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RESUMEN

Introduccién: El individuo que sufre un trauma raquimedular
(TRM) presenta de forma subita e inesperada una alteracion en su
condicion fisica y psicologica la cual requiere un manejo rehabilita-
dor integral que le permita desarrollar el maximo de sus capacida-
des residuales y alcanzar el mayor grado de independencia con base
en el nivel neuroldgico comprometido. El objetivo fue conocer los
factores emocionales y sociales més influyentes en su proceso de
rehabilitacion, su nivel de satisfaccion frente a la prestacion de ser-
vicios de salud y el impacto de estos en el reintegro a la sociedad.

Meétodo: Estudio cualitativo realizando una entrevista semies-
tructurada a 10 individuos con antecedente de TRM residentes en
la ciudad de Bogota, cuyas transcripciones se sometieron a analisis
interpretativo de médicos rehabilitadores.

Resultados: Se evidencia el constante deseo de lucha de la pobla-
cion en condicion de discapacidad frente al sentimiento de incon-
formidad por procesos de rehabilitacion mal estructurados, por falta
de profesionales y por exceso de trdmites administrativos.

Conclusion: Se requiere mayor organizacion en los servicios de sa-
lud que apoyen el esfuerzo del individuo y sus familias, facilitando asi
el proceso de adaptacion y reinsercion social del afectado por TRM.

Palabras clave: trauma raquimedular, rehabilitacion, servicios
de salud, estudio cualitativo.
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ABSTRACT

Introduction: The individual who suffers from a spinal cord injury (SCI)
has suddenly an unexpected change in their physical and psychological con-
dition which requires a comprehensive rehabilitation management that will
enhance their fullest capabilities waste and achieve greater independence
based on neurologically compromised level. The objective was to determine
the most influential social and emotional factors in the rehabilitation pro-
cess, their level of satisfaction with the provision of health services and the
impact of these ones on the reintegration into society.

Method: A qualitative study using semi-structured interviews to 10 indi-
viduals with a history of SCI residents in the city of Bogot4, whose transcrip-
tions were undergone to interpretative analysis by rehabilitation physician.

Results: It is evident the constant desire of people in disability status for
fighting against the feeling of dissatisfaction because of poorly structured re-
habilitation processes, lack of physicians and excessive administrative pro-

cedures.

study.

INTRODUCCION

La lesion traumitica de la médula espi-
nal a menudo da por resultado una profunda
discapacidad a largo plazo y una condicién peligro-
sa que incluye diversos grados de paralisis motora,
pérdida sensorial, deterioro del intestino, vejiga
y funciones fisiologicas sexuales entre otros, que
cambian la vida no solo del individuo lesionado
sino de su familia. Estas lesiones también tienen
enormes costos sociales asociados con tratamien-
tos médicos, proceso de rehabilitacién y pérdida
de productividad, que las clasifican entre los cinco
diagnosticos hospitalarios mas caros. 'Ante esto,
los pacientes necesitan estar preparados para vol-
ver a la comunidad con la informacion y las habi-
lidades necesarias para mantener éptima salud y
bienestar fisico, psicolégico y emocional.

Teniendo en cuenta las limitaciones que pue-
de tener un pafs con insuficientes recursos en el
sector de la salud, es interesante conocer la pers-

Conclusion: Better organization is needed in health services to support
the effort of the individual and their families and facilitate the process of
adaptation and social reintegration of affected people by SCI.

Keywords: spinal cord injury, rehabilitation, health services, qualitative

pectiva del individuo directamente afectado, per-
mitiéndole comunicar sus experiencias y expresar
sus sentimientos ante el proceso de rehabilitacion.

Por medio de este estudio cualitativo utilizan-
do una entrevista semiestructurada, se intentara
detectar y analizar la importancia e implicaciones
de los factores sociales y emocionales en el proceso
de rehabilitacién de un individuo en condicion de
discapacidad secundaria a trauma raquimedular
y su nivel de satisfaccién frente a la atencién re-
cibida. Esta informacion es necesaria para ayudar
en la planificacién de los recursos, la evaluacion
comparativa, las investigaciones sobre las inter-
venciones y los resultados.

El principal objetivo de nuestro trabajo es in-
tentar conocer los factores emocionales y sociales
mas influyentes en la rehabilitacién de pacientes
con trauma raquimedular (TRM), asf como el im-
pacto de las acciones de los servicios de salud en
su reintegro a la sociedad. Ademas de describir las
caracteristicas socio-demogréficas de la poblacion
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en estudio, intentaremos determinar circunstan-
cias que fundamenten la rehabilitacién temprana
en este tipo de pacientes, detectar las fortalezas y
debilidades en los servicios de salud y conocer las
barreras administrativas a las cuales se enfrentan
nuestros pacientes.

METODOLOGIA

Estudio cualitativo de disefio fenomenoldgi-
co, utilizando como herramienta la entrevista
semiestructurada.

Se realiz6 un muestreo no probabilistico por
conveniencia, contactando a diez individuos
mayores de 18 afios, usuarios de los servicios de
salud en Ia red publica y privada en la ciudad
de Bogot4, que en algtin momento de su vida
presentaron una lesion medular secundaria a
trauma sin compromiso a nivel cerebral y que
aceptaron participar en el estudio. El proyecto

fue aprobado por el comité de ética de la Univer-
sidad Nacional de Colombia.

RESULTADOS

Al describir las caracteristicas socio-demogra-
ficas de la poblacién en estudio encontramos que
la mayorfa de entrevistados en el momento de su-
frir Ia lesion se hallaban entre los 11 y 20 afios lo
cual es descrito como el rango de mayor frecuen-
cia de dichas lesiones. Casi todos eran hombres
pero con variedad de niveles de lesién y la mayo-
ria llevaban entre uno y tres afios en condicion
de discapacidad lo cual significa que son hechos
recientes en relacién con protocolos y actuales
politicas de atencion a esta poblacion.

En la tabla 1 se pueden ver las caracteristicas
de las personas entrevistadas en condicién de dis-

capacidad secundaria a TRM.

TABLA 1. Caracteristicas socio-demograficas

CARACTERISTICAS No
GENERO Hombre 9
Mujer 1
11-20 afios 0
21-30 6
EDAD A LA ENTREVISTA 31-40 3
41-50 0
>50 1
11-20 afos 7
21-30 |
EDAD AL MOMENTO DE LALESION ~ 31-40 1
41-50 |
>50 0

Andrea Espinal-Gil, Doris Valencia-Valencia
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ESTADO CIVIL

Soltero

Casado

Divorciado

ESCOLARIDAD

Primaria

Bachiller

Técnico

Universidad

NIVEL DE LESION

Cl-C4

Cs
Co6

C7
C8-T1

T2-T9

T10-L2

L3-S5

CAUSA DE LA LESION

Accidente de transito

Agresion

Accidente de trabajo

Accidente deportivo

Otros

TIEMPO DE EVOLUCION DE LA
LESION

1-3 anos

4-6
7-9

>10
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Contributivo 3

Subsidiado 5
TIPO DE AFILIACION AL SISTEMA

SOAT 1
DE SALUD

ARL 1

Ninguno 0

FACTORES PROTECTORES Y

DE RIESGO A NIVEL SOCIAL Y
EMOCIONAL EN LA REHABILITACION
DE PACIENTES CON TRM

La personalidad previa al accidente la con-
sideramos factor clave en el proceso de reha-
bilitacién del paciente ya que la capacidad de
autorrescatar valores y las habilidades marcan
la diferencia en cuanto a su proyeccién futura y
el establecimiento de metas. Adema4s, demues-
tra su inteligencia emocional a la hora de adap-
tarse a su nueva condicién y seguir adelante
con sus proyectos. Por ello se oyen expresiones
como estas: “Tu personalidad es determinante
en esto. Cuando td paras, te pones a pensar:
bueno, mi vida me cambid, ya no soy el mismo
de antes pero por fortuna tengo mis condicio-
nes intelectuales intactas. Yo tengo que seguir
luchando. Entonces la vida se enfrenta de ma-
nera diferente, con optimismo, con tesén y con
determinacion”.

Durante la rehabilitacion los pacientes atra-
viesan por periodos de motivacién y satisfac-
cién pero también se exponen a sentimientos
de ira y frustracién ante sus limitaciones, los
cuales a la vez producen un efecto negativo en
su estado de 4nimo, retrasando el proceso. Casi
todos describen cambios en su cardcter que se
relacionan principalmente con la pérdida de in-
dependencia.

La relacion de pareja es una de las dreas que
mas influye tanto positiva como negativamente
en el estado animico de los pacientes durante su
rehabilitacion, siendo el apoyo de la pareja un
importante factor motivador.

Andrea Espinal-Gil, Doris Valencia-Valencia

Frente a las dificultades que se presentan
por el cambio en el estilo de vida, el senti-
miento de abandono puede llegar a ser inevi-
table. Los tres participantes que eran casados
o convivian con sus parejas en el momento
del accidente, hablan de la culminacién de su
relacién y encuentran que la discapacidad es
la causa directa: “Ella me cogié ahi, me dijo:
vea, yo no voy a vivir mas con usted, ya me
cansé, no quiero esta vida, yo quiero hacer
algo mas, yo no me voy a quedar aqui, yo soy
joven.”

Nueve de los diez participantes resaltan la
presencia constante, los cuidadosy el apoyo re-
cibido de la madre en el proceso de rehabilita-
cién, convirtiéndose ella en pilar fundamental y
en una gran motivadora.

En el TRM no solo cambia Ia condicién
del lesionado: toda la familia se enfrenta a una
nueva situacién que obliga a un cambio de roles
con el objetivo de cubrir las necesidades tanto
fisicas como econdémicas, fomentando la unidad
alrededor de un evento adverso. Todos los par-
ticipantes son conscientes y agradecen el apoyo
recibido dentro de sus familias.

La relacién con el equipo rehabilitador es de
vital importancia: es fundamental la percepcion
que tenga el paciente sobre las personas a cargo
de su enfermedad y rehabilitacion tanto en el tra-
bajo que realicen en pro de ofrecerles confianza y
seguridad como en las relaciones que fomenten
mayor compromiso; lo contrario produce pérdi-
da de motivacién y sentimientos de ira.

El establecimiento de objetivos realistas y
medibles en rehabilitacién se convierte en un
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mecanismo de evaluacion en el proceso pero no
debe ser un condicionante que limite el esfuer-
zo del paciente.

Aunque la mitad de los participantes dicen
ser creyentes practicantes y con una gran fe en
un ser superior que les da fortaleza y energia su-
ficiente para seguir trabajando por su rehabilita-
cién, la otra mitad expresa no tener ningin tipo
de creencia religiosa y considera no necesitarla.

Todos los pacientes jévenes que se encon-
traban estudiando antes de la lesién y tuvieron
la oportunidad de crear lazos de amistad, des-
criben el gran apoyo recibido por amigos y com-
pafieros. Ademds de ser estos un medio para re-
integrarse a las actividades recreativas, son un
apoyo para enfrentar situaciones ambientales y
sociales de mayor complejidad.

Es importante anotar que los participantes
mayores de 35 afios aclaran que dicho acompa-
fiamiento solo lo reciben al inicio de la lesidn,
pero que después, al parecer por su situacion,
tienen mejores relaciones con personas en su
misma condicién de discapacidad quienes los
comprenden y aconsejan, lo cual es compren-
sible ya que comparten experiencias similares.
No en vano alguien manifiesta: “Lo que pasa
es que los mejores amigos que uno puede tener
con esta vida son personas como uno; enton-
ces nos entendemos todos.”

Los beneficios de la vinculacién de estudian-
tes o empleados a entidades piblicas o privadas
es evidente cuando algunos describen la cola-
boracién, principalmente en el aspecto econd-
mico, recibida de diferentes instituciones en el
momento del accidente y de las personas con las
cuales se relacionan dentro de ellas, demostran-
do el compromiso social frente a una calamidad.
Un participante refiere el apoyo recibido de la
empresa, no solo de forma econdémica sino res-
petando sus capacidades y teniendo en cuenta la
integridad de sus funciones cognitivas. Sin em-
bargo, alguien sefiala la diferencia de mentalidad
entre empresas extranjeras y nacionales frente a
la persona en condicién de discapacidad: “Por
fortuna yo trabajaba en una empresa muy bue-
na, me dio su apoyo, mis jefes eran extranjeros;
eso me ayud6 muchisimo porque el extranjero es

muy sensible a este tipo de situaciones. Me apo-
yaron, no me hicieron siquiera una reubicacién
dentro de la empresa, me dejaron ahi mismo, en
el mismo cargo. Yo era gerente de materiales en
una compafifa muy importante de este pafs.”

Los participantes describen que el pertenecer
a grupos de personas en su misma condicién es
enriquecedor en el conocimiento de su patologia
para manejar situaciones tanto fisicas como so-
ciales a las cuales se enfrentan. Ademas, estando
dentro de estos grupos pueden conocer sus dere-
chos y utilizar mejores herramientas para luchar
por una buena calidad de vida.

Otra situacion se presenta en el momento de
realizar la rehabilitacion funcional ya que el con-
tacto con personas en su misma o peor condicién
ejerce un efecto de motivacién para alcanzar sus
objetivos fisicos, como dice un entrevistado: “El
verlos a ellos con esa esperanza y con esas ganas
de recuperarse pues me da fuerzas a mi de querer
hacerlo también y entrar como en competencia
a ver quién se recupera antes.”

El trabajo, ademds de ayudar al paciente
a mantener la mente ocupada ejerciendo sus
habilidades y conocimientos, disminuye el
deterioro de su autoestima al sentirse ttil a
la sociedad y a su familia siendo proveedor
de recursos econémicos. Como alguien dijo:
“Lo mas importante es no claudicar y que si
t puedes seguir trabajando, lo hagas porque
eso mentalmente te favorece mucho. Lo con-
trario es sentirte casi un desechable.”

La primera barrera a la que se enfrenta el
paciente con secuelas de TRM es su vivienda
ya que no se encuentra adaptada a sus nece-
sidades. Uno de los entrevistados dice sentir
el aislamiento social y una mayor limitacién
en las actividades que podria desarrollar ya
que vive en el segundo y tiene dificultades
para desplazarse, lo que lo obliga a permane-
cer en casa. Seis de los entrevistados refieren
que adicionalmente a los costos de la enfer-
medad, deben hacer modificaciones en casa
o definitivamente trasladarse a otro sitio por
las dificultades arquitecténicas. En busca de
mejores oportunidades, tres de los entrevista-
dos debieron cambiar su ciudad de residencia
ya sea para recibir tratamiento médico, por
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conveniencia al estar con su familia y tener
un cuidador o por facilidades para hacer des-
plazamientos independientes. Todo lo ante-
rior aumenta los costos, asumiendo que toda
la familia debi6 adaptarse a los cambios.

CIRCUNSTANCIAS QUE
FUNDAMENTAN UN PROGRAMA DE
REHABILITACION TEMPRANA

Son muchas las circunstancias y en diferen-
tes aspectos de la vida del lesionado medular
que justifican el inicio temprano de la rehabi-
litacién, considerando temprano como la fase
aguda de la lesién, con el objetivo primordial de
mejorar su calidad de vida:

El impacto fisico y emocional ante la stbita
pérdida de independencia en actividades basi-
cas cotidianas, lo cual produce un cambio dras-
tico tanto en la rutina del entrevistado como
en sus cuidadores, que a su vez, luego de un
exitoso proceso de rehabilitacion se llega a con-
vertir en motivo de orgullo y le proporciona he-
rramientas que permiten continuar un proceso
para reinsercion a la sociedad.

A nivel de la salud fisica, la prevencion de
complicaciones es un aspecto determinante
para mejorar la calidad de vida de los pacientes
y disminuir costos a todo nivel tanto personales
como hospitalarios. Una de las complicacio-
nes mas frecuentes es la presencia de escaras
las cuales pueden evitarse. Al preguntar sobre
el efecto de la rehabilitacién en esta area, un
entrevistado comenta: “Cuando no sabe mane-
jar las sillas, ellas le ensefian como manejarla,
cémo sentarse, como evitar las escaras. Porque
uno con una escara le toca es estar acostado.
Entonces cuando se cuida de todas esas cosas,
la vida le mejora.”

La economfia se ve afectada en menor o ma-
yor medida en todos los pacientes sin importar
el estrato socioeconémico, ya sea por gastos
directos como transporte e insumos o por gas-
tos indirectos como a los que se enfrentan tres
participantes por falta de ingresos en la familia,
ya que el proveedor de recursos debe asumir las
labores de cuidador. Lo anterior cambia con el
proceso de rehabilitacion, percibiendo la esta-
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bilidad econémica y liberando a los cuidadores
de una responsabilidad al permitirles programar
sus actividades sin condiciones.

La productividad del afectado con TRM cam-
bia radicalmente, ya que hay una evidente sus-
titucion a nivel de metas personales y ocupa-
cionales considerando su principal objetivo, la
recuperacion de sus funciones fisicas, el cual
consume casi la totalidad de su tiempo. A este
respecto un participante manifiesta: “Uno de
mis clientes me llamé para gerenciar una em-
presa nueva de computadores que iban a sacar
pero tuve que rechazar la oferta porque me
quiero dedicar a mis terapias.”

Fortalezas y debilidades en los servicios de
salud para la rehabilitacion de pacientes con
Trauma Raquimedular

Realizamos un andlisis comparativo de re-
sultados con base en el contraste entre las for-
talezas definidas como capacidades, recursos,
posiciones alcanzadas y consecuentemente,
ventajas competitivas que deben y pueden ser-
vir para explotar oportunidades, y las debili-
dades descritas como los aspectos que limitan
o reducen la capacidad de desarrollo efectivo
de la estrategia y que constituyen una amena-
za que debe ser controlada y superada. De lo
anterior resaltamos los puntos més significati-
vos y aunque es claro que la rehabilitacién en
cualquier patologfa requiere un equipo interdis-
ciplinario con objetivos y funciones definidas
para cada uno de los integrantes, preguntamos
inicialmente por la percepcién de la atencion
recibida en cada una de las diferentes areas de
forma independiente.

Teniendo en cuenta que la rehabilitacién en
TRM debe iniciar en el servicio de urgencias y
hospitalizacién durante el primer contacto con
las instituciones de salud, nueve de los entrevis-
tados dicen haber recibido de parte del médico
tratante informacién sobre el trauma en la fase
aguda del evento, refiriéndose tnicamente a
la limitacién para la deambulacién, y en estos
términos reprochan el hecho de no haber sido
informados sobre el compromiso en otros siste-
mas: “No le explican las cosas que uno piensa...
ya me quedé en la cama... ya no me muevo...
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pero no le explican que el cuerpo se va deterio-
rando, que las articulaciones se pegan. Me es-
caré tremendamente. Entonces nunca le estdn
explicando a uno. Nunca le hablan claramente
a uno.”

Una debilidad importante es la falta o es-
casez de profesionales médicos especialistas en
el 4rea de la rehabilitacion en los servicios de
hospitalizacién de las instituciones que realizan
la atencién de este tipo de pacientes. A este res-
pecto, tres de los participantes refieren no ha-
ber tenido ninguna valoracién hasta la fecha de
la entrevista; los siete restantes la tuvieron pero
algunos no son claros en describir el momento
de recibirla y la percepcién de la atencién es
variable, siendo muy positiva para algunos y sin
relevancia para otros, evidenciando la percep-
cién errénea, inclusive dentro del personal de
la salud, de que una de las funciones del médico
rehabilitador es ordenar las terapias.

Es claro que la discapacidad secundaria al
TRM requiere apoyo y vigilancia continua para
el cumplimiento de objetivos. En el estudio en-
contramos que solo un participante describe un
seguimiento continuo a partir de una consulta
especifica: “Si, tuve varias valoraciones, estuve
en examenes en varias ocasiones, me midieron
todo mi sistema muscular y asistencia tuve bas-
tante.”

Algunos pacientes se refieren a la falta de
explicaciones sobre los procesos y cuidados en
su rehabilitacién, a la pobre comunicacién con
el médico tratante ya que no comprenden al-
gunas de las estrategias utilizadas en el proceso
rehabilitador.

A pesar de la alta frecuencia de complica-
ciones a nivel del sistema urinario, la atencién
del servicio de urologia es limitada y la mayoria
de pacientes expresan dificultad en la adquisi-
cién de citas con el especialista para su valora-
cién y manejo.

Respecto al personal de enfermerfa, todos
los participantes manifiestan que durante la
fase inicial de hospitalizacién, principalmente
sus acompafantes recibieron atencién y educa-

cién para la realizacion del cateterismo vesical
y el cuidado de la piel.

A pesar de que la asesorfa psicolégica suele
ser diferida en estos pacientes, principalmen-
te por la gravedad y las complicaciones de los
traumatismos, a todos los participantes se les
ofrecié la valoracion de psicologia e inclusive
de psiquiatria a algunos. A pesar de ello, en-
contramos que hubo importante rechazo hacia
el servicio, llegando inclusive a considerarlo in-
adecuado, inoportuno o innecesario.

Lo m4s importante es la falta de seguimien-
to posterior a la fase de negacién del evento.
Los dos participantes que recibieron apoyo
psicolégico con cierta frecuencia, son quienes
expresan mayor aceptaciéon del cambio en sus
condiciones de vida y mejor disposicién ante la
rehabilitacién.

Una de las principales 4reas de la rehabili-
tacién funcional es el servicio de terapia fisica.
Aunque todos los participantes recibieron aten-
ci6én por parte de fisioterapeutas, encontramos
diferentes puntos de vista respecto a sus expe-
riencias personales:

Dos de los entrevistados se sienten satisfe-
chos tanto con los profesionales, como con el
tiempo de inicio de las terapias y con la meto-
dologfa empleada. Algunos participantes consi-
deran que el tiempo asignado para la fisiotera-
pia es muy corto debido a su limitada capacidad
fisica para hacer desplazamientos y transferen-
cias, lo cual acorta el tiempo de las sesiones
como alguien dice: “Al comienzo uno no puede
hacer mucho; entonces le tienen que ayudar a
hacer muchas cosas, a bajarse de la silla, a vol-
verse a subir... entonces uno pierde muchisimo
tiempo en esos traslados y la sesion de una hora
se convierte en media hora.”

Otros consideran que no recibieron infor-
macioén sobre el objetivo de las terapias, que no
hubo ningtn avance, e inclusive que hubo ma-
yor deterioro: “Tuve unas fisioterapeutas con
las cuales el tratamiento no me parecié para
nada, no logré nada, se me empezé a deformar
el cuerpo, las articulaciones se me fueron pe-
gando. Las tuve hasta el séptimo mes acé en la
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casa y lo que hacian era 10-15 minutos que me
movian las piernas, los brazos, mas no hacfa yo
nada porque nunca le explicaron a uno.”

Sobre la rehabilitacion en el 4rea de terapia
ocupacional, cinco de los participantes refiere
no haberla recibido, uno no da informacién,
dos de los que la recibieron expresaron su insa-
tisfaccion con el tipo de actividades realizadas
ya que no lograba los objetivos. En palabras de
uno de ellos: “La terapeuta se hacfa en la cama
o en la silla con una polea y yo tenia que subir
los brazos, yo no me sabia bajar de la silla y me
daba mucho miedo, tenfa mucha desconfianza.”

Teniendo en cuenta las condiciones socioe-
conémicas de la mayorfa de entrevistados, la
labor de trabajo social estd mas que justificada
pero solo uno recibié atencién de este servicio
aunque no aclara en qué consistio.

Otro aspecto relevante en el proceso de re-
habilitacién es la utilizacién de ortesis y dispo-
sitivos de ayuda. Todos los pacientes recibieron
silla de ruedas y a pesar de ser este un dispo-
sitivo bésico para fomentar su independencia,
algunos manifiestan la dificultad para su con-
secucién: “hice todo un proceso porque eso tie-
ne un proceso de evaluaciones médicas y todas
estas cosas y solicite a mi EPS la silla de ruedas,
avalado por una fisiatra que me indic6 qué tipo
de silla de ruedas era y por qué la necesitaba y
sin embargo me la negaron.”

Algunos pacientes dicen no haber recibido
beneficios con las férulas formuladas ni tenido
un seguimiento del profesional en rehabilita-
cién sobre su utilizacion.

Durante la entrevista solo dos participantes
expresan de forma satisfactoria haber recibido
un manejo rehabilitador continuo y al parecer
interdisciplinario. A la vez, son los tnicos que
al preguntarles si consideraban que su situacién
actual serfa diferente si hubieran realizado su
proceso de rehabilitacién en una unidad espe-
cializada en el manejo de este tipo de patolo-
gias, responden con expresiones como estas:
“no, yo creo que estuve en el sito correcto y en
la hora correcta; creo que desde el primer mo-
mento hicieron un trabajo espectacular.”

Andrea Espinal-Gil, Doris Valencia-Valencia

Barreras del servicio de salud para la pres-

tacion de un adecuado manejo rehabilitador

Siendo la salud un derecho fundamental, los
tramites administrativos son el primer y mayor
problema ante el cual se enfrentan los pacientes
para obtener un adecuado tratamiento rehabi-
litador. Todos los participantes, incluso el que
contaba con servicio de medicina prepagada,
relatan que para poder adquirir los servicios
necesarios en diferentes etapas de su proceso
rehabilitador tuvieron que recurrir a las tutelas.

La adquisicion de dispositivos de ayuda no fue
la excepcidn y algunos describen que debieron
asumir los costos ya que eran fundamentales
para avanzar en su proceso.

La mayoria expresa su disgusto por la dificul-
tad en la asignacidn de citas para evaluar com-
plicaciones relacionadas con su patologia tales
como las infecciones urinarias.

Varios pacientes sefialan la falta de coordina-
cion entre la EPS y la IPS: “La EPS tenia unos
problemas grandisimos con la IPS. Entonces
llegd un mes después la terapeuta ocupacional,
duré un dia de terapia con ellas y luego no vol-
vieron.”

Un paciente que debié cambiar su domicilio
a otra ciudad por facilidad para adquirir los
servicios de salud, se enfrento a la lentitud en
los tramites de traslado administrativo. Otra
participante nos coment6 la dificultad para
conservar su afiliacion a una entidad de salud
por el cambio de su condicioén ante el acciden-
te que sufrio: “Yo no podia estudiar. Entonces
me dijeron que como no estaba estudiando, no
podia estar en una EPS. Y me sacaron de la
EPS.”

Algunos se refieren a las dificultades para que
las EPS expidan las autorizaciones ya que por
simple protocolo se limita el numero de sesio-
nes de terapia fisica sin tener un concepto claro
con base en objetivos, ni la evaluacion de un
profesional idoneo que avale dicha conducta,
como sefala un paciente: “Por parte de mi EPS,
ellos dicen que eso es hasta un limite y listo;
entonces yo pago aparte, yo pago mi terapeuta
particular.”
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En ocasiones si tienen acceso al servicio, no se
analiza la situacion general del paciente y las
dificultades tanto en tiempo como en distan-
cias para realizar multiples desplazamientos
con el objetivo de recibir atencion médica. Al
respecto, alguien manifiesta: “Pues eso era
dificil, porque las terapias eran en Chia y toca-
ban todos los dias; mi mama me movilizaba en
el carro de ella. Todos los dias era un gasto de
peaje, gasolina, todo.”

Situaciones especificas relacionadas con la

rehabilitacion

1- Aunque es claro que no existen dos lesio-
nes medulares iguales y que todos los pacientes
pueden responder de formas diferentes, a pesar
de los afios muchos pacientes pueden presentar
dificultades en la aceptacion de su condicion
fisica o tener una percepcion errénea de su pa-
tologia y de lo que es la recuperacion después
de un TRM, lo cual se puede convertir en una
barrera que limita el desarrollo en otras areas
como las laborales. Lo anterior puede ser por
falta de claridad en la informacion recibida de
parte del personal de salud o por el desconoci-
miento del mismo personal de la fisiopatologia
de la lesidon. Veamos esta afirmacion: “Aunque
la medula si se rompid, en un examen posterior
la doctora me dijo que habia quedado un hilito
y que ese se podia ir regenerando nuevamen-
te, pues a través de terapia y obviamente por
la parte de biologia del cuerpo, se iba a vol-
ver a engrosar provocando nuevas conexiones,
pasara informacion hacia las piernas y pudiera
volver a tener movilidad.”

2- Los pacientes erroneamente consideran el
inicio de la rehabilitacion a partir del momento
en que inician la terapia fisica. Ellos no tienen
la percepcion del manejo interdisciplinario y
enfocan su rehabilitacion en la recuperacion de
la movilidad.

3- A pesar de que todos los participantes resi-
dian en la ciudad de Bogota, la cual a nivel de
infraestructura en Colombia es de las mas adap-
tadas a personas en condicion de discapacidad,
muchos expresan impedimentos para el desa-
rrollo de ciertas actividades sociales debido a
barreras estructurales. Segun alguno de ellos:

“Vivir en un estado asi es muy dificil y también
los accesos al sistema de transporte, la educa-
cion de los taxistas hacia personas en mi estado
no es la adecuada. Entonces el ingreso a centros
comerciales, a instituciones, a cualquier lugar
es muy complicado por el mismo estado de las
vias, de los andenes, de los puentes y todo. No
es facil.”

4- La mayoria de pacientes consideran que no
hay suficiente apoyo social ni oportunidades de
indole laboral para las personas en condicion
de discapacidad sin importar el origen de la
misma. “No hay atencion. Lo que no haga la
persona en situacion de discapacidad por ella
misma, dificilmente logra hacerlo con la ayu-
da del Estado. Es mas, te repito, ni siquiera las
pensiones por discapacidad las liquidan bien.”

5- Algunos de los entrevistados consideran que
hay un error en el concepto de rehabilitacion
ensefiado a los médicos en su formacién uni-
versitaria, ya que son estos los que en muchas
ocasiones ponen barreras a sus progresos: “yo
pienso que el Estado no se preocupa mucho por
la rehabilitacion de esas personas porque da
por hecho que uno no se va a recuperar y €so
viene desde la educacion en las universidades.
Sé que a los doctores y a especialistas en este
tema desde que salen de la universidad dan por
hecho que una lesion medular no tiene recupe-
racion; entonces no hacen ningun trabajo en es-
pecial para superarla.”

DISCUSION

Siendo el TRM un evento subito e inesperado
que conlleva cambios en los aspectos fisicos,
psicologicos y sociales del individuo, conside-
ramos que requiere una intervencion precoz,
integral y eficaz en el area de la rehabilitacion,
la cual segtin Trieschmannl puede ser entendi-
da como el proceso de aprender a vivir con la
discapacidad en el ambiente en que se mueve
la persona, la experiencia de aprendizaje en un
proceso dinamico en el que el sujeto, inicial-
mente receptor pasivo del tratamiento médico,
pasa después a ser un agente activo en el pro-
ceso de aprender a vivir con la lesion medular.
Desde esta perspectiva, uno de los objetivos
claves de la rehabilitacion sera por lo tanto fa-
cilitar dicha adaptacion.?
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En nuestros participantes detectamos multiples
factores emocionales y sociales que intervienen
en la rehabilitacion tales como el manejo de la
informacion respecto a su patologia, las rela-
ciones interpersonales, el trabajo, la vivienda,
la situacion economica y el apoyo del Estado
entre otros, pero segun su presencia o ausen-
cia y su calidad, puede convertirse en factor de
riesgo o factor protector. La mayor red de apo-
yo para los participantes del estudio fue la fa-
milia cuyo principal representante es la madre,
quien enfrenta la condicion crénica de manera
positiva. *La lesion medular afecta las relacio-
nes y los roles de los miembros de una familia
a quienes cambia de lugar, hace que compartan
una situacion de estrés que se torna cronica y
establece nuevos limites y configuraciones en
el contexto familiar, principalmente ante la
situacion de dependencia para realizar activi-
dades de la vida diaria. “El deseo de conocer
a otras personas con la misma discapacidad es
tan valido que hay programas de apoyo que se
desarrollan entre pares y han demostrado ser
mas beneficiosos. Lo anterior se corrobora en
nuestro estudio, porque ademas de ser una for-
taleza el contar con amigos, el hecho de com-
partir la misma condicion aumenta la confianza
y fomenta la expectativa y la motivacion hacia
la rehabilitacion.

Entre las principales circunstancias que funda-
mentan el inicio temprano de la rehabilitacion,
lo mas importante es la aceptacion de su con-
dicidn la cual facilita su adaptacion al cambio.
En el estudio se evidencia que la presencia de
adecuados servicios médicos acompanados de
rehabilitacion funcional continua con los cua-
les contaban algunos de nuestros pacientes,
facilita una mayor aceptacion de la lesion, lo
que enfatiza el concepto de que la dimension
psicoldgica o el ajuste emocional, en particular
la auto-percepcion y aceptacion de si mismo, es
considerada por algunos autores como el indi-
cador crucial para alcanzar los objetivos de la
rehabilitacion.

El esfuerzo rehabilitador para recuperar la in-
dependencia y evitar complicaciones médicas
inherentes a su condicion, ademas de mejorar
la calidad de vida de los pacientes con TRM,
afecta de forma directa e indirecta la economia
personal, familiar, del sector de la salud y del

Andrea Espinal-Gil, Doris Valencia-Valencia

Estado ya que disminuye los requerimientos de
acompafiamiento permanente y las estancias
hospitalarias con todos los gastos que implica,
y permite aumentar la productividad tanto del
lesionado como de su familia.

Una percepcion comun en nuestros participan-
tes es considerar el inicio de la rehabilitacion
como el inicio de la terapia fisica. Esto se debe
a que no tienen claridad sobre lo que significa
dicho proceso ni comprenden el manejo inte-
gral necesario para aumentar su funcionalidad
e independencia.

En el modelo ideal de rehabilitacion, esta se
convierte en una experiencia de aprendiza-
je que es un proceso dinamico en el que los
profesionales del equipo de rehabilitacion son
vistos como facilitadores y las personas con
discapacidad, como participantes activos en el
establecimiento de metas, la planificacion y la
ejecucion de su propio cuidado. 'Una debilidad
importante que se observa en el estudio es la
ausencia o escasez de profesionales especialis-
tas en el area de la rehabilitacion en los ser-
vicios de hospitalizacion y consulta externa de
las instituciones que atienden este tipo de pa-
cientes. Por lo tanto, no se esta realizando la va-
loracidn inicial de la funcionalidad del paciente
ni se estan dirigiendo programas interdiscipli-
narios con metas claras. Mucho menos se estd
evaluando la efectividad de los procedimientos
realizados pues incluso en las pocas institucio-
nes donde se cuenta con médico rehabilitador,
no hay una organizacion formal que asegure
que este coordine y evalue el proceso.

Aunque la percepcion sobre los servicios in-
tra y extra-hospitalarios de rehabilitacion en
nuestros participantes es variable, en un con-
texto global son varias las experiencias nega-
tivas tanto en el ambito asistencial como en el
administrativo. Adicionalmente, al igual que
en la literatura, el haber sido dado de alta sin
haber sido remitido a un equipo especializado
en el manejo de lesion medular contribuye a la
aparicion de sentimientos de frustracion con el
sistema de salud y sus percepciones de la falta
de conocimiento y el apoyo adecuados.” A los
multiples problemas fisicos y psicologicos a
los cuales se enfrentan los pacientes con TRM,
se agregan las dificultades administrativas en la
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prestacion del servicio de salud evaluadas des-
de la percepcion del paciente y de las cuales
convendria realizar un mejor y detallado ana-
lisis de los mecanismos que las producen, ya
que reporta negacion de servicios, insumos y
dispositivos indispensables para su cuidado,
descoordinacion entre los entes encargados
de suministrar los servicios de salud y falta de
oportunidad para acceso a servicios diagnos-
ticos, terapéuticos y consultas especializadas
entre otros.

La persona con TRM pasa a constituirse en
un ser humano mas vulnerable, lo que hace
necesario adoptar medidas especiales para
proteger sus derechos como persona.® Aunque
en nuestro pais existen leyes que protegen a
las personas en condicion de discapacidad,
al parecer no hay claridad en la aplicacion de
las garantias que la legislacion ofrece a estos
pacientes por factores que no son materia de
analisis en este estudio. Ante esta situacion, la
mayoria de pacientes deben recurrir a tutelas
que favorezcan el cumplimiento de sus dere-
chos.

Teniendo en cuenta que cuando se logra que
el paciente en mayor o menor medida y den-
tro de sus posibilidades sea lo mas autbnomo
posible para llevar a cabo sus auto-cuidados
y actividades de la vida diaria (AVD), el ob-
jetivo sera lograr la reinsercion social y si es
posible laboral.” En nuestro trabajo pudimos
observar que la mitad de los participantes pos-
teriormente al TRM han logrado esta reinser-
cion, regresando a su trabajo o estudio habitual
mientras los otros tres han tenido que aprender
a desempenarse en diferentes espacios.

Finalmente, es importante resaltar que nuestro
deber como profesionales de la rehabilitacion
es, primero, educar al personal de salud sobre
las distintas posibilidades en cuanto a secuelas
y recuperacion en lesion medular; segundo,
fomentar la sensibilizacion de la comunidad
hacia las personas que viven con una disca-
pacidad ya que el solo acceso a servicios, asi
sean suficientes en cantidad, probablemente
no garantiza el desarrollo de procesos integra-
les de rehabilitacion que propicien la inclu-
sion social de la persona con TRM. !

CONCLUSIONES

1. Un adecuado proceso de rehabilitacion es
fundamental para el lesionado medular al ge-
nerar una sensacion de satisfaccion ante el es-
fuerzo personal y social realizado que lo lleva a
aceptar su condicion y a fijarse metas persona-
les diferentes de la recuperacion fisica.

2. La principal barrera a la que se enfrenta el
individuo que sufre un TRM es la falta de opor-
tunidades para acceder a grupos interdiscipli-
narios de rehabilitacion con protocolos viables
de valoracion, manejo y seguimiento continuo.

3. Se requiere un mayor esfuerzo de la sociedad
para la reinsercion social de individuos en condi-
cion de discapacidad tanto a nivel de educacion
e infraestructura ciudadana como de oportunida-
des de empleo, haciendo de ellos personas pro-
ductivas que compensen la inversion realizada.
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