En este sentido, es fundamental analizar el vinculo establecido entre las PcEM vy el
empleo, dado que como ya se ha mencionado, muchas de ellas dejan de trabajar a
partir del diagnéstico (o al poco tiempo del mismo) aun sin haber padecido sintomas
que dificulten su desempefio laboral. Si bien la persona afectada por esta condicién de
salud tendra que aprender a convivir con ciertas dificultades, tomar una decision
apresurada y abandonar su trabajo puede no resultar la mejor eleccién ya gque no es
deseable una situacién de inactividad prolongada. La actitud de la PcEM es un factor
relevante que puede funcionar como facilitador o barrera a la hora mantener su puesto
de trabajo, 0 en caso de no tenerlo, conseguirlo. A partir del diagnostico habra un
periodo de aprendizaje y asimilacion en el cual debera reaprender y amoldarse a
nuevos habitos {aborales.

Por otro lado, la persona con discapacidad con EM “no va a poder ofrecer a la
empreSa una respuesta convencional a sus necesidades productivas. Su aportacion va
a ser especial: requerira un esfuerzo de comprension por parte de todo el equipo de
trabajo, valor ante los nuevos retos y aprender a convivir con la incertidumbre y el
cambio constante” (Roig, 2005: 6). Una de las principales caracteristicas de esta
condiciéon de salud es su imprevisibilidad y fa multiplicidad de sintomas, por lo que

&“

resulta “...imposible saber cémo se encontrara el paciente cada dia, ya que la
patologia va cambiando” (Fundacién Esclerosis Multiple, 2014).
Mucho se ha escrito sobre la adaptacion del ambiente de trabajo de la PcEM y se
incluyen en general los siguientes aspectos que deben tenerse en cuenta:

- Dado que las altas temperaturas ambientales tienen un efecto negativo sobre

la PcEM, se recomienda evitar la exposicion de la misma a temperaturas

13
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mayores a los 26/27°. Por esto mismo, el ambiente climatizado de forma
apropiada se considera un facilitador para la PcCEM.

Si bien esta contraindicado el reposo laboral (salvo en momentos de recaida),
se recomienda aumentar los momentos de descanso asi como también no
prolongar la jornada laboral e incluso reducirla si fuera preciso (Navarro

Chumbes, Fernandez Escribano y Sanchez- Arcilla Conejo, 2010).

Otra cuestién a tener en cuenta es que el empleador y/o superiores directos no

siempre van a entender la magnitud, dado que es una enfermedad “invisible”, muchos

de los sintomas son poco evidentes.

En buena parte de los casos, la PCEM puede continuar trabajando con una correcta

adaptacion del entorno laboral. Se recomienda que sea la persona, con la ayuda de un

especialista, quien valore la capacidad para seguir con su trabajo habitual

Resumiendo, son tres los grandes obstaculos a los que se enfrentan las PcEM en el

mundo laboral:

la variabilidad sintomatica de la EM

un entorno laboral no adaptado ni acondicionado a las nuevas necesidades
gue presenta la persona después del diagnéstico

el desconocimiento de una gran parie de la sociedad sobre la esclerosis
multiple y que juega en contra de fa PcEM. Mucha gente desconoce coémo la
enfermedad puede afectar al trabajo y es probable que debido a ello muchas
empresas y personas muestren una actitud negativa a contratar a una persona
con EM, aunque normalmente se den otras razones como explicaciéon a la no

contratacion.



*UNIVERSIDAD

UISALUD

METODOLOGIA

El trabajo es de tipo exploratorio y descriptivo con un enfoque cuantitativo, de corte
transversal.

El universo de analisis lo constituyen las personas con discapacidad con EM que
poseen Certificado Unico de Discapacidad y que concurrieron a realizar
neurorrehabilitacion entre agosto y septiembre del afo 2015 de 30 afios de edad y
mas, residentes en la ciudad de Buenos Aires.

La muestra es no probabilistica en la gue se seleccionaron 22 casos que se
consideraron representativos de la poblacion de estudio, de los cuales 10 son de sexo
masculino y 12 femenino.

Los datos surgieron de entrevistas a través de las cuales se administré una encuesta
de elaboracion propia, por lo tanto los datos obtenidos pertenecen a una fuente
primaria (puede consultarse en Anexo ). A cada una de las PCEM que conforman la
muestra se les otorgdé un consentimiento informado (Anexo ).

Las entrevistas, de duracion aproximada de 15 minutos, se realizaron en el consultorio
de kinesiologia del autor del presente TFI. En este consultorio las PcEM realizan
rehabilitacion motora luego de una evaluacion individual donde se detectan las
limitaciones funcionales y se consensuan los objetivos de tratamiento.

Todas las PcEM son derivadas por su neurélogo de cabecera El consultorio es
accesible para las PcD (rampas, carteles indicadores, toilette amplio y con elementos
de sostén, personal preparado).

La estrategia de explotacion de datos consta del volcado de los datos en una matriz y
un posterior procesamiento que permitié elaborar los graficos que se analizan a

continuacion.
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DESARROLLO

En este apartado se analizaran los resultados obtenidos. En primer lugar se realizara
una descripcion de las caracteristicas socio-demograficas de la poblacion que incluye
las siguientes dimensiones: sexo, edad, situacion laboral, nivel educativo, y perfil de
funcionamiento en algunas actividades de la vida diaria: alimentarse, vestirse y
arreglarse.

Luego nos centraremos en la poblacion con esclerosis multiple que trabaja y

analizaremos distintas cuestiones relativas al ambito laboral.

Caracterizacion de la muestra

La esclerosis multiple prevalece en la poblacion de sexo femenino y aparece entre los
20 y 40 anos. Estudios sefalan que comienzan a manifestarse altos grados de
limitacion funcional en un 50% de los casos a los 15 afos de diagnosticada la
condicién de salud. La muestra analizada comprende uUnicamente a PcEM que realizan
rehabilitacion, lo que estaria indicando que ya han aparecido los primeros signos de
limitacién en el funcionamiento. El promedio de edad de la muestra es de 55 afos, con
un limite inferior de 30 afos. En cuanto a la distribucion por sexo en la muestra, si bien

es levemente mayor la cantidad de mujeres, es equilibrada.
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Grafico 1

Distribucion de las PcCEM que concurrena
rehabilitacion por Sexo

Base: 22 casos

®EMasculino ®Femenino

Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 2

Distribucion de las PcEM que concurren a rehabilitacion por
Grupos de Edad y Sexo

40% 40%
36.4%

45% -
40% -
35% -
30%

25%-
20%
15% -
10%

5% -

0% +—

36.4%

33.3% 33,3% 33.5%

Hasta 49 afios Entre 50 y 60 afios Mas de 60 afios
Base: 22 casos

DO Total general (22) ®WFemenino (12) mMasculino (10)

Fuente: Elaboracion propia.
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En relacién al nivel educativo alcanzado por la poblacién de estudio, se trata de un
nivel elevado en comparacion con la poblacion total®, si tenemos en cuenta que un

77% ha cursado estudios superiores.

Grafico 3

Distribucién de las PcCEM que concurren a
rehabilitacion por Nivel Educativo

50%

Base: 22 casos

BSecundario B Terciario Universitario/posgrado

Fuente: Elaboracion propia

La PcEM y el empleo

De la poblacion encuestada un 64% trabaja, de los cuales a su vez un 64% (9
personas) trabaja en relacion de dependencia. Al controlar la situacién laboral por
edad, la mitad de la poblacibn que no trabaja es mayor de 60 afios. Esto puede
deberse a dos cosas, por un lado que tengan mayores dificultades relacionadas con la

condicion de salud, que se- manifiesta en un mayor grado de limitacién funcional. Por

® Segun el CENSQ de Poblacion, Viviendas y Hogares del afio 2010 apropiadamente el 12 % de fa
poblacion mayor de 30 afos posee como maximo nivel educativo alcanzado estudio universitario y de

posgrado.
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ofro lado, estas cifras no contrastan con la situacion de la poblacion general, ya que la

demanda de empleo decrece a partir de los 60 afios®.

Grafico 4

Distribucion de las PcEM que concurren a
rehabilitacion segun Situacién laboral

No trabaja Trabaja

36% 64%

Fuente: Elaboracion propia

“* Seguin el CENSO de Poblacion, Viviendas y Hogares del afio 2010 apropiadamente las tasas de activad
de la poblacion entre 4549 afios es de 83%, entre 60-64 afios del 60% y entre 65-69 det 41%.
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Distribucién de las PcEM que concurren a
rehabilitacién segun Grupos de Edad y Situacién

laboral
60%
50% 50%
50% - ;
40% 36% 36% 38% 36%
30% REY :
(7
2% 13% 14%
10% ! .
0(0/6.__._*._*__,._.._.. E. e — il —-— — =
Total (22) No trabaja {8) Trabaja {(14)

Enfre 50 y 60 afios Hasta49 anos ®Mas de 60 anos

Fuente: Elaboracion propia

Si analizamos el nivel educativo segun situacion laboral, encontramos que entre los

que trabajan el 57% cuenta con estudios universitarios y/o posgrado.

Grafico 6

Distribucién de las PcEM que concurren a
rehabilitacion segun Nivel Educativo y Situacion
70%. laboral
60% - 57%

_ 50%
50% -

38% 38%

40% -
o & 27%

R % 21% 21%

20% -

10% -

0% — —— - - s

Total general {22) No trabaja {8} Trabaja (14)

R Secundario  mTerciario Universitario/ Posgrado

Fuente: Elaboracion propia
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Si observamos el total de la poblacion, un 73% es independiente para alimentarse
mientras que un 23% necesita de algun tipo de ayuda. En relacién a vestirse, un 68%
identifica que puede realizar la actividad de forma independiente y un 83% considera
que puede arreglarse por sus propios medios sin solicitar ayuda.

Si nos enfocamos en la poblacion que trabaja, los niveles de independencia son
mayores. Tanto para vestirse como para alimentarse, un 86% manifiesta hacerlo solo;

mientras que el 100% de guienes trabajan pueden arreglarse sin ningin tipo de ayuda.

Grafico 7

Distribucion de las PcEM que concurren a rehabilitacion
segun evaluacion funcional "Comer” y situacion laboral
100%
0% 86%
80% Y
70%
60% 50%
50%
40%
30% 23%
20% 13% 14%
10% 5%
0%

358%

D%

Total (22) No trabaja (8) Trabaja {14)

independiente Necesita Ayuda Sin respuesta

Fuente: Elaboracion propia
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Grafico 8

Distribucion de las PCEM que concurren a rehabilitacion
segun evaluacion funcional "Vestirse" y situacion laboral

100%
90% - 86%
B0% * eay
70% =
60%
50% - =
2 2 =19
40% 38%38%
30% 23%
20% - 13% 13% 14%
3 () 5 () 5
10% 4 6% &% 0% 0%
0% - - i
Total{22) No trabaja (8) Trabaja (14)
Independiente Necesita Ayuda Dependiente Sin respuesta
Fuente: Elaboracion propia
Grafico 9
Distribucion de las PcEM que concurren a rehabilitacion
segun evaluacion funcional "Arreglarse” segun situacion
120% laboral
100%
100%
82%
80%
80% 50%,
D,
40% 38%
20% - 14% 13%
5%
0% - : s - . 8
Total (22) No trabaja (8) Trabaja (14)
Indepenchente Necesita Ayuda/dependiente Sin respuesta

Fuente: Elaboracion propia
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Analisis de la Poblacion con EM que trabaja

Si centramos el analisis en la poblacion con Esclerosis multiple entrevistada que
trabaja (14 personas), de las 9 personas que trabajan en relacion de dependencia, un
89% dio a conocer la situacion al empleador. El conocimiento por parte del empleador
es sumamente relevante, dado que es necesario que se adapten algunas condiciones
de trabajo para que la PcEM pueda desempefiar su tarea.

Se evaluaron dos adaptaciones del entorno laboral, el ambiente climatizado y las
pausas de descanso.

En relacién a la primera, el 79% de las personas que trabajan lo hacen en un ambiente
gue cuenta con la climatizacion apropiada, sin embargo esto no pareciera tener
incidencia en la dificultad para completar la jornada laboral para los entrevistados.

En contraposicién, si se analizan las pausas de descanso se puede llegar a inferir,
dado que el 100% de quienes les cuesta completar la jornada laboral tienen pausas
para descansar, que esta adaptacion podria aparecer a partir de una demanda por

parte del empleado frente a la dificultad.
Grafico 10

Distribucion de las PcEM que concurren a rehabilitacion
segun Conocimiento por parte del Empleador de la
condicion de Salud

2No Si
89%

Base: 9 casos. Quienes trabajan
en relaciéon de dependencia.

Fuente: Elaboracién propia
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Grafico 11

Distribucién de las PcEM que concurren a rehabilitacién
segun Dificultad para completar la jornada y climatizacién
del ambiente

0, i )
gg j 79% 78% 80%
b
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% -
10% -
0% I -
Total general No le cuesta completar la Le cuesta completar la
jornada jornada
m No tiene ambiente climatizado = Tiene ambiente climatizado
Fuente: Elaboracion propia
Grafico 12
Distribucién de las PcEM que concurren a
rehabilitacion segun Dificultad para completar la
jornada y pausas de descanso
120% -
100%

100%

80% - . -~

40% - :

20% -+ 4 !

0%
Total general No le cuesta completarla Le cuesta completar la
jornada jornada

m No realiza pausas  MRealiza pausas de descanso

Fuente: Elaboracion propia
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En relacién al temor frente a una eventual pérdida del trabajo, la mitad de los
entrevistados refieren que es una situacion que los preocupa. Entre quienes
manifiestan este temor, las principales razones que refieren tienen que ver con un
potencial empeoramiento de los sintomas de la enfermedad (y una consecuente mayor
limitacion funcional) y por ofro lado, que las personas del entorno en el que trabaja se
cansen de la situacion, ya que no se frata de una situacién sencilla.

Por otro lado, ninguna de las personas entrevistadas indica que tenga pensado dejar

de trabajar.

Grafico 13

Distribucion de las PcEM

i . o P 5
que concurren a rehabilitacién segun |e|PPEfHoPAgSLfEfbpara el otro trabajar con personas
el trabajo con alguna discapacidad aungue no sea notoria”

“Siempre estd, principalmente por la EM. Que cansen
de darme una mano”
_< “Temor a quedarme sin nada, y que me cueste
conseguir por mi condicion de salud.”
“Que mi salud no me deje seguir trabajando”
“por progresion de la EM”
“Porque es mi unico sustento”

50%

\_ “Tengo temor, pero no por la enfermedod”

Base: 14 casos. Quienes trabajan.
No BSi

Fuente: Elaboracion propia
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CONCLUSIONES

En primera instancia, llama la atencion el alto nivel educativo alcanzado por la
poblacion de estudio si tenemos en cuenta que un 77% ha cursado estudios
superiores, esto incluye estudios terciarios (27%) y universitarios/posgrados (50%).

De la poblacion encuestada un 64% trabaja, de los cuales a su vez un 64% (9
personas) trabaja en relacion de dependencia y el resto en forma auténoma. Al
controlar la situacion laboral por edad, la mitad de la poblacidon gue no trabaja es
mayor de 60 afios. Esto puede deberse a dos cosas, por un lado que tengan mayores
dificultades relacionadas con la condicién de salud, que se manifiesta en un mayor
grado de limitacion funcional y por otro lado, estas cifras no contrastan con la situacion

de la poblacién general, ya que la demanda de empleo decrece a partir de los 60 afios.

Si analizamos el nivel educativo segun situacion laboral, encontramos que entre los

gue trabajan, el 57% cuenta con estudios universitarios y/o posgrado.

Si observamos el total de la poblacién, un 73% es independiente para alimentarse
mientras que un 23% necesita de algun tipo de ayuda. En relacion a vestirse, un 68%
identifica gue puede realizar la actividad de forma independiente y un 83% considera
gue puede arreglarse por sus propios medios sin soficitar ayuda.

Si nos enfocamos en la poblacion que trabaja, los niveles de independencia son
mayores. Tanto para vestirse como para alimentarse, un 86% manifiesta hacerlo solo;

mientras que el 100% de quienes trabajan pueden arreglarse sin ningun tipo de ayuda.

Si centramos nuestro analisis en la poblacién con Esclerosis Multiple entrevistada que
trabaja (14 personas), de las 9 personas que trabajan en relacién de dependencia, un
89% dio a conocer la situacion al empleador. El conocimiento por parte del empleador
es sumamente relevante, dado que es necesario que se adapten algunas condiciones
de trabajo para que la PcEM pueda desempenfar su tarea.

Se evaluaron dos adaptaciones del entorno laboral, el ambiente climatizado y las

pausas de descanso.
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En relacién a la primera, el 79% de las personas que trabajan, lo hacen en un
ambiente que cuenta con la climatizacién apropiada, sin embargo esto no pareciera
entre nuestros entrevistados, tener incidencia en la dificultad para completar la jornada
laboral.

En contraposicion, si analizamos las pausas de descanso, podemos llegar a inferir,
dado que el 100% de quienes les cuesta completar la jornada laboral tienen pausas
para descansar, que esta adaptacion podria aparecer a partir de una demanda por

parte del empleado frente a la dificultad.

En relacién al temor frente a una eventual pérdida del trabajo, la mitad de los
entrevistados refieren que es una situacibn que los preocupa. Entre quienes
manifiestan este temor, las principales razones que refieren tienen que ver con un
potencial empeoramiento de los sintomas de la enfermedad (y una consecuente mayor
limitacion funcional) y por otro lado, que las personas del entorno en el que trabaja se
cansen de la situacién, ya que no se trata de una situacién sencilla.

Por otro lado, ninguna de las personas entrevistadas indica que tiene pensado dejar

de trabajar.
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ANEXOS

Anexo I: Entrevista, Elaboraciéon Propia

Datos Personales:

1 Nivel de Escolaridad Alcanzado

e Ninguno____

e Primario ___

e Secundario ____

e Terciario Universitario
o Posgrado____

2 Trabajo
2.1 ¢ Trabaja actualmente?

o Si (aquellos que responden afirmativamente pasan a las preguntas 22, 2.3 y 2.5)
e No (pasaa31)

Si trabaja actualmente
2.2 ;Le cuesta completar su jornada laboral habitual? Si - No
2.3 ¢Adapta su lugar y jornada laboral a su condicion de salud?

¢ Ambiente climatizado:; Si - No
¢ Pausas se descanso; Si - No

2.4 ;Trabaja usted en forma auténoma o en relacién de dependencia?

e Autonomo (pasa a 2.6)
e Relacién de dependencia ( si trabaja en relacién de dependencia, responde 2.5)

Trabaja en relacién de dependencia

2.5 i Su/s empleadores conocen su situacién de salud?
S
No ¢Porqué?
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Temor a perder el trabajo (todos los que trabajan, sean autonomos o en relacion
de dependencia)

2.6 ;Tiene miedo a perder su trabajo?
o Si ;Porque?
e NoiPorque?

2.7 ¢ Decidié o piensa en dejar de trabajar?

2.7.1 Dejo de trabajar:
e Si, iporque?
e No

2.7.2 ;Tiene pensado dejar de trabajar?
e Si, iporqué?

e No

3 Perfil Funcional en AVD

3.1 Comer
e 2 Independiente. Capaz de utilizar cualquier instrumento necesario, capaz de
desmenuzar la comida, extender la mantequilla, usar condimentos, etc., por si
solo. Come en un tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida
por otra persona)
o 1 Necesita ayuda Para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, etc.,
pero es capaz de comer solo

e 0 Dependiente Necesita ser alimentado por otra persona

3.2 Vestirse
e 2 Independiente (Capaz de poner y quitarse la ropa, atarse los zapatos,

abrocharse los botones y colocarse otros complementos que precisa (por
ejemplo braguero, corsé, etc.) sin ayuda

¢ 1 Necesita ayuda Pero realiza solo al menos la mitad de las tareas en un
tiempo razonable

e 0 Dependiente
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3.3 Arreglarse

e 2 Independiente Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda.
Incluye lavarse cara y manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los
dientes. Los complementos necesarios para ello pueden ser provistos por olra
persona

e 0 Dependiente Necesita alguna ayuda

4 ;Le gustaria agregar algo que no se le haya preguntado en relacion al mundo
laboral?
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Anexo lI: Consentimiento Informado

Buenos Aires,

Yo DNI: Nacionalidad:

Siendo mayor de edad, en pleno uso de mis facultades mentales y sin que medie coaccion ni
violencia alguna, en completo conocimiento de la naturaleza, forma, duracién, proposito,
inconvenientes y riesgos relacionados con el estudio que mas adelante indico, declaro
mediante la presente:

Haber sido informado(a) de manera objetiva, clara y sencilla por parte del autor de la
investigacion "Analisis de la situacion laboral de las personas esclerosis muiltiple que concurren
a hacer rehabilitacion a un consultorio de kinesiologia entre agosto y septiembre de 2015”
Tener conocimiento claro de que el objetivo fundamental del trabajo antes sefialado, es ser
entrevistado para la realizacion de un trabajo final integrador

Haber sido informado(a) de que mi participacion en la investigacion consiste en responder a
una entrevista relacionada con__ Esclerosis Mditiple y Mundo Laboral

Que la informacion que suministre al investigador sera utilizada unica y exclusivamente para
Generar conocimiento cientifico

Que el investigador me ha garantizado confidencialidad relacionada tanto a mi identidad como
de cualquier informacion relacionada con mi persona a la que tengan acceso por concepto de
mi participacion en el estudio mencionado.

Que estoy de acuerdo en el uso, para fines académicos de los resultados obtenidos en el
presente estudio

Que mi participacion en dicho estudio no implica riesgo, ni inconveniente alguno para mi salud
Que cualquier pregunta que tenga relacion con este estudio me sera respondida
oportunamente por parte de __ Federico Kwiatkowski____, con quien me puedo comunicar por
los teléfonos: 11566402140

Que bajo ningun concepto se me ha ofrecido ni pretendo recibir aigin beneficio de tipo
econémico producto de los hallazgos de la referida investigacion

Que los resultados del estudio me seran mostrados oportunamente si asi lo solicito

DECLARACION DEL VOLUNTARIADO

Luego de haber leido, comprendido y recibido las respuestas a mis preguntas con respecto a
este formato de consentimiento, y por cuanto mi participacibn en este estudio es
completamente voluntario, acuerdo:

Aceptar las condiciones estipuladas en el mismo y a la vez autorizo a Federico Kwiatkowski a
realizar la referida entrevista.

Reservarme el derecho de revocar esta autorizacidbn asi como mi participacion en la
investigacién, en cualquier momento, sin que ello conlleve algin tipo de consecuencias
negativas a mi persona

Investigador: Kwiatkowski Federico DNI 21851609

Firma:
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DECLARACION DEL INVESTIGADOR

Luego de haber explicado detalladamente al voluntariado la naturaleza del Protocolo
mencionado. Certifico mediante la presente que, a mi leal saber, el sujeto que firma este
formulario de consentimiento, comprende la naturaleza, requerimiento, riesgos y beneficios de
la participacion en este estudio. Ningun problema de indole médica, de idioma o de instruccion
ha impedido al sujeto tener una clara comprension de su compromiso con este estudio.
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