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Perception of patients with spinal cord injury (SCI) family
and/or caregiver around the rehabilitation process
Belkys Angulo B., Gloria Patricia Arango H., Ana Marcela Bolaños R.,
Adriana Reyes T., Carlos Rico, Luz Helena Rojas G.

RESUMEN

Objetivo: Describir las vivencias de un grupo de personas con TRM y sus cuidadores, en torno
al proceso de rehabilitación.

Metodología: Investigación cualitativa con fenomenología hermenéutica como método
de análisis. Se obtuvo información mediante la entrevista a 12 personas con TRM y 11
cuidadores.

Resultados: Se recogieron las vivencias con relación a los cambios de vida, dificultades, apoyos
y expectativas en el proceso de rehabilitación. Se tuvieron en cuenta funciones y estructuras
corporales, actividades, participación y la relación con el medio.

Conclusiones: Analizar las vivencias de la población estudio, evidenció que el discurso de los
profesionales de la rehabilitación es la rehabilitación integral pero muchos de ellos tienen una
visión restringida y centran sus acciones en el componente biológico, sin contemplar la inclu-
sión social. Además las instituciones no cuentan con infraestructura, ni recursos requeridos
para ofrecer un servicio integral; se dejan de lado los componentes de promoción, prevención
y equiparación de oportunidades.

Tanto el paciente con TRM como su cuidador experimentan cambios drásticos en su vida; sin
embargo, estos últimos se sienten excluidos del proceso de rehabilitación. Igualmente los pacien-
tes y cuidadores se enfrentan diariamente a gran cantidad de barreras en el entorno en que se
desenvuelven.

Palabras clave: trauma raquimedular, rehabilitación funcional, rehabilitación integral, cui-
dador, percepción.

ABSTRACT

Objective: To describe the experiences of people with TRM and their caregivers about the
rehabilitation process.

Methodology: Qualitative research with hermeneutic phenomenology as a method of analysis.
Information was obtained by inter viewing 12 people with TRM and 11 caregivers.

Results: We collected experiences regarding life changes, difficulties, supports and expectations
in the rehabilitation process. Consideration was given to body functions and structures, activities,
participation and relationship with the environment.

Conclusions: Analysis of the experiences of the study population, showed that even if rehabilitation
professionals seem to aim for integral rehabilitation, many of them have a restricted view and
focus their efforts on the biological component, without considering social inclusion. In addition,
institutions do not have the infrastructure or resources required to offer a complete service; they
neglect the components of promotion, prevention, and equal opportunities.
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Both the TRM patient and their caregiver undergo drastic changes in their lives, however the
latter feel excluded from the rehabilitation process. Patients and caregivers also face daily,
barriers in the environment in which they operate.

Keywords: Spinal cord injuries, functional rehabilitation, integral rehabilitation, caregivers,
self-perception.

por la necesidad actual de disminuir costos en la aten-
ción para los servicios de salud, al tiempo que brindar
al paciente con TRM la posibilidad de adquirir su
mayor grado de rehabilitación funcional.

Después del periodo agudo de la lesión, los pa-
cientes se hacen muchas preguntas en relación con:
volver a caminar, a trabajar, realizar actividades coti-
dianas, tener una vida sexual placentera, y la posibili-
dad de tener hijos, entre otras. En el pasado los clínicos
tenían dificultades para responder estas preguntas; aho-
ra estos aspectos son más visibles por los profesiona-
les de la salud; sin embargo, la mayoría de los
programas de rehabilitación culminan cuando se al-
canza algún grado de funcionalidad, sin lograr un ade-
cuado proceso de rehabilitación integral.

Ditunno JF (1996)4 da un aporte en la evaluación
y manejo del paciente con TRM, donde deben inter-
venir dos grupos: el quirúrgico cuyo objetivo es pre-
venir la progresión del déficit neurológico a través del
uso de medicamentos, tracción, corrección quirúrgi-
ca de la inestabilidad estructural de la columna y es-
tructuras asociadas, y el grupo de rehabilitación cuyo
objetivo es evaluar y mantener los múltiples sistemas
afectados por la lesión medular con la meta de restau-
rar, sustituir y modificar la función y al final retornar
al paciente a la comunidad.

Algunos investigadores han trabajado sobre el TRM,
entre ellos se tiene: Vitaz, Todd W.; McIlvoy, Laura;
Raque, George H.; Spain, David A; Shields,
Christopher B. (2001)5; para ayudar a los pacientes con
TRM han diseñado protocolos para el manejo de las
lesiones y las complicaciones por parte de un equipo
multidisciplinario. Dentro de este grupo juegan papel
importante la sicología y la terapia respiratoria, como
lo mencionan Frontera Walter R, et al. (2006)6 y Wicks
AB, Mentor RR (1986)7 respectivamente.

Burns, Anthony S. MD y Ditunno, John F. MD
(2000)8 refieren que otro de los aspectos en el que se
está trabajando es en el manejo de la disfunción sexual
y el manejo de esfínteres.

En nuestro país algunos grupos como el confor-
mado por los doctores Mario Román Pérez E., Ro-
mero Meza A., Jiménez J. y Urrego Acosta G. (1997)9,

del Hospital Militar Central, han elaborado guías con

INTRODUCCIÓN

La lesión medular es una de las condiciones de sa-
lud de mayor impacto personal y social, que conlleva a
los pacientes con TRM y su familia y/o cuidador a
modificar su forma de vida, en las funciones corpora-
les, la realización de las actividades de la vida diaria, el
perfil laboral, su actividad productiva y, por lo tanto,
las posibilidades de participar en una vida social plena.

JUSTIFICACIÓN

El TRM es una lesión generalmente de la gente
joven. En nuestro medio, la mayoría de estas lesiones
son secundarias a accidentes de tránsito, heridas por
arma de fuego, por arma blanca, deportes, accidentes
industriales y en menor cantidad secundarias a caídas
de altura. La incidencia es mayor en el sexo masculino
entre los 15 y los 28 años.

Cualquier persona está en riesgo de sufrir una le-
sión que deje como consecuencia discapacidad. El
TRM es una causa importante de ruptura del tejido
social, pues modifica en el individuo su funcionalidad
e independencia y en este y la familia su forma de
vida, posibilidad de subsistencia, su actividad produc-
tiva y su papel en la sociedad.

Los reportes en la literatura refieren que el nivel
más frecuente de lesión medular es la región cervical
media baja (C5-C6), seguido de la unión
toracolumbar1. A nivel nacional se describe una ma-
yor incidencia en las lesiones toracolumbares2. Estos
dos niveles coinciden con las áreas de mayor movili-
dad de la columna espinal.

La calidad de vida en la ciudad de Cali, además
del desempleo y la pobreza, se ve afectada por otros
factores como la violencia y la inseguridad. Los homi-
cidios y la accidentalidad aparecen como las principa-
les causas de morbimortalidad.

El TRM visto como una lesión que ocasiona un
gran impacto no solo en el individuo que lo sufre, sino
en su familia y en la sociedad, ha motivado múltiples
investigaciones tanto en el ámbito nacional como in-
ternacional. La mayoría de las investigaciones tienen
como objeto de estudio la fisiopatología, la interven-
ción y la determinación del pronóstico del paciente en
su proceso de rehabilitación funcional3; esto se explica
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los principales criterios para el diagnóstico y manejo
médico de rehabilitación del paciente con TRM, con-
siderando las capacidades y habilidades funcionales
residuales, para lograr el reintegro social de la persona
en las condiciones más ventajosas.

Los doctores Humberto Uribe Posada y Jorge
Giraldo Ramírez (1999)10, de la Facultad de Medicina
de la Universidad de Antioquia, publicaron el libro
Trauma Raquimedular que expone una visión completa
del trauma de columna, el cual se ha convertido en un
problema de salud en Colombia. El libro combina los
conceptos básicos de la literatura sobre el tema y la
amplia experiencia de médicos neurocirujanos,
radiólogos, ortopedistas e internistas en el tratamiento
de este tipo de trauma en el medio local Medellín,
Colombia. Incluye los temas relativos a la
epidemiología, la prevención, el diagnóstico, el trata-
miento y la rehabilitación de esta condición de salud.

A pesar de todos los trabajos que hay en torno a
esta problemática, los programas de rehabilitación en
nuestro medio no están teniendo los resultados espe-
rados, puesto que algunos pacientes no tienen acceso
a los servicios de rehabilitación, otros presentan com-
plicaciones asociadas a su lesión y desertan con gran
frecuencia; por esta razón, un gran porcentaje de esta
población no logra culminar su proceso de rehabili-
tación. El manejo de las personas con TRM requiere
de políticas y acciones coordinadas y estratégicas de
manera interdisciplinaria e intersectorial, con la par-
ticipación de instituciones prestadoras de servicios de
salud, de los profesionales que intervienen en el pro-
ceso de rehabilitación, de los entes encargados de
mejorar la accesibilidad, posibilidades laborales y de
la comunidad en general, para que aunando esfuerzos
las personas que han sufrido un TRM puedan encon-
trar soluciones efectivas para prevenir, enfrent ar y com-
batir las diver sas complicaciones que se les presentan.

Al hacer la revisión bibliográfica, no se encontra-
ron estudios cualitativos que aborden la problemáti-
ca del individuo con TRM desde su propia vivencia y
la de su familia o cuidador, en torno al proceso de
rehabilitación. Esta investigación contribuirá al co-
nocimiento de la problemática del individuo con TRM
en torno al proceso de rehabilitación desde su propia
vivencia y la de su familia o cuidador, con elementos
reales que permitan construir programas acordes a las
necesidades sentidas de los usuarios y sus familias, que
contribuyan a trazar políticas más eficientes para la
atención de esta población.

Los servicios de salud existentes brindan a quie-
nes sufren un TRM atención inicial con el fin de con-

servar su vida, pero el proceso de rehabilitación diri-
gido a reducir el impacto producido por esta condi-
ción incapacitante, a posibilitar la autonomía, la
integración social, no logra llegar a las poblaciones
más necesitadas ni tener los resultados esperados.
Quienes no tienen acceso a un servicio de rehabilita-
ción integral, oportuno y eficiente presentan múlti-
ples complicaciones como úlceras por decúbito,
deformidades, infecciones urinarias a repetición,
tromboflebitis, entre otras, que aumentan los costos
para los pacientes y los servicios de salud, disminu-
yendo sus posibilidades de reintegración a la socie-
dad. De igual manera estas personas no son abordadas
desde todos los factores psicosociales y laborales que
les permitan en un futuro inmediato tener una rein-
tegración al medio de una manera equitativa.

Los programas de rehabilitación dirigidos a una
población deben estar centrados en las necesidades
de las personas con discapacidad, en este caso sin de-
jar a un lado las experiencias vividas por el propio
paciente y sus familias o cuidador. El no tener en cuen-
ta a la persona con TRM dentro de su proceso de
rehabilitación, en la identificación de sus necesidades
y en la formulación de posibles soluciones, influye de
manera negativa y esto se hace evidente en la falta de
adhesión al tratamiento, y en el peor de los casos en
el abandono del mismo.

MATERIALES Y MÉTODOS

Esta investigación cualitativa se realizó a través de
la fenomenología hermenéutica o interpretativa, ba-
sada en la filosofía ontológica de Heidegger11; se lo-
gró develar cómo perciben y viven los individuos que
han sufrido un TRM y sus cuidadores el proceso de
rehabilitación.

Se tuvieron en cuenta los cambios en su vida, difi-
cultades, apoyos y expectativas sobre su funcionalidad,
con relación a las actividades que desempeñaba como
son las de autocuidado, laborales productivas y de
tiempo libre y/o esparcimiento; todas ellas inmersas
en un contexto social, ambiental y cultural.

Para garantizar el rigor científico de la investigación
se tomaron en cuenta los criterios de Sandelowski12,
Parker y Addison13, en aspectos como coherencia o
credibilidad de la interpretación, confirmabilidad,
auditabilidad y transferibilidad o aplicabilidad.

PARTICIPANTES

Al estudio ingresaron los pacientes con TRM y las
personas que cada uno de ellos identificaron como su
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cuidador, criterio de inclusión para poder ingresar al es-
tudio; los cuales fueron seleccionados al azar de la Clíni-
ca de TRM de la consulta externa de la Unidad de
Medicina Física y Rehabilitación del H.U.V. Según Flórez
Lozano, et al. (1997)14, el cuidador es aquella persona
que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de
discapacidad que le dificulta o impide el desarrollo nor-
mal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales.
La mayoría de los cuidadores eran familiares.

Como criterios de inclusión sin importar el géne-
ro y el estrato social se seleccionaron pacientes con
rango de edad entre 15 y 50 años (adolescentes, adul-
tos jóvenes y adultos maduros), con una evolución
del trauma entre 4 meses y 3 años, sin patología aso-
ciada que alterara su esfera cognitiva y capacidad
comunicativa. Como criterio de exclusión se tuvo en
cuenta si había sufrido algún evento de salud que no
esté asociado con el TRM e incrementara su
discapacidad. Cada participante firmó el consenti-
miento informado, se les explicó de manera indivi-
dual el objetivo del estudio, alcances, implicaciones y
uso de los resultados. Al igual se garantizó el anoni-
mato y la confidencialidad de la información.

En el estudio participaron 23 personas, 12 pacien-
tes y 11 cuidadores. De los pacientes con TRM, diez
pertenecían al sexo masculino y dos al sexo femeni-
no. Sus edades oscilaron entre 22 y 46 años, con un
promedio de edad de 29 años. En cinco de ellos la
causa de la lesión fue herida por arma de fuego, cinco
por accidente de tránsito, uno por accidente de tra-
bajo y uno por caída desde una altura. En tres de
ellos el tiempo de haber sufrido la lesión estaba entre
4 y 8 meses, siete entre 1 año y 1 año y medio y dos
entre 2 y 3 años de evolución, con un promedio de
1.22 años. Los pacientes pertenecían a diferente estra-
to social: tres de ellos eran de estrato 1, dos de estrato
2, cinco de estrato 3 y uno de estrato 6.

Con relación a los cuidadores, diez de ellos perte-
necían al sexo femenino y uno al sexo masculino. Sie-
te de ellos eran miembros de la familia: madre,
hermana y sobrino, dos eran sus esposas, uno la no-
via y uno un profesional de la medicina. Sus edades
oscilaron entre 23 y 70 años, con un promedio de
edad de 40 años.

RECOLECCIÓN  Y  ANÁLISIS
DE  LA INFORMACIÓN

Se utilizó la técnica de entrevista en profundidad de
manera individual a cada paciente y a cada cuidador, de
tal forma que pudieran expresar sus experiencias, senti-
mientos y opiniones en torno al proceso de rehabilita-

ción funcional. A todos los participantes se les realizó
una entrevista inicial y otra para profundizar y/o clarifi-
car lo expresado previamente. En determinados casos
ameritó que se hiciera una entrevista conjunta con el
paciente y su cuidador. Las entrevistas tuvieron una du-
ración aproximada de una hora; se grabaron y transcri-
bieron. Cada investigador se aseguró de que la trascripción
de sus entrevistas se realizara de manera textual; durante
estas se estuvo atento a la comunicación no verbal y cuan-
do fue necesario profundizar en algún tópico se prolon-
gó el tiempo, con el fin de entender o ampliar las
narraciones, preocupaciones, significados y prácticas con
relación a la problemática en estudio.

Este trabajo estuvo orientado por los principios
éticos de la Sociedad Americana de Antropología y
los requisitos del Comité de Ética Humana de la Fa-
cultad de Salud de la Universidad del Valle. En el
proceso de análisis se codificaron los datos y se cons-
truyeron categorías generales, intermedias y detalla-
das. Para definir las categorías de análisis en el esquema
1 se muestran las relaciones que se establecieron en-
tre los conceptos de rehabilitación funcional, el des-
empeño ocupacional (funcionalidad, tareas y contexto)
y la rehabilitación integral.

Esquema 1: Análisis de datos a partir de categorías
inmersas en la rehabilitación integral

Las categorías generales que se construyeron a par-
tir de la información de los usuarios con TRM y su
familia y /o cuidador fueron:

Cambio de vida. Recoge el sentir de los usuarios
con TRM y su familia y /o cuidador sobre los cam-
bios físicos, sicológicos, sociales, espirituales y labo-
rales, que han tenido a partir de la lesión medular y
de asumir el rol de cuidador respectivamente.

Dificultades. Identifica los diversos factores que para
el usuario con TRM, su familia y /o cuidador fueron
un problema para asumir su nueva situación y lograr
su recuperación e integración al medio.

Expectativas. Recoge las perspectivas de recupera-
ción que albergan tanto el usuario con TRM como
su familia y /o cuidador.

Apoyo. Describe el respaldo que han tenido tanto
el usuario con TRM como su familia y /o cuidador,
tanto en el proceso de aceptación de la lesión como
en la rehabilitación e integración al medio.

RESULTADOS Y DISCUSIÓN

Los cuadros del 1 al 4 recogen los hallazgos que se
identificaron en relación con cada una de las categorías
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generales, intermedias y detalladas. Se realiza una in-
terpretación de la información, la cual se ilustra con
expresiones de pacientes y cuidadores.

Cambios de vida (Cuadro 1)

«Mi vida cambió en todos los aspectos...»

Es evidente que los pacientes como sus cuidadores
experimentan una gran soledad por la lejanía tanto
de familiares como del círculo de amigos. Además
de las dificultades físicas para continuar su rol pre-
vio al trauma se hace más profunda esta sensación
de soledad, cuando sucede un evento catastrófico e
inesperado. Los apoyos surgen rápidamente de par-
te de la familia y de los amigos, pero con el transcu-
rrir del tiempo, no se logra formar verdaderas redes
de apoyo que perduren. «[...] Todos mis amigos y mi
familia [...] cada uno coge para su trabajo, mientras que
yo ya ni quedarme dormido [...]», «[...] al principio todo el
mundo está al lado de uno y con el tiempo la gente se
cansa. Al principio esto se mantenía lleno y uno no sentía
mucho la soledad pero ahora la semana es muy larga [...]».

Las relaciones de pareja se ven igualmente altera-
das a causa de los cambios físicos, psicológicos y so-
ciales que experimentan. Las situaciones conflictivas
más frecuentes responden a la intolerancia, actitudes
posesivas y demandantes, celos, inseguridad y los que
con frecuencia se generan por inestabilidad de índole
económica. Estos conflictos en algunos casos llevan a
la separación transitoria o definitiva.

«[...] Ella se fue para Estados Unidos, a mí me hace
falta ella [...]», «[...] todo no es plata, el amor ayuda a
cicatrizar rápido las heridas pero su decisión fue irse [...]».
«[...] Me quedé sin mujer, ella viene pero no es lo mismo,
ahora ni está conmigo y vaya a saber quién la mira [...]».

Las personas con secuelas de TRM y sus cuidadores
vivencian grandes cambios que van desde la suspensión

de la actividad laboral transitoria hasta el desempleo y
en algunos casos aceleran la jubilación. A pesar de la
existencia de leyes que favorecen la inclusión laboral y
las empresas se benefician con la contratación de esta
población en situación de discapacidad, existen pocas
oportunidades laborales y la orientación para el traba-
jo es escasa. «[...] Definitivamente lo que si falta es la orien-
tación al trabajo, bueno yo no sé si eso existe, pero sería muy
bueno, [...] y así yo creo que si uno vuelve a caminar listo y
sino también queda realizando alguna actividad [...]»

«[...] Primero que todo se me acabó el trabajo [...], me
tocó agilizar mi jubilación[...]».

Con relación al cuidador, igualmente la estabilidad
laboral se ve comprometida, pues además de asumir este
rol, en la mayoría de los casos se convierte en el soporte
económico básico de la familia. «[...] Ya las patronas claro
empezaron, es que usted no está trabajando igual que antes [...]».

Dificultades (Cuadro 2)

«Todo es más difícil para los discapacitados».

Cuando se experimenta una discapacidad y el en-
torno no es accesible, las personas presentan una gran
restricción para participar autónomamente en el en-
torno. El sentimiento de dependencia aflora en mu-
chos de ellos cuando dependen de otros para la
realización de actividades tan personales como su hi-
giene. Acciones como bañarse se convierten en un
desafío debido a espacios pequeños que limitan la
accesibilidad en silla de ruedas. «[...] la silla de ruedas no
cabía por la puerta, era muy incómodo ni por la puerta del
baño, en realidad las casas son diseñadas para personas sa-
nas y flacas, me baño, si no está lloviendo en el patio [...]»

Cuadro 1. Cambio de vida y sus categorías intermedias y detalladas

Categorías intermedias Categorías detalladas

Cambios psicológicos Tolerancia - Agresividad - Irritabilidad -
Tristeza - Desesperación - Resignación -
Inconformidad - Minusvalía.

Cambios físicos Pérdida de peso - Pérdida de habilidades -
Pérdida de movimiento - Progresos -
Dependencia (pérdida de autonomía).

Cambios sociales Aislamiento -  Cambio de actividades lúdicas.
Cambio de domicilio. Soledad -
Dificultad para cultivar amistades -
Problemas de familia (convivencia,
de pareja).

Cambios laborales Fe -  Apego -  Destino -  Reflexión -  Castigo.

Cambios espirituales Cambio de actividad laboral -  Desempleo.

Cuadro 2. Dificultades y sus categorías intermedias y detalladas

Categorías intermedias Categorías detalladas

Laborales Factor económico. Orientación laboral.

Físicas AVC - ABD.

Sociales Relación con el mismo.
Relación con el cuidador y viceversa.
Relación con la pareja.
Relación con el medio.
Relación con la familia.

Con el tratamiento Relación con el equipo de salud.
Oportunidad en el tratamiento.
Manejo interdisciplinario.
Tratamiento acertado.
Manejo en diferentes momentos
(prehospitalario, hospitalario,
consulta externa).

Con la Seguridad Social Oportunidad de atención. Autorización
de órdenes. Cobertura.

Con el medio Accesibilidad. Equiparación de oportunidades.

Espirituales Castigo. Pérdida de fe.
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«[...] El accidente del hijo me trajo un poco de cambios,
hasta hacer acomodos en la casa [...]».

Otro inconveniente es el desplazamiento por fue-
ra de la casa, cuando se dirigen por ejemplo al médi-
co, a la terapia. «[...] no puede ser cualquier taxi, debe ser
con espacio y a muchos chóferes no les gusta tener que bajar-
se para acomodar sillas [...]» [...] Ahora hasta el transporte
se complica, es un camello, mire los andenes tan altos y para
yo llevarlo hasta en la silla ha sido un complique [...]».

El desempeñarse como cuidador se convierte en una
actividad laboral, que no es remunerada, pero de igual
manera exige de cumplimiento de tareas específicas así
como de tiempos y normas de ejecución. La mayoría
de cuidadores realizaban alguna actividad laboral antes
del accidente de su paciente, pero tuvieron que renun-
ciar a su trabajo «[...] cuando él recién se accidentó yo estaba
trabajando, por faltas se me acabó el trabajo, me despidieron
porque así no rendía [...]», «[...] yo llegaba tarde porque dejarlo
listo eso no es labor de minutos y no es fácil [...]».

Es importante señalar que en la mayoría de los ca-
sos el paciente tiene dificultades en su inclusión social
y laboral. Algunos de ellos refieren la importancia de
tener una orientación en el aspecto laboral. «[...] hace
falta es que él se organice de nuevo [...]», «[...] que alguien lo
oriente en el trabajo [...]», «[...] en ocuparse pero en producir, él
no se puede quedar así[...]», «[...] Siempre he tratado de que en
la terapia me lo enrutaran al trabajo pero allí la Doctora me
dijo que ellos no manejaban eso[...]».

Expectativas (Cuadro 3)
«Mis deseos son volver a caminar»

Los pacientes y cuidadores enfatizan en que una
de sus mayores expectativas es lograr su rehabilitación
física, recuperar las actividades que realizaban previa-
mente y poder regresar al área laboral. «[...] Yo sé que se
va a poder parar y va a poder caminar, hacer muchas cosas

[...]», «[...] Aunque no camine, pero que él al menos se senta-
ra solo[...]», «[...]Yo digo que en un año va a estar mucho
mejor, va a estar mucho más independiente [...]» «[...] si él
mejora yo puedo hacer más cositas mías [...]».

El deseo de independizarse o posibilidad de trabajar
son sentimientos que manifiestan los cuidadores cuan-
do ven que las personas a su cargo son más autónomas y
pueden empezar a estar más tiempo solas, manifestando:

«[...] Uno necesita hacer su vida aparte y trabajar o de
pronto estudiar otra cosa [...]» «[...] De pronto sale una
posibilidad de un trabajo pues ya, yo creo que me voy con
la conciencia limpia que lo que pude hacer con él, le
colaboré [...]».

Apoyos (Cuadro 4)

«Cambios espirituales... necesidad de apegarse a
una fuerza sobrenatural»

Después de sufrir el TRM pacientes y cuidadores
mostraron un interés mayor por la esfera espiritual, con
manifestaciones distintas dependiendo de los antece-
dentes culturales. Así, algunos pacientes manifestaron
un acercamiento mayor con Dios por medio de la ora-
ción, otros se refugiaron en santos, médiums, milagros
y otras expresiones sobrenaturales. Todo este tipo de
manifestaciones fueron una demostración de la necesi-
dad de apegarse a una fuerza sobrenatural que les brin-
dara una oportunidad de recuperación que no podían
encontrar en los tratamientos médicos ni de
rehabilitación.

Cuadro 3. Expectativas y sus categorías intermedias y detalladas

Categorías intermedias Categorías detalladas

Desempeño Reubicación  laboral.
Actividades lúdicas y tiempo libre.

Físicas Ser normal.

Sociales Ocupar el puesto que tenía en la
familia antes del accidente.
Buena relación con la familia y otros.
Restaurar relación de pareja.

Con el tratamiento Volver a caminar.
Independencia -A.V.D. (higiene,
alimentación, vestido, manipulación,
traslado).

Con el medio Accesibilidad.
Equiparación de oportunidades.

Espirituales Perdón.

Cuadro 4. Apoyo y sus categorías intermedias y detalladas

Categorías intermedias Categorías detalladas

De la familia Madre - Hermana - Esposa.

Del equipo de salud Médico - Fisioterapeuta.

Ayudas mecánicas Para desplazarse - Para realizar las
(tecnológicas) AVD y ABC.

Estado Leyes que favorecen al discapacitado.
Régimen de salud.

Espirituales De Dios - De otros.

Estas manifestaciones se relacionan con la recupe-
ración funcional que en general se ve centrada en ca-
minar. «[...] con la ayuda de mi Dios principalmente porque
Él es el único. Las cosas van cambiando gracias a Dios [...]».
«[...] Aunque uno se desespera, tiene que darle gracias a Dios,
por lo menos tiene la oportunidad de ver la luz otra vez [...]».
«[...] Yo sé que Tú estás aquí y si tú me pusiste en esta
situación es porque tú quieres [...]».

CONCLUSIONES

Las vivencias de los pacientes con TRM y su fami-
lia y/o cuidadores registradas en esta investigación son
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de gran importancia como referente para otros gru-
pos de individuos con esta lesión y en general dan
muchas pautas para las personas que viven la expe-
riencia de ser cuidador.

La atención médica del lesionado raquimedular
debe ser considerada en el contexto de grupos
multidisciplinarios. Cada una de las etapas de trata-
miento debe ser aplicada y enlazada oportunamente,
para asegurar su continuidad. El concepto de esperar
el egreso hospitalario para iniciar un programa de re-
habilitación integral resta oportunidades de recupe-
ración al paciente.

Según Oliver (1990), una teoría social de la discapa-
cidad debe estar focalizada dentro de la experiencia de
las propias personas con discapacidad. Intenta desarro-
llar servicios proporcionados con sus propias necesida-
des. Se deben diseñar programas de atención integral
para los individuos en situación de discapacidad por
TRM, donde se resalte el trabajo interdisciplinar, con
una visión transdiciplinar pero basados en las necesida-
des sentidas de la población implicada.

Los procesos de rehabilitación de individuos en
situación de discapacidad por TRM solo llegan hasta
su rehabilitación funcional, dejando de lado el proce-
so de rehabilitación profesional, el cual les permite
adquirir su reintegración socio-laboral y a la vez lograr
una rehabilitación integral. Desde el punto de vista
laboral, las empresas no están preparadas para recibir
estas personas. Si las empresas tuvieran en cuenta que
pueden potenciar las capacidades individuales de esta
población, podrían hacer viable la incorporación de
estos al ámbito laboral.

La accesibilidad extensiva a todos los ciudadanos
debe incorporarse definitivamente al diseño urbano
(arquitectónico) como una estrategia de inclusión y
promoción de calidad de vida.

Suprimir las barreras arquitectónicas y posibilitar
de este modo el fácil desplazamiento de personas con
capacidades diferentes permite igualdad de oportuni-
dades para todos.

Las personas con discapacidad están expuestas a di-
versas formas de discriminación, prejuicio,
estigmatización, abandono o sobreprotección. La socie-
dad aún no ha adquirido conciencia respecto a que la
discapacidad no es solo un problema individual de quie-
nes se encuentran en esta situación, sino que es respon-
sabilidad conjunta entre las personas y la sociedad,
eliminando las desventajas producidas por los contex-
tos físicos restrictivos y las actitudes sociales negativas.
Es necesario lograr ambientes favorables para la partici-

pación familiar, escolar, laboral, recreativa y de acceso de
las personas con discapacidad a todos los servicios, en
igualdad de condiciones a las otras personas.

En general los pacientes y cuidadores perciben un
entorno hostil, lleno de obstáculos que les dificultan
el acceso a oficinas, sitios de rehabilitación, sitios de
salud, a la calle, servicios sanitarios, y hasta el acceso a
las mínimas necesidades dentro de su propia casa.

Esta investigación cualitativa, evidencia la percep-
ción en relación con los cambios de vida, las dificul-
tades, las expectativas y los apoyos, que tienen tanto
las personas con TRM como sus cuidadores.
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