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Resumen

El proposito de este estudio de caso fue conocer e interpretar la experiencia vivida de
una persona que padece paraplejia secundaria, producto de una lesién traumatica, y
proponer un modelo de entrevista inicial entre fisioterapeuta y paciente. Los
instrumentos utilizados fueron la entrevista con el uso de una guia de conversacion a
profundidad. Para el analisis de la informacion se ha utilizado el método
fenomenoldgico. Se encontré que una persona con paraplejia se enfrenta a una nueva y
compleja realidad producto del cambio en su cuerpo, en su conciencia y subjetividad; y
tiene que pasar por un proceso de adaptacion y cambio en su forma de comprenderse
como cuerpo y conciencia. La fisioterapia juega un rol muy importante en la adaptacion
de estas personas a la nueva realidad de vida, en la recuperacion de la funcionabilidad
del paciente y su autonomia, en la cual se debe reconocer la dignidad de la vida, los
derechos, decisiones y proyecto de vida de la personas.

Palabras clave: Paraplejia, discapacidad, cuerpo, bioética personalista, fisioterapia,
rehabilitacion domiciliaria.



Abstract

The purpose of this case study was to know and interpret the lived experience of a
person suffering from secondary paraplegia, the product of a traumatic injury, and to
propose an initial interview model between physiotherapist and patient. The instruments
used were the semi-structured interview and the in-depth conversation. For the analysis
of the information, the phenomenological method has been used. It was found that a
person with paraplegia faces a new and complex reality product of the change in his
body, in his conscience and subjectivity; and it has to go through a process of adaptation
and change in its way of understanding itself as body and consciousness. Physiotherapy
plays a very important role in the adaptation of these people to the new reality of life, in
the recovery of the patient's functionality and autonomy, in which the dignity of life,
rights, decisions and project must be recognized, of people's lives.

Key words: Paraplegia, disability, body, personal bioethics, physiotherapy, home
rehabilitation.



indice

Resumen

Abstract

Introduccion

Capitulo I: El problema de investigacion

1.1 Planteamiento del problema

1.1.1 Descripcion del problema

1.2 Objetivos de la investigacion

1.2.1 Objetivo general

1.2.2 Objetivos especificos

1.3 Hipdtesis

1.3.1 Hipdtesis general

1.4 Justificacion del tema de investigacion

Capitulo I1: Marco teorico

2.1 Antecedentes del estudio

2.2 Bases teoricas

2.2.1 Aproximacion clinica

2.2.1.1 Lesion de la médula espinal

2.2.1.2 Paraplejia

2.2.1.3 Discapacidad

2.2.2 Aproximacion bioética

2.2.2.1 La persona humana y su dignidad

2.2.2.2 Principios de la bioética personalista

2.2.3 Aproximacién fenomenoldgica

2.2.3.1 El cuerpo vivido

2.2.3.2 El espacio vivido

2.2.3.3 El tiempo vivido

2.2.3.4 Las relaciones humanas vividas

2.2.4 Aproximacion psicoldgica

2.2.4.1 Dolor-sufrimiento y paraplejia

2.2.4.2 Depresion y paraplejia

2.2.5 Fisioterapia y atencion a la persona

2.2.5.1 Corporeidad y fisioterapia

2.2.5.2 Atencion domiciliaria en fisioterapia

2.2.5.3 Relacion fisioterapia-familia-paciente

Capitulo I11: Metodologia

3.1 Disefio de la investigacion

3.2 Descripcion del &mbito de la investigacion

3.3 Descripcion del caso

3.4 Instrumentos y procedimientos para el desarrollo
del presente estudio

3.5 Delimitaciones

Capitulo 1V: Analisis del caso

4.1 Entrevista

4.2 Analisis fenomenoldgico

4.3 Analisis de la relacion fisioterapeuta-paciente-
familia

Capitulo V: Resultados y conclusiones

Referencias

Anexos

vi

=

O OO N~NNNOOOITOITOITRAER DR WWWNDNDNDNDNDDNDDN P



Vii



INTRODUCCION

Segun Esclaris de Ruz (2009) més del 60% de las lesiones medulares (LM) humanas
son de origen traumatico, entre ellas se encuentra la paraplejia la cual se puede definir
como la "Pérdida severa o completa de la funcion motora en las extremidades inferiores
y en las porciones inferiores del tronco™ Descriptores en Ciencias de la Salud (DECS,
2016). Esta paraplejia trae consigo una discapacidad la cual lleva a la persona a
plantearse nuevos objetivos de vida. Hacer un analisis de este proceso es de suma
importancia para las personas involucradas en este tipo de discapacidad.

La metodologia del estudio ha sido el enfoque cualitativo de tipo documental y el
disefio de estudio de caso (Herndndez, Ferndndez y Baptista). Para el analisis de la
informacion se ha utilizado el método fenomenoldgico. Los instrumentos utilizados
fueron la entrevista con una guia de conversacion a profundidad.

El objetivo de este estudio fue analizar para posteriormente comprender el significado y
el sentido de la experiencia vivida de una persona con paraplejia secundaria desde una
perspectiva bioética personalista.

En ese sentido, en el capitulo I, se plantea el problema de la investigacion con el
objetivo general y los objetivos especificos, con la hipdtesis general y especifica del
estudio. Final mente la relevancia de la investigacion.

En el capitulo 1, se ha trabajado el marco tedrico, los antecedentes del estudio y dentro
de las bases tedricas una aproximacion clinica de la lesion de la médula espinal, la
paraplejia y la situacion de la discapacidad actualmente. Seguidamente se continu6 con
la aproximacion bioética de la persona humana, su dignidad y los principios de la
bioética personalista. Luego se realizd la aproximacién fenomenoldgica con los
conceptos del cuerpo vivido, el espacio vivido, el tiempo vivido y las relaciones
humanas vividas. Posteriormente se trabajé una aproximacion psicol6gica desde el
dolor, el sufrimiento y la depresién en la paraplejia. Finalmente este capitulo trato la
fisioterapia y la atencién a la persona en la corporeidad, lo que es la fisioterapia y la
atencion domiciliaria en ella.

En el capitulo 11, se trabaja el disefio y el ambito de la investigacion, la descripcion del
caso Y las delimitaciones del estudio.

En el capitulo 1V, se realiza el andlisis fenomenologico del caso y el andlisis de la
relacion fisioterapeuta familia paciente.

En el capitulo V se plantean los resultados y las conclusiones.



Capitulo I: El problema de Investigacion
1.1 Planteamiento del problema

Datos y cifras de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2013) nos refiere que
entre 250 000 y 500 000 personas sufren cada afio en todo el mundo lesiones
medulares y que estas personas son entre dos y cinco veces mas propensas a morir
prematuramente que las que no la padecen™.

Asimismo la (OMS, 2013) indica que producto de una lesion medular hay riesgos de
padecer diversas enfermedades secundarias que pueden resultar debilitantes e
incluso ser potencialmente mortales, como por ejemplo, trombosis venosas
profundas, infecciones urinarias, espasmos musculares, osteoporosis, Ulceras de
decubito, dolores crénicos y complicaciones respiratorias. Los servicios de atencion
a pacientes agudos, de rehabilitacion y de mantenimiento de la salud en los cuales se
encuentra el servicio de terapia fisica y rehabilitacion son esenciales para la
prevencion y el tratamiento de estas afecciones. Por otro lado, el seguimiento y
tratamiento en el proceso cronico cobra gran importancia en la rehabilitacion de
estas personas y en su reinsercion a la sociedad. En este tiempo de tratamiento se va
a dar una relacion terapeuta fisico-paciente la cual debe ser comprendida y
analizada.

La persona que sufre una paraplejia reciente va a experimentar un cambio radical en
su relacién cuerpo- yo- mundo. En la actualidad el terapeuta fisico no se plantea la
experiencia vivida de una persona con paraplejia. Este trabajo pretende profundizar
acerca de cudl es la percepcion de una de persona que se ha visto afectada por un
dafio (paraplejia) en su cuerpo y como esto cambia su relacion cuerpo- yo- mundo.
Lo cual se hara desde la fenomenologia y el enfoque de la bioética personalista. Se
plantea también cémo entender esta percepcion puede ayudar al personal de Terapia
Fisica y Rehabilitacion en la relacidn terapeuta fisico-paciente.

1.2 Objetivo general

Conocer e interpretar la experiencia vivida de una persona que padece paraplejia
secundaria, producto de una lesion traumatica.

1.2.1 Objetivos especificos

e Explorar y conocer la experiencia vivida del paciente mediante la conversacion a
profundidad.

e Realizar una reflexion de la relacion entre la figura del paciente y del
fisioterapeuta.

e Realizar un breve andlisis de la experiencia vivida de la madre del sujeto.



1.3 Hipotesis
1.3.1 Hipotesis General

Una persona que ha sufrido una lesion traumatica con consecuencia de paraplejia
secundaria va a experimentar un cambio en su relacion cuerpo-yo-mundo. Entender esta
experiencia vivida va a mejorar la relacion terapeuta fisico-paciente.

1.4 Justificacion del tema de investigacion

Al comprender el significado y el sentido de la experiencia vivida de una persona que
ha sufrido paraplejia secundaria a una lesion traumatica y el proceso de adaptacion por
el cual debe pasar para relacionarse con el mundo, el terapeuta fisico va a mejorar la
relacion terapeuta fisico — paciente y con ello el enfoque de su tratamiento y su
reinsercion en la sociedad. La comprension de este fenoOmeno puede permitir la
comprension de otros pacientes y la mejora de su atencion. Por otro lado, este trabajo
cobra importancia en que no existen otros estudios especificos en el tema. El nuestro
sera un referente para seguir profundizando en esta misma linea de investigacion.



Capitulo I1: Marco Tedrico
2.1 Antecedentes del estudio

En la Universidad Nacional de Colombia Facultad de Enfermeria, Bogota, en el afio
2011 Maria Moreno Fergusson realiz6 un estudio en el Departamento de
Condinamarca y en Chia municipio aledafio; sobre el cuerpo y la corporeidad en
paraplejia para entender el significado aledafio: sobre el cuerpo y la corporeidad en
paraplejia para entender el significado que tienen estos cambios en las personas con
paraplejia para la disciplina de enfermeria Para dicho estudio se logré contactar a un
total de 24 individuos, de las cuales 22 aceptaron participar; 16 eran hombres y seis
mujeres, cuya edad estaba comprendida entre los 20 y los 58 afios, con ocho entre 20 y 30,
seis entre 31 y 40, seis entre 41 y 50, y dos entre 51 y 60. En cuanto al estado civil en el
momento de la entrevista, diez estaban solteros, seis casados, dos vivian en unidn libre,
tres se encontraban separados, una viuda Con relacion al lugar de procedencia: 14 viven
en Bogotd y cinco en municipios aledafios, como Chia, Cota, Sopd, Gachancipa y Ubaté; y
tres de otros departamentos: uno del Amazonas, uno del Valle del Cauca y uno delTolima.

En cuanto al nivel educativo, siete completaron su formacion universitaria y dos de
ellos tienen estudios de post grado, uno es estudiante universitario, dos suspendieron
estos estudios, dos tienen estudios técnicos, seis secundaria completa, tres primaria
completa y uno primaria incompleta. Con relacion a la ocupacién: uno se encuentra
estudiando, once se encuentran vinculados a algun tipo de actividad laboral: cuatro
ejercen su profesion, dos estan vinculados a la actividad deportiva y cuatro estan
vinculados al sector informal; una es voluntaria en temas de discapacidad y diez
participantes no se encuentran vinculados a ningdn tipo de actividad laboral. De los
22 participantes, solamente uno recibe pension. Casi todos viven con sus familiares:
cinco con sus padres, uno con una hermana, ocho con el conyugue y los hijos, uno
con el hijo; uno de ellos en una comunidad religiosa y solo seis viven solos
(Moreno, 2011).

Con relacion a las caracteristicas de la lesion se encontrd que fue causada por:
accidentes de transito en seis participantes; por heridas por arma de fuego en once;
por caidas, cinco; uno al resbalar en una loma, otro por un atentado terrorista, uno
por un intento de suicidio y dos por accidentes de trabajo. Estos accidentes causaron
una lesion medular completa; ASIA A, anivel de T1 — T7: diez participantes; T8 —
T12: nueve, y tres tienen compromiso entre T11y L1. De los 22, cinco tenian entre
seis meses y un afio desde la lesion; cinco entre uno y cinco afos; tres entre cinco y
nueve; seis entre diez y catorce, y uno mas de 20 (Moreno, 2011).

En el estudio cualitativo de Moreno (2011) con el propdésito de facilitar que los
datos emerjan durante el proceso de analisis, se utiliz6 un muestreo de fuentes
especificas, de tal manera que “la seleccion de los participantes quedd en funcion de
las hipétesis emergentes, y el tamafio de la muestra en funcién de la informacién
exhaustiva de la teoria, por tanto la muestra quedo6 determinada por la informacion y
analisis que brindan los participantes del estudio.
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El objetivo de su estudio fue construir el planteamiento tedrico que describa y
explique los procesos y los significados para re-conocer el cuerpo que ha cambiado
y re-construir una nueva corporalidad que tienen los adultos con paraplejia
secundaria a una lesion traumatica de la medula espinal Moreno (2011). El cual tuvo
como metodologia el enfoque cualitativo de la teoria fundamentada. Los resultados
de dicha investigacion doctoral permiten apreciar que el impacto de los cambios en
el cuerpo y en la corporalidad, generen en los pacientes un colapso de la existencia,
porque deben interrumpir la vida que llevaban y asumir una nueva vida con
discapacidad; asi mismo orientan a los profesionales de la salud en general; sobre
algunas estrategias de cuidado encaminadas a superar este cambio drastico. Moreno
(2011).

Actualmente en el Per( no existen estudios al respecto.

2.2 Bases teoricas

En las bases tedricas se realiz6 una aproximacion clinica, bioética, fenomenologica
y psicologica, para finalmente conceptualizar sobre la fisioterapia y la atencion a la
persona.

2.2.1.1 Aproximacion Clinica

Esta aproximacion esta orientada a definir el concepto de la lesion de la médula
espinal, la paraplejia y la discapacidad.

2.2.1.2 Lesion de la médula espinal

El término lesion medular segin la OMS (2017) hace referencia a los dafios sufridos en
la médula espinal a consecuencia de un traumatismo, una enfermedad o degeneracion.
Asi mismo, Esclaris de Ruz (2009) nos refiere que:

La lesion medular (LM) se produce por patologias diversas que incluyen el
trauma, las neoplasias y los transtornos vasculares, inflamatorios y
degenerativos. La lesion afecta a las neuronas, la glia y los vasos sanguineos y
cursa con unas respuestas complejas que terminan en la cicatrizacion del tejido
neural sin que se restauren la anomalia y las funciones normales. (p.247)

Asimismo, este autor nos indica que mas del 60% de las (LM) humanas son de origen
traumatico, en las cuales la interrupcion (axotomia) de un namero variable de axones
que ascienden y descienden por la médula, la muerte de neuronas y células gliales en el
sitio de la lesion resultan comunes a todos los tipos de lesion de la médula espinal.



2.2.1.3 Paraplejia

Descriptores en Ciencias de la Salud (DECS, 2016) lo define como: "Pérdida severa o
completa de la funcion motora en las extremidades inferiores y en las porciones
inferiores del tronco”

La paraplejia es la paralisis de los miembros inferiores debida al compromiso de
las vias motoras secundaria a una lesion medular en los segmentos
toracolumbares. Cuando la lesion es completa, se afectan las vias motoras,
sensitivas y auténomas, con pérdida de la sensibilidad somética y de la
movilidad voluntaria por debajo del nivel de la lesion, incontinencia urinaria y
fecal, espasticidad, hiperreflexia, atrofia muscular, infertilidad y disfuncion
sexual en los hombres. (Moreno, 2009, p.152)

Asi mismo, Columbia Electronic Encyclopedia (2013) define la paraplejia como
deterioro o pérdida de la funcién motora o sensorial en areas del cuerpo servidas por los
segmentos neuroldgicos toréacico, lumbar o sacro debido al dafio de los elementos
neurales en esas partes de la columna vertebral. En la mayoria de los casos, la paraplejia
es el resultado de una enfermedad o lesion de la médula espinal que causa interferencia
con las vias nerviosas que conectan el cerebro y los mdsculos, esta pérdida de la
capacidad para usar las piernas puede ir acompafiada de una pérdida de la sensibilidad
en ellas y, en algunos casos, por la pérdida de control sobre el intestino y la vejiga.

2.2.1.4 Discapacidad

El concepto de discapacidad ha ido cambiando a lo largo de la historia, debido a
cambios culturales, religiosos, sociales y tecnol6gicos. Asi mismo, podia definirse la
discapacidad desde un modelo individual o desde un modelo social. Aquél nos referia
que las dificultades a las que se enfrentan las personas con discapacidad eran el
resultado directo de sus deficiencias individuales o de la falta o pérdida de la funcion.
Por otro lado, el modelo social reconocia el origen de la discapacidad en una sociedad
dirigida y creada por personas sin discapacidad, por tanto, este entorno fisico y social
creaba barreras y desventajas en forma de opresion social hacia la persona con
discapacidad (Porter, 2009). Actualmente se considera a la discapacidad como una
interaccion entre una enfermedad o deficiencia y algun factor personal o ambiental que
esté limitando la participacién de la persona. En ese sentido, La Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) define la discapacidad como:

Un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y
restricciones a la participacion. Se entiende por discapacidad la interaccion entre
las personas que padecen alguna enfermedad (por ejemplo, paralisis cerebral,
sindrome de Down y depresion) y factores personales y ambientales (por
ejemplo, actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un
apoyo social limitado). (OMS, 2016)

A su vez, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, afirma
que la discapacidad es un término en evolucion el cual “resulta de la interaccion entre
las personas con deficiencias y las barreras de actitudes y ambientales que obstaculizan
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su participacion plena y efectiva en la sociedad sobre una base de igualdad con otros”.
En ese sentido la discapacidad ya no se entiende solamente como una pérdida o falta de
alguna funcion o la presencia de alguna limitacion o deficiencia, sino también que se
admite la presencia de alguna de estas, pero se considera que la sociedad ain mantiene
barreras o no facilita completamente su desenvolvimiento.

2.2.2 Aproximacion bioética
2.2.2.1 La persona humanay su dignidad

Definir a la persona humana es una tarea titdnica. Una corriente filosofica que se ha
dedicado a ello es el personalismo en ese sentido Wojtyla perteneciente a dicha
corriente define a la persona humana como sujeto y objeto. Sujeto en tanto que no hay
accion sin una persona que la realice y objeto en la medida en que la persona es
focalizada como objeto de conocimiento en la accion y como direccion de la misma. Es
por ello que en Woijtyla la experiencia de la actividad humana como accion es la esencia
y por tanto el acceso profundo transfenoménico y metafisico de la persona (Ldpez,
2013).

Por otro lado Julian Marias fundamenta que el preguntarse por la persona es preguntarse
por un quién mas no por un qué. Y si nos preguntamos por un quién nos estamos
preguntando por un alguien, por un yo. Esto es por una realidad vivida, una realidad
humana que Marias denomina una realidad radical. En la cual la persona siendo realidad
radical es un acontecimiento dinamico. En donde, dicho acontecimiento dindmico la
persona se encuentra como proyecto entre él y la circunstancia. Esto quiere decir un ser
con una vida de dimension interindividual proyectado en una interaccién social.
(Gomez, 2014).

La persona es un individuo: en ese sentido es indivisible, no se puede subdividir ni
escindir, precisamente porque es una unidad. Pero la persona no es solamente in-
dividuum sino también in-summabile: esto significa que no solo es indivisible, sino que
tampoco se puede fundir, y esto no se puede hacer porque no solo es unidad, sino
también totalidad. (Frankl, 1990, p. 68)

Por otro lado Vilarroig en su analisis fenomenolégico de la dignidad reconoce dos tipos
de dignidad una ontolégica ligada al ser y otra moral ligada a las acciones. En ese
sentido la dignidad ontologica que compete a este trabajo reconoce en la vida humana
un valor por el simple hecho de su existencia, no pudiendo disminuir ni aumentar,
reconociendo que la vida humana es inviolable, indisponible y sagrada. Entendiéndose
con ello que esta dignidad ontoldgica no esta sujeta al reconocimiento de los otros por
tanto nadie puede otorgarla o suprimirla en la persona, siendo ella una cualidad innata
de la persona (2015).

2.2.2.2 Principios de la bioética personalista

Existen dos corrientes principales dentro de la bioética: la bioética principialista y la
bioética personalista. La primera ha sido la méas difundida a lo largo del siglo pasado
por otro lado, la segunda ha cobrado gran relevancia en los Gltimos afios aunque adn sin
mucha difusién. Las dos corrientes se complementan, sin embargo, este trabajo toma



como base de su trabajo la bioética personalista porque fundamenta su perspectiva en la
persona.

1. Principio de defensa de la vida fisica: Destaca que la vida fisica, corpdrea, es el
valor fundamental de la persona porque la persona no puede existir si no es en un
cuerpo. Tampoco la libertad puede darse sin la vida fisica: para ser libre es necesario ser
viviente. No se puede ser libre si no tenemos la vida. La vida llega anteriormente a la
libertad; por eso, cuando la libertad suprime la vida es una libertad que se suprime a si
misma (Garcia, 2013).

2. Principio de Totalidad: La persona humana —de suyo libre— con el organismo
corporeo, constituye una totalidad y el organismo mismo es una totalidad. De aqui se
deriva el principio terapéutico, por el cual es licito intervenir en una parte del cuerpo
cuando no hay otra forma para sanar la totalidad del cuerpo. Se requieren las siguientes
condiciones precisas: consentimiento informado de la persona, esperanza de éxito, e
imposibilidad de curar la totalidad sin intervencién (Garcia, 2013).

3. Principio de Libertad y Responsabilidad: En él se engloba el concepto de que la
persona es libre, pero es libre para conseguir el bien de si mismo y el bien de las otras
personas y de todo el mundo, pues el mundo ha sido confiado a la responsabilidad
humana. No puede celebrarse la libertad sin celebrar la responsabilidad. Se debe
procurar una bioética de la responsabilidad frente a las otras personas, frente a si mismo
y, ante todo, a la propia vida, a la vida de los otros hombres, de los otros seres vivientes
(Garcia, 2013).

4. Principio de la Sociabilidad y Subsidiaridad: La persona esta inserta en una
sociedad, es mas, es el centro de la sociedad, por eso debe ser beneficiaria de toda la
organizacion social, porque la sociedad se beneficia de la persona, de todo hombre y de
todos los hombres. La relacion social es también ayudada por el concepto de
subsidiaridad. Es decir, que todo el bien que puede hacer la persona por si mismo debe
ser respetado, asi como todo el bien que pueden hacer las personas asociadas —en
familia o en las libres asociaciones— debe ser respetado también. Pero este principio no
termina ahi. También implica que sean ayudados aquellos que no pueden ayudarse por
si mismos, que no tienen posibilidad de buscar lo necesario por si mismos, lo necesario
para su alimentacion, para su salud, para su instruccion. La sociedad es una verdadera
sociedad cuando es solidaria. El “Principio de Subsidiaridad” puede definirse también
como Solidaridad (Garcia,. 2013).

2.2.3 Aproximacion fenomenoldgica
2.2.3.1 El cuerpo vivido

Este trabajo tomara el concepto de cuerpo que menciona Wojtyla, el cual lo considera
como medio de expresion de la persona. (Como se cito en Burgos 2007) refiere que:

El cuerpo es el sustrato fisico (somatico, vegetativo) de la persona. La persona
subsiste en su cuerpo y gracias a su cuerpo. El cuerpo es campo y medio de
expresion de la persona ya que “toda la trascendencia dindmica de la persona,
por si misma de naturaleza espiritual, encuentra en el cuerpo humano su terreno
y su medio de expresion”, Y es también un condicionante indispensable del
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sujeto porque el cuerpo influye en el estado de la psique y la psique influye en el
estado del cuerpo conformando una unidad psicosomatica que constituye el
habitat de la espiritualidad.

Por otro lado, Burgos (2007) también afirma: "El cuerpo es descrito como una categoria
antropoldgica, es decir, personal. EI cuerpo constituye una parte esencial de la persona,
y solo es posible comprenderla, en el conjunto de la persona”.

Asimismo Wojtyla (1982) afirma que el hombre se auto determina y se auto posee ya
gue en su actuacion tiene conciencia de su posesion y emplea su cuerpo como medio de
expresion de su autodeterminacion.

Por otro lado nos parece importante el analisis fenomenoldgico por Merleau-Ponty
quien afirma que el cuerpo es experimentado en primera persona y que es sujeto de su
percepcion (cuerpo vivido). Karina Trilles sefiala que, en el analisis de Merleau-Ponty,
“El cuerpo expresion de nuestro ser, que se resiente con la enfermedad y que goza con
los placeres, no es una simple cosa, sino que nos descubre como seres vivientes en un
entorno con el cual nos interrelacionamos’.

Ademas de ello, Merleau-Ponty (1975) refiere: “El cuerpo es el vehiculo del ser-del-
mundo Yy poseer un cuerpo es para un viviente conectar con un medio definido,
confundirse con ciertos proyectos y comprometerse continuamente con ellos” (p.100).

En este sentido, el relacionarnos con este mundo se da por un medio, que es el cuerpo;
una capa que delimita la distincion entre nuestro ser y el mundo. Esto que llamamos
cuerpo no es un simple objeto, sino que es medio de expresion de nuestra esencia. Por
ende, cuando algo lo afecta no solo produce un cambio en el cuerpo sino también en el
ser. Trilles finaliza afirmando que “somos una corporalidad que siente de primera mano,
que vive y habita activamente en el universo™.

Las personas que presentan una paralisis del movimiento con falta de sensibilidad en
alguno de sus miembros, ocasiona que la ausencia de estas capacidades genere un
cambio vy altere la forma cémo ellos perciben su cuerpo, la relacién de este con las
demas personas y los objetos que lo rodean. En ese sentido, Burgos sefiala que: “El
cuerpo es campo y medio de expresién de la persona ya que toda la trascendencia
dindmica de la persona, por si misma de naturaleza espiritual, encuentra en el cuerpo
humano su terreno y su medio de expresion”.

2.2.3.2 El espacio vivido

El cuerpo habita y subsiste en un mundo. Este ser corpOreo que se expresa a través de
un cuerpo vive en un mundo. En este espacio vivido se expresa la persona humana a
través del cuerpo. "El cuerpo es la persona humana en cuanto se expresa y se realiza
visiblemente en el mundo™. (Gevart, 1984, p. 94)

“El papel del cuerpo en el dominio del mundo no puede simplificarse. No se trata sola y
Unicamente de la fuerza muscular. Se trata mas profundamente de un aprendizaje y de
un adiestramiento”. (Gevaert 1984, p. 102)

Las cosas, los objetos del mundo pueden servir como instrumentos al cuerpo para
valerse de ellos. En ese sentido el cuerpo es la raiz de la instrumentalidad.
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2.2.3.3 El tiempo vivido

Lo propio del vivir humano no es estar cerrado en el tiempo presente, sino anticipar. Lo
propio de la vida es la anticipacion de lo que todavia no es, pero puede llegar a ser. La
vida es anticipacién. EI hombre esta siempre, de alguna forma, en la pretension. La vida
es pretension. En cierto modo también, pre-vivencia. En este momento estamos
viviendo una determinada realidad, pero tenemos también otros planes y proyectos que
ahora no pueden cumplirse y que sin embargo, pre-vivimos porque no siendo aun lo
anticipamos. (Polaino, 1997, p. 467). Por ende, el tiempo vivido es anticipacion. Si bien
es cierto en la discapacidad se vive una determinada realidad esta realidad se puede
Ilevar con sentido.

2.2.3.4 Las relaciones humanas vividas

Desde que venimos a este mundo lo hacemos en interrelacion. Esta se da a través de un
cuerpo con el cual nos reconocemos, conocemos un mundo y reconocemos a otros en
este mundo.

El cuerpo como principio de instrumentalidad estd también fundamentalmente
orientado hacia los demés. De este modo el cuerpo se convierte no sélo en un
instrumento para el dominio del mundo, sino en un instrumento de dominio con
vistas al reconocimiento del otro en el mundo. (Gevaert 1984, p. 102)

Todo hombre viviente pertenece al género humano y se encuentra de este modo inserto
en un marco fundamental de comunicabilidad y reconocimiento necesario. (Gevaert
1984, p. 94)

2.2.4 Aproximacion Psicologica
2.2.4.1 Dolor-Sufrimiento y paraplejia

La “International Association for the Study of Pain™ (IASP, 2014) define el dolor como
una experiencia sensorial y emocional desagradable, con dafio tisular real o potencial,
descrita por el sujeto que la padece en términos de tal dafio, sin embargo, la incapacidad
para comunicarla verbalmente no niega la posibilidad que un individuo la esté
experimentando’.

Ahora bien este dolor es sentido por un alguien, el cual la vive como una experiencia
desagradable. En palabras de Polaino (1997) la experiencia dolorosa deja un recuerdo
importante, no en cuanto a dolor propiamente dicho, sino como experiencia dolorosa, la
cual no puede interpretarse como algo innato sino adquirido. Esta experiencia algica
condiciona a la persona en su presente, y también condiciona actitudes frente a
situaciones dolorosas del futuro.

Siguiendo esta linea Yepes (1999) describe que:

“El dolor a menudo es acomparado por emociones fuertes. Es percibido no sélo
como una sensacion descrita con palabras, como quemante, punzante, irradiado
sino también como una experiencia emocional con palabras tales como
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atormentador, cruel, terrible e insoportable. Existe una connotacion emocional
evolutiva en el dolor. La aversion de los organismos al dolor les ayuda a
aprender rapida y eficazmente a evitar situaciones peligrosas y desarrollar
comportamientos que disminuyen la probabilidad del dolor y de dafio fisico.
Cuando el dolor es crénico, existe tendencia a evitar actividades y contacto
social, esto afecta mas al paciente traduciéndose en menos actividad, retirada
social y enfoque casi total de atencion al dolor™. (pp. 323-325)

Ahora bien, dolor no es igual a sufrimiento. El dolor fisico, el malestar, el desagrado no
son en principio identicos al sufrimiento. EI dolor fisico tiene un sentido claramente
conocido, una funcion biolégica. (Molina, 2011 p.1)

Por otro lado, el sufrimiento es una de las realidades mas conflictivas de la experiencia
humana, ya que desafia nuestro sentido de busqueda de paz y felicidad. Su impacto es
tan grande que sélo cobra significado en lo mas profundo de nuestro ser. Ante é€l, este
queda al descubierto al encontrarse la persona humana en situacion limite. (Guerrero,
2002). Un cambio radical en la vida como un accidente que genere una discapacidad
puede entenderse como una situacion limite y llevar a la persona a preguntarse por el
motivo de su existencia, si vale la pena seguir viviendo y/o también el por qué le paso
esto justo a él. Estas preguntas ultimas cuando no encuentran respuesta generan
desconcierto y aumentan el sufrimiento.

El hombre que sufre se encuentra en un momento especialmente importante de su vida,
un momento en el que, a la luz de esa experiencia, puede comprender con luces nuevas,
la distincidn que es preciso hacer entre lo verdaderamente importante y lo que no lo es.
(Polaino, 1997, p. 471) Sin embargo, encontrarse con una discapacidad de un momento
a otro puede llevar a la persona al desaliento y a la depresion.

Por otro lado, la persona que sufre "ha se reconocer el hecho de que incluso sufriendo, €l
es Unico y esta solo en el universo. Nadie puede redimirle de su sufrimiento ni sufrir en
su lugar. Su Unica oportunidad reside en la actitud que adopte al soportar su carga”
(Frankl, 1991).

2.2.4.2 Depresion y paraplejia

La depresidn esta en estrecha relacion con el sufrimiento y altera las actividades de la
vida diaria en tal sentido la OMS (2017) manifiesta:

La depresion es una enfermedad frecuente en todo el mundo, y se calcula que
afecta a mas de 300 millones de personas. La depresion es distinta de las
variaciones habituales del estado de animo y de las respuestas emocionales
breves a los problemas de la vida cotidiana. Puede convertirse en un problema
de salud serio, especialmente cuando es de larga duracion e intensidad moderada
a grave, y puede causar gran sufrimiento y alterar las actividades laborales,
escolares y familiares. En el peor de los casos puede llevar al suicidio. Cada afio
se suicidan cerca de 800 000 personas, y el suicidio es la segunda causa de
muerte en el grupo etario de 15 a 29 afios.
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La depresion es el resultado de interacciones complejas entre factores sociales,
psicolégicos y biologicos. Quienes han pasado por circunstancias vitales
adversas  (desempleo, luto, traumatismos psicologicos) tienen mas
probabilidades de sufrir depresion. A su vez, la depresion puede generar mas
estrés y disfuncion, y empeorar la situacion vital de la persona afectada y, por
consiguiente, la propia depresion.

En este sentido Rueda, (2002) manifiesta que la depresion no es lo mismo que
desmoralizacion cumpliendo ambas con caracteristicas distintas. Asi la autora menciona
que:

La desmoralizacion, se trata de un cambio en la vivencia de existencia que cada

persona percibe en su diario vivir. Se podria decir que es una especie de
desmotivacién hacia la participacion en las actividades que hasta el momento de
presentarse el problema eran placenteras o, por lo menos, cumplian con un
objetivo claro y preciso que sustentaba la vida de la persona.

Por otro lado, menciona tres caracteristicas presentes en la depresion como son: la
consideracion negativa de si mismo, la consideracion negativa del mundo, y la
consideracion negativa del futuro. Concluyendo que “la persona portadora de una
discapacidad prolongada puede comprometerse afectivamente y presentar signos de
depresién. La desmoralizacidn, sin embargo, dependera del talante emocional que cada
persona posee como producto de su desarrollo biogréafico™.

2.2.5 Fisioterapia y Atencion a la persona
2.2.5.1 Corporeidad y Fisioterapia
La Confederacién Mundial de Fisioterapia (WCPT) define a los fisioterapeutas como:

Los profesionales que proporcionan servicios que desarrollan, mantienen y restauran el
maximo movimiento y capacidad funcional de las personas. Pueden ayudar a las
personas en cualquier etapa de la vida, cuando el movimiento y la funcion estan
amenazados por el envejecimiento, lesiones, enfermedades, trastornos, condiciones o
factores ambientales.

Los fisioterapeutas ayudan a las personas a maximizar su calidad de vida, considerando
el bienestar fisico, psicoldgico, emocional y social. Trabajan en las esferas de la salud
de promocion, prevencion, tratamiento / intervencion, rehabilitacion y habilitacion.

El restaurar el maximo movimiento y la capacidad funcional de las personas es base de
la fisioterapia, es por ello que el entender por parte del terapeuta fisico la relacion
cuerpo persona mundo, se hace fundamental.

Por otro lado, se entiende por corporeidad el tomar conciencia de nuestro cuerpo lo cual
supone encontrarnos y enfrentarnos con el mundo, con el otro, con un régimen de
sentido y un modo de construir nuestra propia realidad. A su vez, esta realidad no solo
es la experiencia que sentimos a través del cuerpo, sino también el conjunto de
significaciones que a partir de él atribuimos al mundo, en un juego reciproco con los
demaés. (Moreno, 2009).
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Entonces no es ver al cuerpo solo desde el plano biolégico o anatomo-fisioldgico sino
entender que esa corporeidad se ha formado a lo largo de una historia personal y de una
interrelacion con el mundo en la cual esa persona toma conciencia de sus posibilidades
de accion que en el caso de discapacidad o enfermedad se han visto afectadas.

2.2.5.2 Atencion domiciliaria en Fisioterapia

En el Perl la atencion primaria en fisioterapia se ha visto relegada por la atencion
hospitalaria, en ese sentido la atencion domiciliaria solo se ha desarrollado en el &mbito
particular significando esto un gran costo a la poblacién el cual sélo algunos pueden
costear.

Siendo la paraplejia una discapacidad la cual produce encamamiento del paciente una
vez que sale de cirugia. Se hace necesario un trabajo de atencion primaria
interdisciplinario en el cual debe estar integrado el fisioterapeuta. Ya que juega un papel
importante en la prevencion de enfermedades secundarias como Uulceras de decubito,
complicaciones respiratorias, trombosis venosas profundas, osteoporosis entre otras. A
su vez, esta prevencién evita sobrecostos previniendo y evitando una nueva
hospitalizacion.

Restaurar lo mas pronto posible el movimiento se hace fundamental en estos pacientes.
El tratamiento se enfoca desde el principio en un nuevo objetivo de vida de la persona,
en la cual el fisioterapeuta empatiza con la persona y estimula el movimiento a través
del cuerpo. Al respecto Paz (2008) en su tesis doctoral encontrd que los fisioterapeutas
no consideran el cuerpo y sus estructuras como un objetivo en si mismo sino como un
modo de conocer las posibilidades de cambio, conectar con la persona y estimular en
ella la presencia del cuerpo, el movimiento, la vida y su espontaneidad... sin embargo,
esto se desvanece cuando se identifica un dafio donde la fisioterapia pasa a relacionarse
con la patologia apuntando a la autonomia y reduccion de la dependencia. Aparece la
vision rehabilitadora centrada en las técnicas y no en la persona. (p.342)

Segun Paz (2008): "Es generalmente la patologia la que acaba determinando el criterio
de inclusion o exclusién de la intervencion domiciliaria™ (p.333).

Si bien es cierto la autonomia y la reduccion de la dependencia son objetivos muy
valederos no pueden ligarse al sentido de la utilidad, sino al sentido de la relacion.
Relacion con la familia, con la sociedad. Con el mundo.

2.2.5.3 Relacion Fisioterapeuta — Familia — Paciente

La relacion fisioterapeuta paciente debe fundamentarse en una relacion de confianza
donde todos los implicados colaboren en un objetivo en comun que es lograr lo
acordado con el paciente. Esto desde un enfoque cientifico y ético en bdsqueda del
bienestar de la persona.

Una buena relacion fisioterapeuta-paciente no implica el hecho de participar
directamente en el dolor o sufrimiento de los pacientes, sino todo lo contrario. Es
necesario establecer una relacion amable y cordial, incluso intentar ponerse en el caso
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del enfermo para asi comprenderlo mejor, pero con la finalidad de ayudarle a resolver
esa situacion, no con la de compartir emocionalmente su dolor. Esto ya lo hacen sus
familiares y amigos. El fisioterapeuta tiene una funcion diferente. Es més, en muchas
ocasiones debe mostrarse optimista o al menos equilibrado emocionalmente. Entralgo
(como se cit6 en Polaino, 1997).

En salud es muy importante la relacion con los familiares de los pacientes ya que ellos
pueden brindar informacion muy valiosa para el diagnéstico y tratamiento de la persona
atendida. . Entralgo (como se cit6 en Polaino, 1997). En ese sentido, son los familiares
mas cercanos los que se encuentran el mayor tiempo con el paciente y son ellos los que
llevan los cuidados del paciente.

Capitulo I11: Metodologia
3.1. Disefio de la investigacion

En este estudio se ha utilizado el enfoque cualitativo de tipo documental y el disefio ha
sido el estudio de caso (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014). Para el analisis de la
informacidn se utilizé el método fenomenoldgico.

En la investigacion cualitativa, el método fenomenoldgico esta orientada al abordaje de
la realidad, a partir del mundo interno del individuo; es el mundo subjetivo de la
persona integrado por todas las experiencias, percepciones y recuerdos al que una
persona accede en un determinado momento (Leal, 2000). Para Seiffert (1977), el
método fenomenoldgico busca comprender el mundo vital del hombre por medio de
una interpretacion total de las realidades cotidianas.

En ese sentido la fenomenologia como método requiere que el investigador asuma el
conocimiento de las bases y fundamentos para que se realice un coherente abordaje de
aquello que se investiga. Partiendo de la fenomenologia se analizan los principios
posibilitadores del método fenomenoldgico, los momentos ldgicos que desde esta
perspectiva, atraviesa la actividad investigativa y los tipos de reducciones inherentes a
dichos momentos (Leal, 2000).Para el analisis de la informacion se ha utilizado el
método fenomenoldgico basado en la experiencia vivida en sus cuatro existenciales: el
espacio vivido, el cuerpo vivido, el tiempo vivido y las relaciones humanas vividas Van
Mannen (como se citd en Sandoval, 2002).

Asi mismo, se hace uso de los principios de la bioética personalista; viéndose en
predominio el principio de libertad y responsabilidad en el cual se debe procurar una
bioética de la responsabilidad frente a las otras personas, frente a si mismo y, ante todo,
a la propia vida y a la vida de los otros hombres (Garcia, 2013). Este principio en el caso
de una persona en una situacién de discapacidad con riesgo de depresion se podria ver
vulnerado con lo cual se hace importante su conocimiento y consideracion.

3.2. Descripcion del ambito de la investigacion

El ambito de nuestra investigacion fue en los espacios de relacién fisioterapeuta-
paciente durante las atenciones domiciliarias a lo largo de seis meses con una
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continuidad de dos veces a la semana. Asi mismo, hubo una interrelacion directa con la
familia del paciente acerca del cuidado de la persona.

La edad del paciente al momento del estudio era de 27 afios, su estado civil era
conviviente y tenia un hijo. La condicion econdmica de la familia del paciente es pobre
(INEI, 2018): el ingreso de la familia se circunscribe al ingreso minimo vital porque el
paciente era el aportante principal de la familia. La instruccién alcanzada por los
miembros de la familia se encuentra entre primaria completa y secundaria completa. Las
caracteristicas de su domicilio se reducen a un piso compartido entre seis personas
incluyendo al paciente, ubicada en uno de los barrios del distrito de San Martin de
Porres.

En el paciente se produjo una lesion de la médula espinal a la altura de la segunda
vertebra lumbar: una lesion medular completa; ASIA A, a nivel de T12 — L2. JJ fue
operado y posteriormente diagnosticado con paraplejia flacida y arreflexia. Se debe
tener en cuenta que la Neurologia define la paraplejia como: “pérdida del movimiento
en los miembros inferiores™. Por otro lado, los Descriptores en Ciencias de la Salud
(DECS) la caracterizan con una: "Pérdida severa o completa de la funcion motora en las
extremidades inferiores y en las porciones inferiores del tronco”. Estos sintomas estan
presentes en JJ.

A tres meses de la operacion y una fijacion transpedicular desde la doceava veértebra
dorsal hasta la segunda vértebra lumbar, JJ manifiesta que siente dolor en la zona
lumbar y miedo a hacer grandes movimientos. No puede mover los miembros inferiores
y afirma no sentir las piernas. Presenta incontinencia urinaria y fecal, sumado a la
atrofia muscular en miembros inferiores por desuso. De igual modo, no tolera la
posicion decubito lateral ni la posicion de sentado, por tanto, siempre se encuentra en
decubito supino.

Segun la Escala Visual Analoga del dolor (EVA) en la que diez es la mayor intensidad
de dolor y uno el minimo dolor, JJ referia un diez después de la operacion y a tres meses
de la operacidon un cinco.

Teniendo en cuenta el cuadro descrito surgen las siguientes preguntas: ;cual es la
percepcion del cuerpo y de la subjetividad, que tiene una persona como JJ, que ha
perdido la sensibilidad en una parte de su cuerpo?; ¢cémo se ha modificado su relacion
consigo mismo, los demas y con el mundo? ¢En qué forma es condicionante el dolor y
la discapacidad en estas personas?

3.3. Descripcidn del caso
Desde la perspectiva del fisioterapeuta
3.4. Instrumentos y procedimientos para el desarrollo del presente estudio

En el desarrollo del presente estudio se siguio los lineamientos planteados por Max Van
Manen (2003) y Martinez (2014) para realizar la recoleccién de la informacion
siguiendo las fases del método fenomenoldgico, los cuales se describiran a
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continuacion:

Primera fase: Clarificacion de presupuestos.

Se trato de esclarecer los objetivos, hipotesis, preconceptos y las concepciones tedricas
de las cuales partir en el estudio del fendmeno dado (Van Manen, 2003).

Segunda fase: Recoger la experiencia vivida.

En esta etapa del estudio se busco la descripcion completa y sin prejuicios del fendmeno
de estudio por medio de la experiencia vivida del participante del estudio (Martinez,
2014) Para ello, se realiz6 una guia de conversacion a profundidad con un previo
analisis del fendmeno en cuestion. En las cuales Van Manen (2003) recomienda no
realizar tantas preguntas y muchas veces incitar al otro con el silencio con el fin de que
recuerde o pueda desarrollar sus ideas. La guia de conversacion contiene siete preguntas
abiertas: Las tres primeras preguntas estan orientadas a la descripcion de la percepcion
del paciente acerca de la realidad de su cuerpo con paraplejia. La cuarta y quinta
pregunta son para generar el conocimiento y la autopercepcion acerca de los cambios
producidos en su cuerpo. Finalmente, las dos Ultimas preguntas estan dirigidas para
recoger la experiencia subjetiva del paciente acerca de sus relaciones con el mundo
familiar y el entorno amical.

Tercera fase: Reflexionar acerca de la experiencia vivida.

En esta fase se tratdé de aprehender el significado de la experiencia vivida. Con lo cual
se pretendié captar el significado del hecho en si mismo (Van Manen, 2003). En esta
fase se desarrolla la reduccion fenomenoldgica (Husserl, 1986). La primera reduccion
puso en paréntesis lo previamente establecido acerca de la paraplejia. En la segunda, se
realizé referencias espacio temporales y datos especificos del sujeto. En la tercera
reduccion se pasé a la esfera eidética para captar la esencia de lo relatado por el
paciente. Finalmente, en la cuarta reduccion se pasé a la esencia de significados
similares para la comparacién con lo establecido en el marco teorico (Leal, 2000).

Cuarta fase: Escribir-reflexionar acerca de la experiencia vivida.

En esta fase se disefid una descripcion textual y recordatoria de acciones, conductas y
experiencias de los individuos tal como lo vivian (Van Manen, 2003).

La conversacion a profundidad se realizo en el domicilio del paciente en un d&mbito
privado de interaccion entre terapeuta fisico y persona atendida. Se obtuvo el
consentimiento informado y se garantizé el anonimato del entrevistado resguardando asi
la confidencialidad de los datos obtenidos. Asi mismo, se hizo uso de seudénimos en la
recoleccion de los datos, la transcripcion de la informacion y en la codificacion
inductiva de esta para salvaguardar la confidencialidad de la informacion.

3.5. Delimitaciones

En nuestro trabajo nos circunscribimos al estudio de un solo caso de un paciente con
paraplejia secundaria. Nuestro andlisis es desde la perspectiva bioética.

Capitulo IV: Analisis del caso
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4.1 Entrevista

La conversacion a profundidad se realiz6 en el domicilio del paciente en un ambito
privado de interaccion entre terapeuta fisico y persona atendida.

Relato de JJ:

A veces, siento que nada ha cambiado, que mi cuerpo sigue siendo el mismo. Que esta
sano. Es como si mi cuerpo no hubiera sufrido ningin accidente, pero luego me doy
cuenta que no es asi. Que ya nada va a ser igual. (Sonrisa de resignacion). Parece
como si mi cuerpo hubiera sido dividido en dos. S6lo siento un dolor general, como
adormecimiento y un hormigueo en las piernas, mas no puedo moverlas ni sentir
cuando me las tocan. Trato de no deprimirme, porque me afecta mas. Pero sé que las
cosas ya no van a ser como antes, y que ya no podré hacer las cosas que iba a hacer.
(Disminucién del tono de voz y mirada hacia abajo).

4.2 Anélisis fenomenoldgico

El terapeuta fisico debe tener en cuenta que en el sufrimiento y en el dolor el cuerpo se
experimenta como limite, el cuerpo puede terminar presentdndose como algo
desagradable en si. El sufrimiento moral o interior puede generar un desenfoque acerca
de la explicacion del sentido de la vida, y las formas del dolor especificas como la
tristeza y el miedo o temor (Yepes, 1999).

Cuando manifiesta su dolor a sus familiares siente que no es comprendido del todo, sin
embargo percibe la necesidad de ser escuchado y atendido. En consecuencia, el dolor
que es percibido por quien lo padece, en muchas ocasiones encuentra un limite en la
comunicacion del mismo. El uso del lenguaje por tanto se encuentra limitado para lo
que quiere expresar. No obstante, JJ necesita y debe ser escuchado y atendido. "La
necesidad de ser escuchado y atendido por el otro se hace presente desde el momento
mismo del nacimiento. Hablar cura y la represién del acto simbdlico incrementa la
tension dolorosa” (Rojas, Esser Diaz, 2004, p.p.70-81).

El dolor en palabras de JJ es un “dolor general, acompafiado de adormecimiento”. Sin
embargo, también refiere un miedo al movimiento, para evitar la sensacién dolorosa
posterior a la operacion al realizar un movimiento. El dolor es un dafio sentido, en
primer lugar en la sensibilidad, presentdndose repentinamente. Este fendmeno
desorganiza la relacion del yo con su cuerpo. En este sentido se comprende que: “en el
dolor la corporalidad se percibe como impuesta, como un fastidio atenazante, frente al
que uno ya no es duefo de si, y que casi nos obliga a capitular” (Lorente, 1993, p.302).

Esta percepcion subjetiva del dolor sentida y expresada por las personas de forma
distinta condiciona el accionar humano también en diversas formas. Recordando las
lineas de Yepes donde menciona que en el dolor cronico existe la tendencia a evitar
actividades y contacto social con un enfoque casi total de atencion al dolor este accionar
humano, no solo estd influenciado por el dolor en JJ, sino también por la condicion
discapacitante de la paraplejia: en modo tal que se condicionan mutuamente. Esto quiere
decir, en la practica, que esta menor actividad y retirada social de JJ también se da por
la condicidn parapléjica, que a su vez, capta casi totalmente la atencion en la sensacion
dolorosa.
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El terapeuta, en primer lugar, debe tener en cuenta y ayudar al paciente a aceptar y
afrontar el dolor; en segundo lugar, ayudarlo a descubrir el sentido del dolor: “yo sélo
puedo afrontar el sufrimiento, sufrir con sentido, si sufro por un alguien o por un algo.
El sufrimiento para tener sentido, no puede ser un fin en si mismo, para poder
afrontarlo, tengo que trascenderlo” Frankl (1991). Estos pacientes se enfrentan a una
condicion prolongada en el tiempo en la cual pasan por un proceso de adaptacion hacia
una nueva realidad, donde buscan encontrar un sentido a su condicién. En este proceso
de adaptacion y en esta bdsqueda de sentido, el sufrir por un alguien o un algo se
manifiesta en la esperanza de la recuperacién, que aunque puede no ser total con el
tratamiento fisioterapeutico logra ser funcional para esta nueva realidad de los
pacientes.

En ese sentido JJ tiene un hijo el cual se convierte en un alguien que da sentido a su
sufrimiento y un algo porque cuenta con proyectos de vida en esta nueva condicion. Asi
mismo, los objetivos en la rehabilitacion fisica se convierten en objetivos de vida. Cada
logro aunque parezca pequefio para algunos para ellos lleva un gran esfuerzo y se
convierte en un gran logro y debe ser visto como tal.

En esta primera etapa, posterior a la operacion, la imagen que tiene JJ de su cuerpo no
ha cambiado, ya que la sigue viendo tal como era antes, mas si ha cambiado la relacion
de su cuerpo con el mundo. Esta sensacion del cuerpo tal como era antes, pudiera
sugerir que todavia no hay una clara aceptacion del cambio ocurrido. Sin embargo,
existe en él la percepcion de que las cosas ya no seran como se pensaba que serian en
este mundo. Es en esta direccion que Good (2004) afirma que: "actuamos en el mundo a
través de nuestros cuerpos; nuestro cuerpo es el sujeto de nuestra accion, aquello a
través de lo cual experimentamos, comprendemos y actuamos en el mundo™. Por tanto,
JJ comprende y experimenta que la relacion con el mundo ya no sera la misma. Desde
esta perspectiva, el cuerpo, conjuntamente a la forma como se relaciona con el mundo
este nuevo cuerpo son completamente distintos a la anterior, por tanto, este cuerpo va a
tener que aprender nuevamente a relacionarse, por medio de las actividades de la vida
diaria con este mundo

“Sé que las cosas ya no van a ser como antes, y que ya no podré hacer las cosas que iba
a hacer”. JJ entiende que su estar en el mundo ha sido modificado, parece entender que
su esencia sigue siendo la misma, pero su relacion con el mundo ha cambiado. Siente el
futuro con incertidumbre, y piensa que este cambio le va a generar limitaciones en su
accionar. Este accionar en el mundo no se da en solitario, sino por medio de
interrelaciones. En este sentido, el filosofo Lopez (2013) corrobora: “El cuerpo es lugar
donde habita el ser y fenomeno de este. EI hombre es ser en el mundo, con y para los
demaés. El individuo no existe solo en el mundo, sino en relacion™.

En el estudio realizado por Moreno M. (2011); se encontrd que el proceso que describe
las acciones/interacciones de ‘“Renacer con paraplejia” es ‘“descubrir la nueva
normalidad”. (p. 371) el cual se caracteriza porque es dinamico e individual y, aunque
transcurre a través del tiempo, no estd determinado por él. Estos resultados permiten
apreciar que el impacto de los cambios en el cuerpo y en la corporalidad, generan en los
pacientes un colapso de la existencia, porque deben interrumpir la vida que llevaban y
asumir una nueva vida con discapacidad; asi mismo orientan a los profesionales de la
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salud en general; sobre algunas estrategias de cuidado encaminadas a superar este
cambio drastico y a ayudar a las personas con paraplejia a reconocer su cuerpo y
descubrir la nueva normalidad.

Sin embargo, nosotros consideramos que este proceso no es un “renacer con paraplejia”
sino un proceso de adaptacion y cambio en su forma de comprenderse como cuerpo y
conciencia y este “descubrir la nueva normalidad” es un proceso de aceptacion
consciente de la nueva condicién, que si bien es dindmica no es individual sino en
relacion con la familia, con la sociedad y con el mundo.

Ahora JJ pasa los dias en su cuarto, echado en su cama, Se comunica con sus amigos por
celular, ya no trabaja ni asiste a reuniones. El obrero de la construccion refiere que sus
amigos no lo visitan por encontrarse en provincia. Esto denota que el proyecto de vida
que tenia va a tener que modificarse. Deberan surgir en él nuevos planes con nuevos
objetivos ajustados a su nueva realidad. Sus prioridades van a tener que ser otras. Al
respecto Entralgo (como se citd en Polaino, 1997) en La espera y la esperanza refiere:
“El cuerpo del hombre “exige” que la espera humana sea un proyecto y el espiritu
humano se ve obligado a esperar su futuro concibiéndolo como proyecto. Un proyecto
adecuado a sus necesidades corpdreas”. Tal adecuacion no sera solo a sus necesidades,
sino también a sus posibilidades. En este sentido se comprende la connotacion limitante
de la condicién corpoérea. Del mismo modo, pone el doble desafio para JJ de la
realizacion personal y para el personal de salud de responder a estas necesidades.

4.3 Analisis de la relacion fisioterapeuta paciente familia

Toda terapia fisica se basa en la relaciéon entre terapeuta, paciente y familia y en la
utilizacion de un tratamiento con técnicas especificas. Hay veces, que se hace uso de
maquinas terapéuticas pero aun asi la relacion terapeuta-paciente sigue estando presente
siendo la base para un buen tratamiento. De alli la importancia de su analisis.

El punto de partida para la relacion entre el terapeuta fisico y el paciente debe
fundamentarse en el reconocimiento del paciente como persona, es decir, cuerpo,
conciencia, subjetividad y autodeterminacion, en consecuencia, cuerpo y alma.

El terapeuta, primero, debe reconocer que no estéa tratando con un objeto, sino con una
persona, que es valiosa en si misma. Esto implica y exige reconocer su dignidad y su
vida. Al respecto, Torres (2007) refiere que “la buena préctica en terapia fisica y
rehabilitacién no s6lo implica el saber hacer, el conocer cientifico, y el satisfacer las
necesidades de movimiento del ser humano sino también reconocer la dignidad de la
vida, el respetar los derechos, decisiones y proyecto de vida de la persona’. Este
reconocer a la persona como valiosa en si misma mantiene la relacion terapeuta fisico-
paciente en un mismo plano excluyendo cualquier acto de discriminacion, ya que
reconoce un valor no basado en la utilidad, sino en la existencia. Considerando lo
anterior Ayllon (2011) propone que: “La persona se nos presenta como valiosa en si
misma, sin que su valor le venga de resultar atil para algo™. Por tanto, el ser humano es
un fin en si, que no debe utilizarse solo como medio para alcanzar otra cosa. De esta
forma surge un imperativo de respeto mutuo, que nos lleva a tratar a los demas como
fines en si.
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Asi mismo, el fisioterapeuta debe buscar respetar la autonomia del paciente. En ese
sentido, se busca elegir con el paciente la mejor alternativa de tratamiento segln sus
posibilidades y expectativas de vida. (Paz, 2008). Es alli, donde el terapeuta fisico por
medio de la evaluacion y el tratamiento logra la reinsercion de estas personas en la
sociedad. Ahora bien, esta evaluacion y tratamiento deben considerar la
autodeterminacion de la persona. La autodeterminacion entendida como autoposesion
que significa “que la persona es duefia de si, independiente y auténoma, y no estd
radicalmente a disposicion de otro, sino de si misma. La autoposesion da lugar al
autodominio, y ambos, de manera conjunta, hacen posible la intimidad: yo soy mio, y
por serlo y para poder serlo tengo un espacio propio en el que vivo y habito, y en el que
decido de mi destino” (Burgos, 2007). Respetar por parte del terapeuta fisico esta
autodeterminacion de la persona es, a su vez, respetar la autonomia del paciente para
decidir con él su tratamiento. Autonomia que en el caso de una persona con paraplejia
se ha visto parcialmente afectada en el sentido fisico, m&s no en la capacidad de
decision sobre si mismo. Sin embargo, esta autonomia se complementa con el principio
personalista de libertad y responsabilidad en el cual se debe procurar la responsabilidad
frente a las otras personas, frente a si mismo y, ante todo, a la propia vida (Garcia,
2013).Se ha visto en el analisis que los fisioterapeutas reconocen el cuerpo y sus
estructuras como un modo de conocer las posibilidades de cambio, conectar con la
persona y estimular en ella la presencia del cuerpo, el movimiento, la vida y su
espontaneidad, sin embargo esto cambia en la practica cuando se encuentran con la
patologia enfocandose en la autonomia y la funcionabilidad de la persona. Vision
rehabilitadora centrada en las técnicas y no en la persona. (Paz, 2008 p.342). Torres
(2007) refiere que “la buena préctica en terapia fisica y rehabilitacion no s6lo implica el
saber hacer, el conocer cientifico, y el satisfacer las necesidades de movimiento del ser
humano sino también reconocer la dignidad de la vida, el respetar los derechos,
decisiones y proyecto de vida de la persona”. En ese sentido este trabajo diferencia la
dignidad ontoldgica ligada al ser y la moral ligada a las acciones (Villaroig, 2015). Por
ello entender, diferenciar y aplicar este enfoque se hace necesario en la terapia fisica y
rehabilitacion.

Por otro lado, se debe establecer desde el principio una relacién de confianza “la
relacion debe establecerse y mantenerse dentro de una marcada cordialidad y, a la vez
del més delimitado respeto” Entralgo (como se cit6 en Polaino, 1997). Asi mismo, por el
tiempo que pasa el terapeuta fisico con el paciente se puede establecer una relacion
cordial y empatica, sin embargo, no se trata de participar directamente en el dolor o
sufrimiento del paciente sino de comprenderlo y ayudarlo a superar esa situacion
mostrandose optimista y equilibrado. Entralgo (como se cité en Polaino, 1997).

Por otro lado, el paciente en una etapa temprana de la paraplejia es dependiente del
entorno en el cudl se encuentra. En el caso de JJ quien era el sustento principal de la
familia, es la madre producto de la situacion de su hijo la que vuelve a tomar el rol de
jefe del hogar ante la ausencia del padre, asume el sustento econdmico de la familia y
también comparte roles con la mujer de JJ en cuanto a sus cuidados, atenciones y
traslados al centro hospitalario, asi mismo, el cuidado del hijo de la pareja. Es por ello,
que la familia viene a cobrar gran relevancia en su rehabilitacion, en ese sentido en
nuestro caso particular la madre y la esposa juegan un rol muy importante en JJ. No solo
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como medio de apoyo en su dependencia (cuidados, higiene, movilizacion) sino
también como apoyo moral y espiritual (Moreno, 2011). En ese sentido la familia
directa (madre y conviviente) son las personas que pasan mas tiempo con el sujeto, se
podria afirmar que son las que mas lo conocen.

En el caso de JJ la madre producto de la situacion de su hijo vuelve a tomar el rol de
jefe del hogar ante la ausencia del padre. Asume el sustento economico de la familia y
también comparte roles con la mujer de JJ en cuanto a su cuidado.

Palabras de la madre:

“No s6lo tengo que gastar en medicamentos sino que también en transportar a mi hijo al
hospital y nadie lo quiere llevar, tengo que llevarlo en camioneta y con toda y su cama
lo llevamos porgue no puede sentarse™ (Voz de preocupacion).

Las palabras de la madre revelan el estado de dependencia en el que se encuentra JJ. En
esta etapa se podria correr el riesgo de tomar al familiar en situacion de discapacidad
como una carga, sin embargo, la madre asume la dependencia de su hijo con amor. Lo
cual se convierte en una oportunidad para pasar mas tiempo juntos, vencer adversidades
y afianzar una relacion madre-hijo méas fuerte. Asi mismo, en JJ este apoyo total de la
madre afianza su seguridad, se siente mas seguro y esto se ve reflejado en una
recuperacion mas Optima de su persona.

En la actualidad no existen estudios en el Peru sobre la paraplejia, se hace fundamental
la investigacion sobre temas como paraplejia, tetraplejia y diferentes patologias que
conlleven algun tipo de discapacidad. Finalmente, quedan varios temas pendientes
como preguntarse cuando se debe de dar de alta a una persona que pasa por una lesion
medular ya que en casos de pacientes con este tipo de discapacidad un alta apresurada
puede generar un sobrecosto a la familia que muchas veces no puede cubrir y mas aln
complicaciones de alto riesgo en la salud del individuo.
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Capitulo V: Resultados y Conclusiones

Una persona con paraplejia se enfrenta a una nueva y compleja realidad producto del
cambio en su cuerpo, en su conciencia y subjetividad; y tiene que pasar por un proceso
de adaptacion y cambio en su forma de comprenderse como cuerpo y conciencia. Este
cambio y proceso de adaptacioén viene acompafiado del condicionante doloroso y la
condicion discapacitante producto de la paraplejia, que a su vez se refleja en un cambio
en el proyecto de vida.

El Terapeuta fisico debe analizar los cambios del paciente en su cuerpo y conciencia, lo
que le permitird comprender al paciente como una persona humana, con dignidad y
valor en si mismo, que por las circunstancias de la condicion discapacitante, se
manifiestan en la atencidn a su cuerpo; y en el afrontar y superar el sufrimiento interior.
Para ello el Terapeuta fisico no debe tomar una posicion paternalista frente al paciente
sino una posicion empatica y comprensiva que respete la autodeterminacion y
autonomia de la persona. Asi mismo, esta consideracion de la persona como alguien
digno y valioso mantiene la relacion terapeuta fisico-paciente en un mismo plano
excluyendo cualquier acto de discriminacidn, ya que reconoce en la persona un valor no
basado en la utilidad sino en la existencia.

Existe una necesidad de la persona con paraplejia no solo de ser atendido sino también
de ser escuchado. La terapia fisica como atencion domiciliaria juega un rol muy
importante y transcendental en la discapacidad, con un papel en la prevencion,
recuperacion de la persona y disminucién de costos. Por otro lado, el enfoque de esta no
solo debe estar en la recuperacion de la funcionabilidad del paciente y en su autonomia
sino también en la relacion con el otro, con la familia, con la sociedad, con el mundo.

Los objetivos en la rehabilitacion fisica se convierten en objetivos de vida, en el sentido
de que cada logro alcanzado en la rehabilitacion contribuye a la esperanza de concretar
los nuevos proyectos planteados los cuales se asumen con libertad y responsabilidad.

Finalmente se concluye en el estudio que existe un periodo de dependencia y
vulnerabilidad en este tipo de discapacidad sobre todo en etapas tempranas de la
condicion discapacitante. Es por ello, que se hace fundamental el apoyo familiar para
superar esa etapa. Por otro lado, esta misma dependencia se convierte en una
oportunidad para pasar mas tiempo con la familia y afianzar los lazos familiares.
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ANEXOS

Anexo A
Guia de conversacion a profundidad

Introduccion: Me gustaria hablar sobre su estado actual. Escuchar lo que me tenga que
decir acerca de su experiencia.

Preguntas abiertas:

- ¢Qué piensa usted acerca de su cuerpo actualmente?... ;Siente que algo ha
cambiado en su cuerpo después del accidente?

- ¢Qué siente en su cuerpo y en sus piernas ahora?

- ¢Algo ha cambiado en esta etapa de su vida con respecto a la anterior? ...;Cémo
ha cambiado?

- ¢Han cambiado sus relaciones sociales?... ;Ahora como es la relacion con su
familia y amigos?

Le agradezco por el tiempo. Ha resultado de gran ayuda.
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