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Espacio y movimiento del cuidador de la persona con discapacidad motora

Sandra Herndndez Corral,* Ma. Guadalupe Ojeda Vargas™*

RESUMEN

Objetivo: Analizar y describir el espacio y movimiento del cuidador de la persona con discapacidad motora. Metodologia:
Investigacion de abordaje cualitativo y de tipo descriptiva exploratoria; los informantes fueron cuatro cuidadores de personas
con discapacidad motora hospitalizados en el Servicio de Rehabilitacién Neuroldgica; los datos fueron recolectados mediante
entrevista a profundidad, la cual fue grabada, transcrita y analizada sobre la base de analisis de discurso. Resultados: Emer-
gieron dos categorias tedricas analiticas: espacio y movimiento, con las subcategorias para espacio: necesidad de banar a la
persona y necesidad de hacerle sus ejercicios a la persona, y la segunda categoria movimiento con la subcategoria, movimiento
ascendente. Conclusiones: El espacio del cuidador de la persona con discapacidad motora se centra en las actividades de
cuidado, como son: bafio, alimentacidon, comunicacién, movilizacién y terapias, y el movimiento se manifiesta a través del
proceso interactivo de cuidar.
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Space and movement of the caregiver of the person with motor disabilities
ABSTRACT

Objective: To analyze and describe the motion space and caregivers of people with motor disabilities. Methodology:
Qualitative research approach was exploratory and descriptive; the informants were four caregivers of people with motor
disabilities hospitalized in the Neurological Rehabilitation Service, data were collected through in-depth interview, which
was recorded, transcribed and analyzed on the basis discourse analysis. Results: Analytical theory emerged two categories:
space and movement, with the subcategories to space: the need to bathe the person and need to give the person exercises
and the second category with the subcategory movement, upward movement. Conclusions: The space of the caregiver of
the person with motor disabilities focuses on self-care activities such as: bathing, feeding, communication, mobilization and
therapies, and movement manifests itself through the interactive process of care.
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INTRODUCCION

e estima que mas de mil millones de personas viven

con algun tipo de discapacidad; segtin las estimacio-

nes de la poblacién mundial en el 2010, alrededor
del 15% de la poblacién mundial.! En América Latina y
el Caribe, en el 2009 habian por lo menos 50 millones
de personas con algin tipo de discapacidad, segun cifras
reportadas por el Banco Mundial.?
En México existen 5°739,270 personas con alguna disca-
pacidad fisica o mental para realizar actividades de la vida
cotidiana. E140.7% de las personas con alguna discapacidad
tienen entre 60 y 84 afos de edad, el 32.8% se encuentra
en la edad adulta entre 30 y 59 afios y el porcentaje menor
estd representado por la poblacién de 85 afios y més. Cabe
mencionar que dos de cada diez individuos con discapacidad
tiene menos de 30 afios.?
La discapacidad que presenta con mayor frecuencia la po-
blacién mexicana es la que se relaciona con la movilidad,
ya que alrededor de la mitad de las limitaciones declaradas
se refieren a caminar o moverse (58.3%).> La Encuesta
Nacional de Salud y Nutricién 2012* confirma que la dis-
capacidad motora es la mas frecuente y estd presente en
2’442 ,400 hombres y 3°036,100 mujeres; estas personas
manifestaron tener dificultad para caminar, moverse, subir
o bajar escaleras.
En situaciones como éstas, la mayoria de los familiares (cui-
dadores) proporciona el apoyo; sin embargo, se les demanda
compromiso y dedicacion, ya que deberd invertir tiempo
para proporcionar cuidado encaminado a la satisfaccién de
las necesidades basicas.
Se han realizado diversas investigaciones que abordan el
tiempo y espacio dedicados al cuidado de las personas con
discapacidad; el 91% de los cuidadores de nifios refieren
cuidarlos desde el momento del diagndstico; respecto al
tiempo de experiencia como cuidador, el 78% lleva 37
meses y el 61% dedica las 24 horas del dia al cuidado.’ Las
madres manifestaron un caricter sobrenatural del cuidado,
declarando que la cantidad de tiempo y la intensidad de
dedicacion para los nifios exigen mucho mas que la practica
natural de cuidarlos.®
En los adultos mayores dependientes el cuidador dedica
mads tiempo y lo hace de manera continua durante el dia.’
En Chile, en el 2012, Flores, Rivas y Seguel® observaron
que el 46.3% de los cuidadores dedic6é de 21 a 24 horas
al cuidado y 53% lleva més de cinco afos realizando esta
tarea, mientras que Espinoza y Jofré® mencionan que los
cuidadores de pacientes dependientes inscritos en el progra-
ma de atencién domiciliaria han realizado esta labor desde
hace nueve afios en promedio, dedicando 17 horas del dia
a esta tarea. Por otra parte, el tiempo dedicado al cuidado

de adultos mayores en el domicilio es de mas de tres afios
en el 46.6%."° En adultos mayores fragiles, los cuidadores
invierten como minimo tres horas diarias. Ademas, preci-
san dividir ese cuidado con los quehaceres domésticos, el
trabajo y el cuidado de los hijos, entre otras actividades."

Con relacién al movimiento, Schnaider, Silva y Pereira'?
mencionan que una de las actitudes del cuidador en el arte
de cuidar es acompanar los cambios y movimientos de vida
de si mismo y de los demds. La observacion dia con dia,
caracteristica de la relacién paciente-cuidador se revela:
en cuanto los cuidadores creen que los pacientes son cada
vez mas dependientes para las actividades de la vida diaria,
no consiguen percibir lo que pueden hacer solos; ésta es
una manifestacién de sobreproteccidn; por otra parte, los
pacientes pueden sentirse una carga para los cuidadores.'
La construccién de significados por los seres humanos es
un proceso interpretativo que da lugar a la accién; cuando
se enfrenta al mundo se acepta hacerle frente a todo tipo de
situaciones. Para llegar a tal intento, el humano reflexiona,
interpreta y determina su accion a la luz de sus reflexiones.
Esto significa que ser cuidador de un familiar dependiente
significa asumir tareas que antes no conocia y que afectan
directamente su cotidianidad. Inconscientemente, analiza
y obtiene respuestas a ella. Todo lo que aprende estd cam-
biando, ocurren cambios en su vida rutinaria y tiene que
lidiar con esto todos los dias."

El referencial tedrico del espacio y movimiento del cuidador
de la persona con discapacidad motora se bas6 en Henri
Bergson y el cuidado en Waldow, autores que dieron fun-
damento tedrico a los resultados encontrados.

De acuerdo con Bergson, el cardcter mismo de los fe-
ndémenos psiquicos estd en lo cualitativo (y por tanto no
pueden ser mensurados cuantitativamente) y cada intuicién
(cualidad) es irrepetible, irreversible y no puede ordenarse
en una instancia reversible y homogénea en la que prima
la yuxtaposicion, pues se interpretan y se funden entre si
formando un fluir tnico, una continuidad inseparable (du-
racion). Aqui estd la distincién entre tiempo espacializado,
que es el tiempo fisico que contempla la ciencia, y el tiempo
auténtico, la duracion de la vida interior de la conciencia,
el puro movimiento en el que no pueden ser diferenciados
los momentos como estados distintos."

El tiempo real, “o tiempo vivido” o lo que podria ser el
tiempo de Bergson, no es el espacio del tiempo, este vacio
en el que los acontecimientos se sucederian. El filosofo
propone desviemos la mirada y consideremos los propios
acontecimientos sean fisicos o psiquicos. Es aqui donde se
descubre el tiempo real, cuyas propiedades fundamentales
son sucesion, continuidad y duracién.'

Bergson'’ dice que el movimiento se compone de puntos,
pero que comprende, ademas, el pasaje obscuro, misterioso,
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de una posicién a la posicidn siguiente. Las posiciones del
movil, no son partes del movimiento, son puntos del espa-
cio que, segun el supuesto, subtiende al movimiento. Este
espacio inmévil y vacio, s6lo concebido, nunca percibido,
tiene precisamente todo el valor de un simbolo.

Bergson, entre sus proposiciones relacionadas con el mo-
vimiento, menciona que hay una realidad exterior y no
obstante dada inmediatamente a nuestro espiritu, por lo
que considera que esta realidad es movilidad. No existen
cosas hechas, sino sélo cosas que se hacen; no estados que
se mantienen, sino estados que cambian. La conciencia que
tenemos de nuestra propia persona, en su continuo fluir, nos
introduce en el interior de una realidad sobre el modelo de
la cual debemos representarnos las otras. Toda realidad es
tendencia a un cambio de direccidn en estado naciente.'
Un movimiento repetitivo, descendente y un movimiento
ascendente que es creacion, “‘elaboracién continua de lo ab-
solutamente nuevo”. Ambas tendencias se encuentran en la
evolucién de la vida. En esta evolucidn se verifica, en efecto,
un movimiento ascendente denominado impulso creador
que produce formas cada vez mas complejas, cada vez mas
perfectas, junto a un movimiento descendente de retroceso.
La evolucién no siempre avanza, a veces retrocede.'®

Para entender los procesos de cuidado, Waldow, en el 2008,
menciona que el cuidado es una forma de ser hombre, y
tiene un significado a partir del propio hombre, incluyendo
comportamientos, actitudes, valores y principios que son
vividos por las personas en determinadas circunstancias;
sin embargo, se refiere al ser. El ser humano nace con un
potencial de cuidado, lo que significa que todas las perso-
nas son capaces de cuidar. Evidentemente, esta capacidad
podré desarrollarse conforme las circunstancias en que sea
ejecutada durante las diversas etapas de la vida.

Por otra parte, el cuidar es un compromiso, significa ayudar
a otros a crecer en su integridad y unidad, manteniendo su
dignidad y su singularidad. Por lo tanto, el cuidar es un
proceso interactivo que so6lo se establece en la relacién con
el otro; también se considera transformador porque ambos
crecen. El modo de ser del cuidado involucra una relacién
no sélo de sujeto-objeto, sino de sujeto-sujeto.”

La discapacidad es un fenémeno que va en aumento en la
poblacién a nivel mundial y especificamente en México; esto
genera la necesidad de contar con cuidadores que apoyen la
rehabilitacion de este tipo de personas; se ha comprobado
que una adaptacién inefectiva del cuidador lo lleva a un
estado de sobrecarga poniendo en riesgo su salud.

Ante este escenario, los cuidadores utilizan sus recursos para
vivir la nueva situacion de cuidado cambiante; de ahi la im-
portancia que tiene para el profesional de enfermeria analizar
el espacio y el movimiento en el que ocurre su nuevo rol, con
la finalidad de establecer programas de cuidado encaminados

a promover un cambio desde sus propias vivencias, de tal
forma que le permita desempeiiar su rol de manera eficiente y
al mismo tiempo facilitar la transicion a la vida comunitaria,
mediante acciones que promuevan la autonomia y permitan
que las personas con discapacidad y sus familiares participen
en actividades econdmicas y sociales.

Desde esta perspectiva, se planted la pregunta de investiga-
cion: ;Como es el espacio y movimiento de los cuidadores
de la persona con discapacidad motora?

Los objetivos planteados fueron: describir y analizar el
espacio y el movimiento de los cuidadores de personas con
discapacidad motora.

METODOLOGIA

Es una investigacién de abordaje cualitativo de tipo
descriptivo-exploratorio desarrollada en el Servicio de
Rehabilitacion Neuroldgica de un Hospital de Tercer Nivel.
Participaron, hasta el momento, cuatro cuidadores de perso-
nas con discapacidad motora. Los criterios de elegibilidad
fueron: ser cuidador de la persona con discapacidad motora,
de ambos géneros, con edad mayor a 18 afios, que propor-
cionaran cuidado a la persona hospitalizada.

Para la realizacion de las entrevistas en el hospital, se dio
a conocer a los cuidadores el objetivo de la investigacién
y su relevancia cientifica y social; fueron también orienta-
dos en cuanto a la entrevista, la libertad de participar o no
en el estudio, la proteccién de la identidad a través de un
pseudénimo y el secreto de los datos obtenidos; asi mismo
se esclarecieron las dudas. Posterior a su autorizacion, los
participantes firmaron el consentimiento informado.
Previo arealizar la entrevista, se acord? el horario y el lugar
adecuados; se establecié una relacién de respeto y empa-
tia. La recoleccidn de la informacion se realizé de febrero
a mayo del 2013 por medio de entrevista a profundidad,
mediante una pregunta semiestructurada disefiada con el
tépico del objeto de estudio que es el tiempo, espacio y
movimiento. Se caracterizd al participante y se formulé la
pregunta: {Cémo han transcurrido desde el inicio hasta el
dia de hoy los cuidados que viene ofreciendo a su familiar?
También se realizaron notas de campo para registrar el
lenguaje no verbal.

Las respuestas fueron audiograbadas, lo que permiti6
apreciar los testimonios del participante. El procesamiento
de datos fue por medio del analisis del discurso. Las na-
rraciones de los cuidadores participantes fueron analizadas
de acuerdo con el abordaje tedrico. Las entrevistas fueron
transcritas literalmente tal como fueron expresadas por los
sujetos (texto EMIC); luego se realiz6 la reduccién de los
datos a texto ETIC sin perder la esencia del mensaje. En
seguida se organizaron, clasificaron, redujeron a unidades
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minimas y se clasificaron los testimonios semejantes y
relevantes para identificar las categorias y subcategorias
que emergieron del andlisis. Para el rigor cientifico se
consideraron los criterios: credibilidad, confiabilidad, con-
firmabilidad y transferibilidad.

La investigacion se desarrollé aplicando los principios
cientificos y éticos conforme a lo establecido en la Ley Ge-
neral de Salud y su reglamento en materia de investigacion,
respetando los principios de confidencialidad, anonimato y
privacidad. Se obtuvo el consentimiento de los participantes
para la transcripcion, andlisis y publicacion de los discursos
y se respetd la confidencialidad de la informacién obtenida.

RESULTADOS Y DISCUSION

Participaron en el estudio cuatro cuidadores, de los cuales
tres fueron mujeres y un hombre, entre 38 y 58 afios de
edad, todos casados. El nivel de escolaridad fue uno con
primaria, dos con secundaria y uno con preparatoria. Dos
desempeinan actividades laborales externas al ambiente
doméstico y dos se dedican a las actividades del hogar. De
los cuatro, dos eran hijos, una esposa y una hermana. El
tipo de discapacidad motora de las personas que cuidan
fueron dos con sindrome de Guillen Barré, uno con lesion
medular completa con nivel neurolégico T10 y uno con
lesiéon medular incompleta con nivel neurolégico T1.
Posterior al andlisis e interpretacion de los cuatro discursos,
se derivaron dos categorias tedricas analiticas: espacio y
movimiento, la primera con las subcategorias: necesidad
de bafar a la persona y necesidad de hacerle sus ejercicios
a la persona. En la segunda categoria: movimiento, con la
subcategoria: movimiento ascendente.

Espacio

El espacio es considerado como el tiempo y el movimiento
que realizan los cuidadores a partir de que su familiar se
convierte en paciente con discapacidad motora. En este es-
pacio, la necesidad de bafio es fundamental. El de esponja,
en la camilla o en la silla son las formas que los cuidadores
describen para esta actividad, la cual es aprendida por ob-
servacion o mediante ensefianza de una enfermera; con el
tiempo, los cuidadores van ajustando la forma de realizar
esta actividad y con la ayuda que la persona con discapaci-
dad les pueda proporcionar.

Necesidad de banar a la persona
[...] “Alla se le daba baiio de esponja, me ayudaban las

enfermeras o enfermeros o mds bien ellos se lo daban y yo
nomas observaba.” [...] “Aqui sime enseiian como baiiarlo

en la camilla pero una sola vez y entonces no se me graba
muy bien, pero lo baiio.” [...] (Lalo)

[...] “Cuando llegué al hospital era en la camilla, no podia
sentarse para nada y si era mds dificil tanto para él como
para mi, pero ahora ya es mucho mejor sentado y él ya se
puede tallar, solamente le pongo agua y él se baiia, lo que
ya no alcanza a lavarse yo le lavo.” [...](Lola)

[...] “En neurologia me enseiiaron las enfermeras como
baiiarlo, los camilleros lo ponian en la silla y lo metian a
bafar en la regadera, le tallaba yo la cabeza, su cara, sus
dientes, le bafiaba yo todo el cuerpo, lo enjuagaba, ya que
acababa lo secaba, como un bebé; para mi fue como un
bebé.” [...] “Ahora es diferente porque €l ya se lava los
dientes, se enjuaga la cara, se seca o hace el proposito de
secar su cabeza, antes no lo hacia.”[...](Lili)

[...] “Al principio segiin se baiiaba pero en la cama, no la
bafiaba, mas bien la limpiaba y ya nada mas disque se mo-
jaba la cabeza, jno!, ahora en la camilla de baiio la bario,
/v si se baiia toda completa!, jun baiio normal! y ella me
ayuda, cuando se tiene que voltear ella mueve la cadera
o la pierna y ella ya me ayuda con los movimientos para
baiiarla.” [...] (Lupe)

Necesidad de hacerle ejercicios a la persona

Los cuidadores manifestaron cémo surge la necesidad de
hacerle ejercicios a la persona con discapacidad en dife-
rentes espacios.

[...] “En neurologia, como no se podia mover, me enseiio
la doctora como hacerle sus terapias (moverle las manos,
subirselas, bajdrselas, en circulo, los pies estirdrselos,
sobdrselos, doblarselos para arriba para abajo.” [...] “En
la casa ya le hacia mds ejercicios, con mds confianza,; en
el hospital me daba pena agarrarle aqui en las piernas (se
toca la entrepierna) o sobdrselas y alld en la casa ya se
las hacia.” [...] “Ahora ya los hace él mismo. Ya se voltea
de la cama de un movimiento a otro, ya se jala de la silla,
mueve mas los pies y estd haciendo el proposito de subir
los pies, de apoyarlos en la silla de ruedas. Ahora ya hace
mas cosas que antes.” [...] (Lili)

Los seres humanos fijan involuntariamente en un punto en
el espacio cada uno de los momentos con los que cuentan,
y es solamente en esta condicién cuando las unidades
abstractas forman una suma. Sin duda, es posible concebir
los momentos sucesivos del tiempo con independencia del
espacio; pero cuando se afiade al instante actual los que le
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preceden, como ocurre cuando se adicionan unidades, no
es con estos instantes mismos con los que se opera, puesto
que se desvanecen para siempre, sino con la huella duradera
que nos parecen haber dejado en el espacio al atravesarlo.'

El movimiento
En el movimiento ascendente surge la paciencia

El cuidar implica un movimiento en direccién de algo o
alguien que es motivo de interés o preocupacion. El ejerci-
cio de cuidar es una accién que posee una direccionalidad
concreta y determinada; nos mueve y nos impulsa a hacer
algo; se trata de una accién moral objetiva, para aliviar,
satisfacer, ayudar, confortar y apoyar. Abarca, ademds de
procedimientos y actividades técnicas, acciones y comporta-
mientos que favorecen; no solo es estar con, sino también el
ser con. Sefialadas por los cuidadores con las caracteristicas
de, se requiere de mucha calma y/o paciencia, tal como lo
expresan:

[...] “Tener calma, mds que nada calma y paciencia hacia
el paciente; porque €l estd enfermo; nosotros estamos bien.
Es tener mucha calma y ayudarlo en todo, todo lo que se
pueda y esté de nuestra parte. Es algo muy fundamental
tener calma, no perderla, ayudarle mds en lo que se pue-
de.” (Lalo)

[...] “Que le tengan mucha paciencia a sus pacientes y que
lo hagan con mucho cariiio y amor a sus pacientes, porque
si uno se desespera en vez de ayudarlos los perjudicamos.”

[...] (Lili)

[...] “La verdad, yo pensé que no iba a tener paciencia,
porque para eso se necesita mucha paciencia, (...) yo siem-
pre he sido muy mandona, quiero que las cosas las hagan
rdpido y a mi modo y aqui hay que tener paciencia y las
€0sas no son como yo pienso o como yo quiero.” [...J] (Lupe)

Bergson,'’ entre sus proposiciones relacionadas con el
movimiento menciona que hay una realidad exterior y, no
obstante, dada inmediatamente a nuestro espiritu, consi-
derando que esta realidad es movilidad. No existen cosas
hechas, sino sélo cosas que se hacen, no estados que se
mantienen, sino solo estados que cambian.

El reposo no es sino aparente, o mejor, relativo. La concien-
cia que tenemos de nuestra propia persona, en su continuo
fluir, nos introduce en el interior de una realidad sobre el
modelo del cual debemos representarnos las otras. Toda
realidad es tendencia, si se conviene en llamar tendencia a
un cambio de direccién en estado naciente.”

Bergson también hace referencia al espiritu que toma de
vez en cuando vistas cuasi instantdneas sobre la movilidad
indivisa de lo real; obtiene asi sensaciones e ideas. De este
modo, substituye lo continuo con lo discontinuo, la movi-
lidad con la estabilidad, la tendencia en via de cambio con
los puntos fijos que sefialan una direccion del cambio y de
la tendencia a escapar lo que es su esencia misma.'

En Ia evolucion de la vida se verifica, en efecto, un movi-
miento ascendente denominado impulso creador que pro-
duce formas cada vez mas complejas y perfectas.'

CONCLUSIONES

En este estudio se observa que el espacio y movimiento de
las actividades de cuidado se centran en realizar las activi-
dades de la vida diaria que la persona con discapacidad no
puede realizar de manera independiente; sin embargo, las
formas de realizar estas actividades van transformandose
de acuerdo con el tiempo y espacio que implica sucesion,
continuidad y duracién de éstas.

El movimiento que experimentan los cuidadores de personas
con discapacidad motora puede ser ascendente, en el que se
aprecian las caracteristicas de un cuidado verdadero como es
la paciencia y amor. Este movimiento ascendente permitir al
cuidador desarrollar su creatividad y establecer una relaciéon
transformadora con la persona con discapacidad motora.
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