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“Tuve todo un redescubrimiento en lo que refiere a la sexualidad... La
sexualidad se rehabilita, la sexualidad en las personas con discapacidad es
un tabu muy grande, pareciera que la sociedad cree que las personas con
discapacidad no tenemos relaciones sexuales y quizas eso, era algo que yo
también creia. Yo creo que la funcion que tenemos las personas con
discapacidad es de educar desde nuestro lugar; es demostrarle a la gente
que somos personas inclusivas desde todos los lugares, inclusive desde la

sexualidad, desde lo laboral, lo educativo, lo cultural...”

Padovani, A. (2015, 6 de noviembre). Entrevista con Carolina Amoroso, diario La Nacion
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INTRODUCCION

Entre 250.000 y 500.000 personas sufren cada afio en todo el mundo
lesiones medulares. En los hombres el riesgo es mayor en adultos jovenes (20 a
29 afios) y ancianos (70 afios o mas). En las mujeres, en cambio, el mayor riesgo
se registra en la adolescencia (15 a 19 afios) y a partir de los sesenta afios.’

Una lesion medular traumatica (LMT) supone cualquier alteracion sobre la
meédula espinal que produce alteraciones en el movimiento, la sensibilidad y/o
funcion autdnoma por debajo del nivel de lesion. La valoracion neuroldgica se lleva
a cabo con la clasificaciéon ASIA (American Spinal Injury Association), que es la
exploracion sistematica de las funciones motoras y sensitivas.

Las LMT pueden ser completas, cuando por debajo del nivel de la lesidn no
existe funcidn motora ni sensitiva, o incompletas, en la que se encuentran
sindromes clinicos especificos como el cordonal anterior, centromedular, Brown-
Sequard, cordonal posterior, cono medular y cola de caballo.?

Una de las areas que se ve afectada por una lesién medular traumatica es
la sexualidad de la persona. La misma es una forma de expresion integral de los
seres humanos en sus procesos tanto bioldgicos, psicologicos, sociales y
culturales. La sexualidad ha venido evolucionando de la mano de la historia y es
una dimensidén fundamental porque es necesaria para identificar al ser humano
como tal ya que esta intimamente relacionada con la afectividad, la capacidad de

amar y la aptitud para relacionarse con los demas. Tiene que ver con cuestiones

" Organizacion Mundial de la Salud. (2013). Lesionados Medulares.
2 American Spinal Injury Association, 2017.
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tales como la autoestima, la dignidad humana, los derechos humanos e identidad.
La sexualidad:
v’ es una caracteristica inherentemente humana
v esta presente desde que nacemos hasta que morimos
v' no es equiparable al sexo y la reproducciéon ya que ambas forman
parte de ella
v es independiente de la raza, color, etnia o caracteristicas fisicas
Por lo tanto la sexualidad esta presente en todos los seres humanos. En las
personas con discapacidad/diversidad funcional®, existen diversos mitos vy
prejuicios en cuanto al tema, acentuandose la concepcidon subyacente de que son
seres asexuados y han perdido su sexualidad. Esto lleva a que actualmente,
continden encontrando barreras para poder ejercer plenamente su propia
sexualidad o desempefiar actividades relacionadas con la misma. Influyendo
directamente en el desarrollo de su personalidad, asi como en el funcionamiento y
participacion ocupacional de la persona.
Kielhofner refiere que “uno puede dejar de ser cuando deja de hacer”,
siendo la ocupacion la actividad principal del ser humano en todas sus vertientes,

fruto de un proceso evolutivo que culmina en el desarrollo de sus necesidades

® Término acufiado por el FVID (Foro de Vida Independiente y Divertad, articulacion espariola del
Movimiento de Vida Independiente) en sustitucidn de los términos peyorativos (discapacitados,
personas con discapacidad o minusvalidos) utilizados habitualmente para referirse a este colectivo.
El término diversidad funcional hace hincapié en que todas las personas funcionan (se mueven,
oyen, ven) de manera diferente y, algunas de ellas, son sistémica y sistematicamente
discriminadas por este hecho. Este grupo discriminado por su forma de funcionar es el
tradicionalmente categorizado como discapacitado y actualmente conceptualizado como personas
discriminadas por su diversidad funcional (fisica, psiquica o intelectual), término que se abrevia en
“personas con diversidad funcional”.

10
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bioldgicas, psicologicas y sociales.*

Asimismo, la sexualidad se desenvuelve en un medioambiente fisico, social
y personal, entre los que se genera una interdependencia, y una influencia clave
en el desempefio y accesibilidad a la ocupacion; de ahi la importancia del contexto
y entorno, ya que cada individuo tiene un contexto unico y éste influye en como la
sexualidad es vivenciada y expresada.

Actualmente existe un numero reducido de profesionales de la salud y de la
educacion que se dediquen a dicha area por la falta de formacion o interés en
orientar, educar, acompafar. Lo que generalmente ocasiona que cuando las
personas con LM solicitan asesoria sexual, los profesionales no saben qué hacer
0 que responder y en algunos casos inclusive se emiten juicios de valor llenos de
prejuicios.

En resumen, los mitos, prejuicios y la falta de conocimiento respecto a la
sexualidad de personas con LMT por parte de los profesionales de la salud como
asi también de la sociedad en general, demanda urgentemente una respuesta
para promover una mejor calidad de vida.

Consideramos fundamental conocer el impacto que produce en cada sujeto
una lesion medular traumatica respecto a su sexualidad ya que cada persona lo
vivencia de manera uUnica. Esto es indispensable para luego poder pensar en una
intervencion como profesionales de la salud brindando asesoramiento y teniendo

en cuenta las necesidades o inquietudes propias de cada persona, considerandola

4 Kielhofner, G. (2006). Fundamentos Conceptuales de la Terapia Ocupacional. Buenos Aires:
Medica Panamericana.

11
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como un sujeto auténomo, capaz de decidir sobre su propia sexualidad.

12
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FUNDAMENTACION
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Uno de los grandes interrogantes que surgen en una persona que sufre una
lesidon medular ademas de la posibilidad de volver a caminar es que sucedera con
su sexualidad, a lo cual muchos profesionales de la salud no pueden dar
respuesta debido a la falta de informacion, interés, formacion, entre otras. Una
lesion medular traumatica conlleva un impacto significativo para la persona ya que
de un momento a otro, se producen importantes cambios en la vida del sujeto. A
pesar del conocimiento de que sufrir una lesidn medular tiene profundas
consecuencias en la filosofia de vida del individuo y de su entorno, la cantidad de
estudios e investigaciones acerca de los aspectos psicolégicos implicados es
minima, en comparacion con los estudios referidos a los aspectos fisicos. El
impacto fisico de este tipo de lesidon provoca una serie de respuestas psicoldgicas
que precisan una elaboracion psiquica de la nueva situacidn y que implica a toda
la personalidad del sujeto. Que dicho impacto fisico produzca en la mayoria de los
casos una dependencia funcional, no significa que la persona no pueda ser
auténoma.

Desde nuestro rol como Terapistas Ocupacionales es de nuestra
incumbencia el abordaje de la sexualidad ya que la misma se encuentra incluida
dentro de las ocupaciones (actividades de la vida diaria), que se centran en la
identidad de cada persona, son fundamentales para vivir en un mundo social y
permitir el bienestar.

El Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional (Dominio y
Proceso) guia nuestro hacer profesional. Dentro de las actividades de la vida

diaria se desprende la categoria actividad sexual definiéndola como “participar en

15
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actividades que busquen la satisfaccion sexual y/o encuentro relacional o
necesidad reproductiva™. Desde Terapia Ocupacional la actividad sexual hace
referencia a la sexualidad humana.

A lo largo de la vida, la identidad y los roles de género se van desarrollando
y expresando por medio del desempeiio en diferentes ocupaciones tales como las
actividades de la vida diaria, actividades instrumentales de la vida diaria, descanso
y suefio, educacion, trabajo, juego, ocio y participacion social.

Como mencionamos anteriormente, si bien la sexualidad se encuentra
incluida dentro de nuestro marco de trabajo, un numero reducido de Terapistas
Ocupacionales la incluyen dentro de sus abordajes. Al igual que hay una
rehabilitacion y una reeducacion en otros aspectos fisicos, éstas también deben
aplicarse a la esfera sexual. Consideramos fundamental conocer el impacto que
produce una lesion medular traumatica en la sexualidad del sujeto ya que es el
puntapié inicial para pensar una posible intervencion desde Terapia Ocupacional y
en conjunto con otros profesionales. Considerando al sujeto como una persona
autonoma, capaz de ejercer “control” sobre su propia vida, teniendo la posibilidad
de evaluar las diferentes situaciones, y decidir qué y como responder frente a las
mismas. Pero para ello, los sujetos deben poder tener oportunidad de eleccion

entre distintas posibilidades, hecho que no sucede en el ambito de la sexualidad

 Asaciacién Americana de Terapia Ocupacional (2014). Marco de Trabégjo para la préactica de la
Terapia Ocupacional: Dominio y proceso. Tercera edicion. Recuperado de
https://es.slideshare.net/MicaelaWaldman/marco-de-trabajo-de-terapia-ocupacional-3-ed-2013-
37282983
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en personas con lesion medular ya que muchas veces el acceso a la informacién a
esta area es limitado y/o esta ausente.

Por lo anteriormente expuesto y teniendo en cuenta que los/las Terapistas
Ocupacionales deberian abordar la sexualidad como cualquier otro aspecto del
individuo, se pretende recabar informacion que explique desde la perspectiva de la
persona con LMT, coémo vivencia y desarrolla su sexualidad, qué y cuanta
informacion recibid por parte de profesionales de la salud y si se siente auténomo

en cuanto a toma de decisiones en torno a su sexualidad.

17
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PROBLEMA'Y OBJETIVOS
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PROBLEMA
¢De qué manera impacta una lesion medular traumatica en la sexualidad de
personas de entre 30 y 60 afos de edad que residen en la provincia de Buenos

Aires?

OBJETIVOS
Objetivo general:
e Conocer el impacto en la sexualidad de una persona que sufrié una lesion

medular traumatica

Objetivos especificos:
e |dentificar qué entiende la persona por ‘sexualidad’
e Dimensionar el impacto fisico, psicolégico y social en relacion a la
sexualidad
e Conocer el grado de informacion recibido por parte de Terapistas
Ocupacionales y/o otros profesionales de la salud
e |dentificar si la persona se considera un sujeto con autonomia en cuanto a

su sexualidad

19
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ESTADO ACTUAL

A pesar del conocimiento acerca de que la sexualidad es inherente al ser
humano y constituye un area fundamental en la vida de cada sujeto, pocas
investigaciones desarrollan esta tematica en personas que presentan lesion
medular traumatica. Hemos encontrado un mayor numero de investigaciones que
tienen como objeto de investigacion la sexualidad en relacion a la genitalidad en
personas con LMT y otras referidas a la sexualidad en la discapacidad o
diversidad funcional. Ademas hay un predominio de investigaciones de origen
extranjero por sobre las de origen nacional.

Se consultaron las bases de datos PubMed y Medline sin encontrar
investigaciones relacionadas a nuestro objeto de estudio en espafiol pero si
encontrando estudios en inglés. En la base de datos Scielo se obtuvo solo un
resultado en espafiol. Ademas se consultdé en la biblioteca de la Asociacidn
Marplatense de Terapia Ocupacional (AMTO) sin encontrar resultados
relacionados al tema de estudio. Y se obtuvieron resultados en la Biblioteca del
Centro Médico y en la Biblioteca del Hospital Privado de la Comunidad (HPC) de
la ciudad de Mar del Plata. Los mismos seran detallados a continuacion

ponderando los ultimos hallazgos en el campo cientifico.

21
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» “Aproximacién a la sexualidad de las personas con diversidad funcional y
percepcion del asistente sexual” Angela Maria Granero Sanmartin (Espafia,

Junio de 2014)

El objetivo general de este trabajo fue la aproximacion a la sexualidad de un
grupo de personas con diversidad funcional a través de sus vivencias y
significados personales y con ello explorar su percepcion sobre la figura del
asistente sexual. EI mismo se basd en un estudio con enfoque cualitativo,
utilizando como técnica de recogida de datos una entrevista semiestructurada.

En el estudio participaron cinco personas con diversidad funcional, dos
mujeres y tres hombres, con una edad media de 40 afos. Para la inclusion de los
participantes se tuvieron en cuenta dos criterios: que los mismos presentaran una
discapacidad y, en segundo lugar, que estuvieran dispuestos a colaborar en el
estudio. Y se establecieron como criterios de exclusion: ser menor de dieciocho
afnos y presentar una alteracidon en la comunicacion que impidiera la realizacion de
la entrevista.

Como resultados de dicho trabajo se destaca la importancia que los
participantes le otorgaban a la sexualidad, la confusion de conceptos que existe en
materia de sexualidad, el miedo con el que se enfrentan a la vivencia de la
sexualidad asi como los obstaculos internos, familiares y sociales, la aparicion de
dificultades por parte de los profesionales cuando abordan la materia y la
percepcion del asistente sexual que los participantes poseen.

La autora concluyé que la sexualidad forma parte de la condicidon humana

22
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en todas las etapas del ciclo vital y es vivenciada de manera uUnica por cada
individuo aungue es un hecho que ésta no es desarrollada en su plenitud por las
personas con diversidad funcional debido a varios factores condicionantes, como
son aspectos personales, sociales y familiares. Otorgando una importancia a la
sexualidad que en algunos casos no es del todo normalizada, por causas que
derivan en gran parte por los prejuicios, mitos y estereotipos, falta de formacion de
los profesionales, asi como, incomodidad a la hora de abordar la sexualidad,
expectativas personales y no de la deficiencia individual propiamente. Debido a los
temores que surgen, los obstaculos y la confusidn en los conceptos que
conforman la sexualidad, la autora convoca a los terapeutas ocupacionales a
brindar servicios de rehabilitacion sexual por su interaccidn diaria con los usuarios.
Abogando para que la sexualidad sea integrada en el proceso de rehabilitacion
total. Destacando ademas que la razéon mas comun dada por terapeutas
ocupacionales para explicar su bajo nivel de participacion ha sido insuficiente
conocimiento y formacion en el area, precisando una mejora en este ambito, por lo
que se exhorta a la comunidad docente para que integren la sexualidad como
materia para lograr con ello que los profesionales presenten un nivel de
comodidad con el tema ya que no solo influye en la facilidad con que se transmite
la informacion sino también en su disposicion y capacidad para iniciar y prestar

servicios a los usuarios.

23
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» “Sexual problems of women with spinal cord irjury in Turkey” (Problemas
sexuales de las mujeres con lesibn medular en Turquia) E. C. Celik, Y.

Akman, P. Kose, P. Arioglu, .M Karatas and B. Erhan (Turquia, 2014)

El proposito de este estudio fue identificar los problemas sexuales de las
mujeres con lesion medular y determinar su nivel de conocimiento sobre la
sexualidad y su condicion en Turquia.

Se realizé un seminario en la Asociacién de Lesiones de la Médula Espinal
de Bakirkoy sobre problemas sexuales de mujeres con lesidén medular. Antes del
seminario, se pidid a las 26 mujeres participantes que completaran algunos
cuestionarios. La informacion demografica, incluyendo el estado civil antes y
después de la lesion, experiencia sexual, embarazo, abortos espontaneos y
abortos, ademas miembros de la familia de las pacientes fueron encuestados. Se
preguntd a las mujeres participantes si tenian alguna consulta sobre la salud
sexual después de la lesidn medular, por quién preferirian que se ofreciera la
consulta y cuando deberia ofrecerse. También se evaluaron el indice de Funcion
Sexual Femenina (FSFI) y el Inventario de Depresion de Beck (BDI). FSFI es una
medida de auto-reporte de la funcion sexual femenina, que incluye seis
caracteristicas del dominio de la funcién sexual femenina (deseo, excitacion,
lubricacidn, orgasmo, satisfaccidn y dolor) con un cuestionario de 19 items. Por su
parte, la escala BDI tiene por objetivo medir los sintomas de la depresion sobre
una base de auto-reporte. Las mujeres fueron evaluadas por mas de 6 meses. Los

criterios de exclusion fueron: pacientes con infecciones genitourinarias, catéteres,

24
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Ulceras por presion, espasticidad de la puntuacion de Ashworth 3 o mas, y los que
eran analfabetos o tenian dificultad para comprender las preguntas.

Como resultados del estudio se obtuvo que veinticuatro de las pacientes no
recibieron informacidon sobre el embarazo o la salud sexual después de la lesidn.
Todas las mujeres estaban dispuestas a recibir informaciéon sobre la sexualidad
después de la lesion y esperaban que los médicos comenzaran la conversacion
sobre la sexualidad en lugar de preguntar por ella. Sélo 3 de las 8 pacientes
sexualmente activas (38%) tenian depresion, mientras que 14 de las 18 pacientes
sexualmente inactivas (78%) también tenian depresion. Muchas mujeres
sefialaron la importancia de que se les ofreciera la oportunidad de hablar con
alguien con conocimiento sobre el impacto de la lesion en la sexualidad y la vida
sexual.

Como conclusion se obtuvo que la mayoria de las mujeres hubieran
deseado mas asesoramiento sexual durante la rehabilitacion. Los programas de
informacion y educacion sexual deben ser un componente integral de la
rehabilitacion y durante la vida, debido a que las necesidades y preocupaciones
sexuales pueden cambiar con el tiempo. Se plantea la necesidad de servicios que
proporcionen intervenciones a lo largo de la vida y evaluacion de estos pacientes a
través de un enfoque holistico, incluyendo una variedad de especializaciones que

son relevantes para la rehabilitacion sexual.
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» “Sexualidad en el lesionado medular: caracterizacién de la poblacién
masculina en control en el Hospital del Trabsjador de Santiago, Chile”

Jessica Castillo Cuadros y Carolina Tapia Zambrano (Chile, 2012)

El objetivo del estudio fue caracterizar los aspectos mas importantes de la
sexualidad de los varones con lesion medular traumatica (LMT).

Se baso en un estudio descriptivo, transversal. Se utilizé como instrumento
una encuesta aplicada a varones con LMT en control. La muestra consté de 66
pacientes con una edad promedio de 49 afos. La encuesta aplicada constd de 49
preguntas, divididas en 6 dominios (caracterizacién socio-demografica de la
poblacidon en estudio, conducta sexual, satisfaccion con vida sexual actual,
funcionalidad sexual posterior a lesion medular, calidad de vida en general y
satisfaccion con respecto a orientacion sobre actividad sexual y vida sexual
entregada por el equipo de rehabilitacion).

Los resultados del estudio fueron que el 93,3% declara algun tipo de
experiencia sexual posterior a la LMT. La busqueda de actividad sexual
corresponde al deseo de intimidad con la pareja, siendo lo mas habitual el coito,
junto a besos y caricias. El 54,4% esta satisfecho con su vida sexual actual. Del
grupo no satisfecho, la principal razén es la anorgasmia. La mayoria declara tener
ereccion espontanea aunqgue transitoria, efectuandose tratamiento de la disfuncion
eréctil con alto porcentaje de eficacia; el método mas usado es el sildenafil y las
inyecciones intra cavernosas.

Se concluyo que la vida sexual de las personas con una lesidon medular, es

un tema que requiere mayor desarrollo para ser abordado en forma plena por los
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equipos de rehabilitacion, ya que es altamente relevante para los pacientes,
guienes a pesar de su discapacidad desean mantenerse sexualmente activos.
Sigue siendo un desafio la generacion de un instrumento validado para el estudio

de la sexualidad en este grupo poblacional.

» ‘“Vivencias de la sexualidad en hombres y mujeres, entre 25 y 50 afios de
edad, que presenten lesion medular adquirida” Nataly Nicole Paul Morales

y Macarena Fernanda Schroder Moraga (Chile, 2010)

Este estudio da a conocer las vivencias de la sexualidad en hombres y
mujeres, entre 25 y 50 afios de edad, en la region de Los Rios, que presentan
lesidon medular adquirida.

Es una investigacion cualitativa de tipo descriptiva, a través de dos estudios
de casos, construidos a partir de dos entrevistas en profundidad realizadas a cada
informante, con un guion tematico flexible. La validacion de los resultados se
realizd a través de la triangulacion, la cual consistid en contrastar la evidencia
bibliografica con los resultados obtenidos por los discursos de los informantes.

Este estudio permitié explorar y dar a conocer las vivencias, respecto a las
practicas sexuales, problematicas de interaccion sexual, grado de satisfaccion
sexual, tipo de fuentes de informacion y la relacion de pareja, que presentan las
personas con lesidn medular.

Se concluyd que la principal plataforma de acceso a la informacion de las

personas con lesion medular es el Internet, a pesar que las publicaciones
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existentes no son lo suficientemente completas, es el medio mas masivo y
accesible para personas que se encuentran marginadas de un sistema de salud
sexual que no les considera con sus caracteristicas particulares. Sin embargo,
para que una persona pueda reiniciar su vida sexual y lograr mantenerla son los
profesionales del area de la salud quienes deberian incluir en sus intervenciones
el tema de la sexualidad y lesion medular, y ser los encargados de orientar y
monitorear tales procesos. Los informantes y las investigadoras proyectan la
necesidad de integrar el andlisis de este ambito en programas relacionados con la
salud sexual y reproductiva, en el curriculum de formacion de profesionales de la

salud.

» ‘Impact of spinal cord irjury on sexual health and quality of life” (Impacto de
la lesién de la médula espinal sobre la salud sexual y la calidad de vida)
A. Reitz, V. Tobe, P. A. Knapp and B. Schurch (Suiza, 2004)

El objetivo del presente estudio fue proporcionar una visién integral de los
aspectos de la sexualidad en una poblacion de mujeres y hombres con lesidn
medular y resaltar los problemas de las actividades sexuales y las habilidades de
asociacion y calidad de vida.

Para proporcionar una vision completa de la sexualidad después de la
lesion de la médula espinal, se utilizd una muestra de 120 pacientes y como
instrumento se utilizd un cuestionario para evaluar actividades sexuales,

habilidades, deseos, satisfaccion y ajuste sexual después de la lesion.
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Como resultados del estudio, se obtuvo que en los 63 pacientes que
respondieron, la lesion de la médula espinal tuvo un impacto importante en la
funcion sexual. La relacién con el companiero, la vida social, el control de la vejiga
y el bienestar fisico tuvieron un impacto significativo en la calidad de vida. La
relacion con el compafiero, la capacidad de moverse y el bienestar mental, asi
como los aspectos del deseo sexual y la imagen corporal, tenian una correlacion
significativa con la satisfaccion en la vida sexual. En la poblaciéon estudiada, no
hubo correlacion significativa entre las habilidades sexuales preservadas después
de la lesidn de la médula espinal y la satisfaccion con la vida sexual.

Se concluyd que la sexualidad alterada no afectd significativamente la
calidad de vida en los pacientes estudiados aunque la mayoria de ellos no estaban
satisfechos con su vida sexual. Por lo tanto, los autores consideran que se debe
prestar mas atencion a la sexualidad después de la lesidn de la médula espinal

para satisfacer las necesidades de los pacientes afectados.
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e LESION MEDULAR TRAUMATICA
Definicién

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el término lesion
medular hace referencia a los dafios sufridos en la médula espinal a consecuencia
de un traumatismo (por ejemplo, un accidente de coche) o de una enfermedad o
degeneracion (por ejemplo, el cancer). No existen estimaciones fiables de su
prevalencia mundial, pero se calcula que su incidencia mundial anual oscila entre
40 y 80 casos por millon de habitantes. Hasta un 90% de esos casos se deben a
causas traumaticas, aunque la proporcidn de lesiones medulares de origen no
traumatico parece ir en aumento.

Segun la American Spinal Injury Association (ASIA), una lesion medular
supone cualquier alteracion sobre la médula espinal que produce alteraciones en
el movimiento, la sensibilidad y/o funcion auténoma por debajo del nivel de lesidn.
La lesion de la médula puede ser clasificada como paraplejia, si la lesion es abajo
del nivel medular de la dorsal 1, y tetraplejia, si fuera por encima de este nivel.

La tetraplejia es la pérdida total de los movimientos y de la sensibilidad del
tronco, de los miembros superiores e inferiores, resultante de un dafo a la
columna cervical.

La paraplejia es la pérdida total de los movimientos y de la sensibilidad del
tronco, de los miembros inferiores, a consecuencia de un dafio en la columna,

toracica, lumbar y sacra.
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La American Spinal Injury Association propone una valoracion neuroldgica
por medio de la escala ASIA, que permite la exploracion sistematica de las
funciones motoras y sensitivas.

En base a nuestro objeto de estudio, nos centraremos en las lesiones

medulares traumaticas o adquiridas.

Etiologia y epidemiologia

La lesion medular adquirida puede presentarse tras distintos mecanismos
gue conllevan a la lesidn tisular. Los mas comunes son:

* Destruccidn

» Compresioén

* Isquemia

En la mayor parte de los casos la lesion medular ocurre debido a una
combinacion de dos o tres mecanismos con el consecuente edema medular que, a
su vez, condicionara un mayor dafio tisular.

La principal causa de traumatismo raquimedular son los accidentes de
transito (mas del 50%), también se encuentran los accidentes laborales y
deportivos. Entre el 25-60% de los casos vienen acompafiados de traumatismos
multiples (craneal, toracico, pélvico, etc). Estos pueden estar relacionados con
lesiones por arma de fuego, caidas de mas de 4 metros de altura, lesiones por
onda explosiva, clavados en aguas poco profundas, entre otras.

Las zonas anatomicas mas afectadas son: cervical baja, unién cervico-

toracica y la union dorso-lumbar.
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La relacion por género es de 3:1 hombres por mujeres.

La lesidon medular preocupa no sélo porque supone limitaciones fisicas y
multiples complicaciones médicas, sino ademas por el impacto socioecondmico
que representa para la persona, la familia y el estado. La Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) estima que para el afio 2020 la lesién medular ocupara una de las

cinco principales causas de discapacidad a nivel mundial.

Causas de lesion medular traumatica

» Accidentes de transito:
- Automovil: conductor, copiloto, pasajero
- Pasajeros de otros medios de transporte: autobus, tren,...
- Atropellos: peatones, ciclistas,...
» Deportivas/ Recreativas:
- Deportes de contacto: rugby, futbol americano,...
- Deportes extremos: rapel, paracaidismo, parapente,...
- Otros: equitacion, esqui, zambullidas, ...
» Laborales: accidente con maquinaria pesada, caidas, ...
» Calidas: domésticas, laborales...
» Otras:
- Agresion: lesiones por arma de fuego, por arma blanca, traumatismos
directos

- Autolisis
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Se puede afirmar que en las ultimas décadas la epidemiologia de la lesién
medular ha cambiado con un mayor porcentaje de tetraplejias y lesiones
completas. Ademas actualmente se sabe que la lesion medular traumatica se
presenta mas frecuentemente en menores de 40 afios mientras que la no

traumatica en personas mayores de dicha edad.

Clasificacion y sindromes medulares

Existen varias formas de clasificar la lesién medular. Segun su causa se
puede clasificar en traumatica y no traumatica. De acuerdo con el mecanismo de
lesién, en lesion por hiperflexion, por flexién con rotacién, por hiperextension y por
compresién. Segun su nivel de lesién en cervical, dorsal y lumbosacra. Y de

acuerdo con la extension, en completa e incompleta.

Nivel medular y nivel vertebral

Normalmente se define el nivel medular como el Ultimo segmento medular
funcionalmente intacto y por debajo del cual las funciones medulares estan
completa o incompletamente alteradas. Es importante distinguirlo del nivel
vertebral, donde se encuentre la lesion responsable ya que a medida que
descendemos por la columna esta diferencia es cada vez mayor debido a la

disposicion anatomica. Dentro del nivel medular, a veces pueden existir
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discrepancias entre el nivel sensitivo y el nivel motor, o bien entre el lado izquierdo

o el derecho, debiéndose entonces, especificar ambos. 7

Nivel v grado de afectacion sequn la Escala de ASIA

Los estandares internacionales para la clasificacién neurolégica y funcional
de la LM consisten en un sistema de clasificacion ampliamente aceptado que
describe tanto el nivel como el grado de la lesién basandose en una exploracion
neurolégica de la funcion motora y sensitiva sistematica. Esta clasificacion se
conoce como la Escala de Medicion de la Discapacidad de la Asociacidon
Americana de Lesion Medular (ASIA), o Escala de ASIA.

La exploracion para la clasificacién neurolégica y funcional de LM tiene dos
componentes (sensitivo y motor), cada uno de los cuales se evalla por separado
siempre en decubito supino. Cuando el paciente no puede ser valorado por
completo por cualquier razén (por ejemplo, por una fractura) el punto sensitivo o
musculo clave que no puede ser valorado debe registrarse como NT (No
Testable). Es importante mencionar que esta escala permite el registro de
elementos necesarios y opcionales. Para completar el formato de registro de la
Escala de ASIA es necesario evaluar la funcién motora en 10 miotomas desde C5
hasta T1 y a partir de L2 hasta S1 y de la funcidn sensitiva en los 28 dermatomas
desde C2 hasta S5. Esta exploracién se realiza de forma sistematica siempre a

ambos lados del cuerpo. Con respecto a los registros necesarios de la funcion

” Rodriguez Boto, G. y Vaquero Crespo, J. (2009). Traumatismo raquimedular. Madrid, Espafia.
Ediciones Diaz de Santos
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- Sindrome de cono medular: lesion del segmento sacro (cono) y de las
raices lumbares dentro del canal medular. Usualmente se traduce en
vejiga, intestino y miembros inferiores arrefléxicos. Ocasionalmente los
segmentos sacros pueden conservar la funcion refleja, como el reflejo
bulbocavernoso.

- Sindrome de cola de caballo: lesidn de las raices lumbosacras dentro del
canal medular que resultan en vejiga, intestino y miembros inferiores
arrefléxicos.

- Sindromes no clasificables y esbozos: con frecuencia es posible
encontrar cuadros incompletos o cuadros que parecen completos pero

que presentan una preservacion sacra.

Escalas de medicidn v capacidades funcionales seqgun el nivel de lesion

El nivel neuroldgico y el grado de lesion son factores importantes para
predecir la recuperacion neuroldgica y, por lo tanto, los resultados funcionales tras
la LM. Mientras mas incompleta sea la LM durante las primeras horas tras la
lesion, existe una mayor posibilidad de recuperacidn neuroldgica. Segun diversos
estudios la recuperacion neuroldgica suele disminuir a partir del tercer-sexto mes.
Se han observado casos de mejoria incluso después del primer afio de la lesidn
medular.

Existen varias formas de evaluar los resultados funcionales tras la LM. Una
de las escalas mas utilizadas en la medicién de la habilidad funcional es la Escala

de Independencia Funcional (FIM); la cual utiliza una escala de 7 puntos para
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Requieren de ventilacion mecanica asistida a largo plazo.
Actualmente se esta estudiando la posibilidad de que algunos
pacientes con caracteristicas especificas pudieran ser candidatos a
un marcapasos diafragmatico para disminuir su necesidad de
respirador. Sin embargo esta opciéon no es sencilla, por lo que cada
caso debe ser evaluado de forma individual por los especialistas. Por
la gran discapacidad que presentan, son totalmente dependientes
para todas las actividades de la vida diaria, pueden beber con
asistencia y llegan a desplazarse en silla de ruedas eléctrica con
adaptaciones especiales.

Tetraplejia C4 (requieren de asistencia las 24 horas al dia):
preservan cierto movimiento de los musculos de cabeza y de cuello,
teniendo la posibilidad de elevar los hombros. Durante la etapa
aguda es muy comun que requieran de ventilacion asistida, aunque
generalmente logran el “destete” del respirador posteriormente. Al
igual que en las tetraplejias C1-C3, son dependientes para todas las
actividades de la vida diaria, pueden ingerir liquidos con asistencia y
utilizando paijitas. Son capaces de desplazarse en silla de ruedas
eléctrica con adaptaciones especiales.

Tetraplejia C5: las personas con lesion a nivel de C5, ademas de las
funciones descritas, conservan la capacidad de flexionar el codo. En
este caso es importante evitar la aparicidon de contracturas para

mantener el balance articular del codo libre, es decir se debe evitar la
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flexién del codo y la supinacion del antebrazo. Por el nivel de lesién
conservan la capacidad de respirar de forma autdénoma e incluso
pueden ayudar para expulsar secreciones tragueobronquiales,
aunque en la etapa aguda dependiendo de su situacion basal
pudieran necesitar asistencia respiratoria. Las personas con este
nivel de lesion son dependientes para todas sus actividades de la
vida diaria, si bien pueden utilizar con adaptaciones y asistencia de
una tercera persona un tenedor, asi como colaborar en el aseo
siempre que cuenten con los productos de apoyo adecuados y en el
vestido de los miembros superiores. Pueden desplazarse en silla de
ruedas eléctrica con control manual.

Tetraplejia C6: ademas de las capacidades descritas en los niveles
anteriores, conservan la funcion de los extensores de murfieca. Dicha
funcion les permite tomar y soltar ciertos objetos mediante el efecto
tenodésico (prension pasiva con la extension activa de la mufieca).
Por la importancia de esta “funcion” es importante mantenerla; por lo
gue se debe evitar el estiramiento excesivo de los flexores de los
dedos. Conservan la autonomia respiratoria y ayudan en la expulsion
de secreciones tragueobronquiales. Son parcialmente dependientes
en sus AVDs, pueden colaborar en la alimentacion, aseo e incluso
vestido. Sin embargo, la situacidn no resulta ser la mas comun
debido al tiempo y al desgaste fisico que dichas actividades

requieren. Los tetrapléjicos con un nivel C6 pueden desplazarse en
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trayectos cortos y planos utilizando una silla de ruedas
autopropulsable pero con un alto coste energético; por lo que no es
una alternativa funcional, y contindan siendo dependientes de la silla
de ruedas eléctrica para los desplazamientos mas largos. Algunas
personas con este nivel son capaces de conducir vehiculos
adaptados.

» Tetraplejia C7-C8: las personas con una lesién nivel C7 conservan
las capacidades descritas en los niveles superiores y tienen
preservada la capacidad para extender el codo. Presentan mayor
movilidad y mayores habilidades de autocuidado. Las personas con
lesion a nivel de C8 conservan la funcion de los flexores de los
dedos. Esto mejora su habilidad de prension, favoreciendo su
independencia funcional en las actividades de autocuidado vy
movilidad. Con este nivel los lesionados medulares tienen un menor
grado de dependencia, colaboran en mas AVDs incluyendo el
cuidado de esfinteres si se les prepara todo el material, y colaboran
en las transferencias. Son capaces de autopropulsar una silla manual
en terreno plano y en ocasiones en largas distancias. Pero contindan
presentando dificultad para atravesar cordones, superficies
irregulares y rampas por lo que su medio de desplazamiento habitual
sigue siendo la silla de ruedas eléctrica.

» Paraplejia T1-T9: las personas con lesiones a partir de T1 preservan

la inervacion y, por lo tanto, la funcidon de todos los musculos de las
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extremidades superiores. Pueden alcanzar la independencia
funcional, no sdlo en las actividades de autocuidado y movilidad, sino
también en ciertas actividades domeésticas ligeras. A partir de este
nivel de lesion es factible un entrenamiento intensivo para llevar la
silla de ruedas manual por terreno irregular, pendientes y rampas. A
partir de la lesidn T6 las personas presentan un mejor control de
tronco; lo cual, les permite realizar “caballitos” con la silla de ruedas
(actividad que consiste en la elevacion de la parte anterior de la silla
que les ayuda a atravesar cordones y otras irregularidades del
terreno). Ademas, con el entrenamiento adecuado, pueden realizar
transferencias del suelo a la silla. Las personas con lesiones entre T2
y T9 pueden lograr la bipedestacion profilactica con bitutores en
paralelas, con apoyo de un andador o muletas.

Paraplejia T10-L1: las personas con lesiones a partir de T10
presentan una respiracion normal con una capacidad vital normal. Al
igual que en las lesiones T1-T9 son independientes en las AVDs,
cuidado de esfinteres y transferencias. Este grupo es capaz de
realizar bipedestacion independiente y marcha terapéutica asistida.
Desafortunadamente para todas estas actividades el gasto
energético es excesivo y el desgaste articular de los miembros
superiores es importante. Continian siendo dependientes de silla de

ruedas autopropulsable para los desplazamientos.
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» Paraplejia L2-S5: las personas con lesiones lumbares o sacras tienen
independencia funcional en todas las actividades de autocuidado,
movilidad e incluso para las actividades domésticas. Segun el nivel
lesional, pueden lograr marcha funcional con o sin productos de
apoyo y ortesis. Las personas con nivel L2 podran realizar marcha
con dispositivos aunque precisaran silla de ruedas autopropulsable
para todos sus desplazamientos. Personas con niveles de L3 a S1
podran realizar marcha funcional, aunque dependiendo de sus
caracteristicas personales podran depender de silla de ruedas

autopropulsable para desplazamientos.

Fisiopatologia

Lesidn primaria

Es el dafo inicial, generalmente mecanico, que puede incluir fuerzas de
traccion y compresion. Afecta tanto al sistema nervioso central (SNC) como
periférico (SNP). Simultaneamente a la disrupcién de los axones y a la lesién de
las neuronas se presenta un dafio a nivel vascular de la médula. Esto provoca
microhemorragias en la materia gris que se extienden radial y axialmente en las
horas sucesivas. A los pocos minutos del dafo inicial la médula presenta una
inflamacion que ocupa todo el canal medular en el nivel de lesidon. Cuando este
edema medular sobrepasa la presion capilar venosa, aparece una isquemia

secundaria. La autorregulacion del flujo sanguineo se detiene y el shock
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neurogénico lleva a una hipotension sistémica que incrementa la isquemia.

Esta isquemia activa una serie de eventos fisiopatolégicos de dafio
secundario constituidos por una “cascada bioquimica” que favorece la liberacién
de sustancias toxicas de las membranas neuronales dafiadas y el cambio del
equilibrio hidroelectrolitico, que agrava el dafio mecanico inicial lesionando

matando a las neuronas vecinas.

Lesidn secundaria

Tras la lesién, la hipoperfusion que se inicid en la sustancia gris, se
extiende a la sustancia blanca que la rodea. Esta hipoperfusion disminuye o
bloguea totalmente la propagacién de los potenciales de axén favoreciendo el
shock medular. La liberacidn de sustancias téxicas, especificamente del
glutamato, se incrementa sobreexcitando a las células neuronales periféricas que
permiten la entrada en grandes cantidades de iones de calcio; lo cual
desencadena la liberacidn de mas radicales libres, provocando la muerte de
células previamente sanas.

Esto no solo afecta a las neuronas sino también a los oligodendrocitos
(células productoras de mielina); lo cual explica porqué los axones no dafiados
también se encuentran desmielinizados y, por lo tanto, incapaces de transmitir
impulsos o sefales tras la lesion medular. En el caso de las LM no traumaticas la
lesion primaria sera especifica para cada enfermedad. Sin embargo, la
excitotoxicidad (liberacion de glutamato y de radicales libres) también contribuye a

la lesion secundaria de la sustancia blanca y de los oligodendrocitos.
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Shock medular y shock neurogénico

El shock medular es un estado fisioldgico transitorio, en el cual desaparece
la funcién refleja de la médula por debajo de la lesidén con la pérdida asociada de
las funciones sensitivomotoras, incluyendo la pérdida del tono rectal. Inicialmente
se acompafa de hipertension arterial sistémica debido a la liberacion de
catecolaminas, seguida de una hipotension marcada. Aparece una paralisis flacida
que incluye la hiporreflexia vesical e intestinal. Toda esta sintomatologia puede
durar de unas horas a unos dias hasta que la actividad refleja (arco reflejo) por
debajo de la lesién vuelve a funcionar.

El shock neurogénico se manifiesta mediante la triada de hipotensién,
bradicardia e hipotermia. Se presenta con mayor frecuencia en lesiones por
encima de T6 debido a la disfuncion del sistema nervioso auténomo (SNA) con la
interrupcion del sistema simpatico entre T1-L2 y a la falta de oposiciéon del tono
vagal, que provoca una disminucion de la resistencia vascular periférica con

vasodilatacion.

Consecuencias primarias

Se encuentran relacionadas con las funciones motora, sensitiva y
auténoma.

Funcidén motora

La principal consecuencia de la lesidon medular es la plejia o paralisis de la

musculatura voluntaria. La incapacidad para la contraccion del musculo estriado o
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esquelético por debajo del nivel de lesion se debe al dafio de los cordones
motores descendentes, de las células del asta anterior y/o raices nerviosas.

El dafio a nivel de la célula del asta anterior provoca una lesién de neurona
motora inferior; la cual resulta en una paralisis flacida de la musculatura inervada
por ese segmento medular. El dafio a nivel del cordon descendente genera una
lesién de neurona motora superior, que condiciona una paralisis espastica de los
musculos inervados por los segmentos medulares caudales a la lesion.

La lesion medular generalmente presenta una combinacion de lesion de
neurona motora superior e inferior; ya que el dafio en el nivel de lesion suele
afectar tanto a la sustancia gris como a la sustancia blanca. En relacion con los
efectos motores, dependiendo de la gravedad de la lesion, puede presentarse
debilidad muscular o pérdida total de la movilidad por debajo del nivel de lesidon
que pueden acompafiarse de: alteracion del tono muscular y/o alteracion de los
reflejos.

La espasticidad es una secuela importante de la lesion medular que forma
parte del sindrome de la neurona motora superior. Se define como un trastorno
motor caracterizado por el incremento de los reflejos tdnicos con aumento del tono
muscular (velocidad dependiente en la resistencia al estiramiento pasivo). La
espasticidad no es un sintoma agudo sino un sindrome que se desarrolla
gradualmente en los meses siguientes a la lesion medular y puede persistir

después de modo indefinido.
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Funcidn sensitiva

Puede existir alteracion o pérdida de la sensibilidad por debajo del nivel de
lesion. Se puede presentar:
* Alteracion o pérdida de la sensacion al tacto
* Alteracion o pérdida de la sensibilidad al dolor
+ Alteracion o pérdida de la sensibilidad termoalgésica (incapacidad para distinguir
cambios de temperatura)
+ Alteracion o pérdida de la propiocepcion (capacidad para identificar en qué
posicion se encuentra alguna parte del cuerpo)

Estas alteraciones traen como consecuencia los movimientos
descoordinados del cuerpo, incrementan el riesgo a otras lesiones o traumatismos

y limitan la capacidad de “alerta” del cuerpo.

Funcidén autbnoma

Se pueden presentar las siguientes alteraciones:
1. Alteracion de la funcion vesical e intestinal
a. Vejiga neurdgena
b. Intestino neurégeno
2. Alteracion de la funcién sexual
3. Otras alteraciones
a. Alteraciones de la termorregulacion
b. Alteracién de la funcion respiratoria y del reflejo de la tos

c. Alteraciones cardiovasculares
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Haciendo referencia especificamente a nuestro tema de estudio
describiremos, en cuanto a las consecuencias de la funciéon auténoma, la funcion

sexual y su alteracion.

Funcién sexual

Tanto el vardn como la mujer poseen dos centros nerviosos primordiales
para la funcion sexual: el centro dorso-lumbar D10-L2 y el centro sacro S2-S4. Su
accion combinada activa los érganos sexuales a través de dos mecanismos. Se
habla de estimulacion psicégena cuando el cerebro envia sefiales que provocan
reacciones de excitacion fisica, bajo el efecto de percepciones sensoriales,
pensamientos o fantasias. En la estimulacion reflexdgena, las reacciones de
excitacion sexual se deben a la estimulacion tactil de los drganos sexuales y de
las regiones cutaneas vecinas. Estos dos mecanismos constituyen la base de la
excitacion sexual. En el primer caso, la excitacion se origina en el cerebro que
envia sefales hacia los drganos sexuales a través de la medula espinal. En el
segundo, la excitacion nace en los d6rganos sexuales a través de la médula
espinal.

Juan Luis Alvarez-Gayou divide a la respuesta sexual humana en 5 fases:
estimulo sexual efectivo (ESE), excitacion, meseta, orgasmo y resolucion. Cada
una de estas fases se distingue por modificaciones fisicas especificas y
fendmenos psicoldgicos, cuya intensidad aumenta cuando la estimulacion es
suficiente pero que pueden disminuir e incluso desaparecer cuando la

estimulacion desciende o cesa.
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Alteracion de la funcién sexual

Todos nuestros actos estan sometidos al control del sistema nervioso
central, constituido por el encéfalo y la médula espinal. La médula espinal
interviene en la transmision de las sefiales y de los mensajes desde y hacia el
cerebro. La lesion medular interrumpe total o parcialmente la conexion entre el
cerebro, por un lado, y los musculos que aseguran las distintas funciones
corporales, por otro. El nivel y la naturaleza de la lesidn medular (completa o
incompleta) desempenan un papel determinante en la pérdida de funcién, y en la
gravedad y el caracter de sus repercusiones en la actividad de los o6rganos
sexuales. La percepcion o vivencia de la estimulacion sexual y la percepcion del
orgasmo no dependen del nivel motor de la lesion, sino de la integridad de las vias
sensitivas o sensoriales ascendentes del interior de la médula.

El trastorno de una o varias fases de la respuesta sexual tendra siempre
consecuencias importantes para el funcionamiento sexual y la vivencia de la
sexualidad en su conjunto. El ciclo de respuesta sexual esta intimamente asociado
a las reacciones fisiologicas del cuerpo, dependientes de la acumulacion de
sangre (congestion vascular) y de la tension y contracciones musculares
(miotonia).

Si bien los d6rganos de reproduccién de varones y mujeres son muy
distintos, la inervacion de los organos y las reacciones sexuales son muy
parecidas en ambos sexos. La sexualidad es un dominio en el que intervienen
muchos factores ademas de la mera fisiologia. Estas reacciones fisiologicas se

viven de una manera determinada y el significado de la vivencia es propia de cada
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sujeto.

Las reacciones sexuales mas notorias del vardn son la ereccién, la
eyaculacion y el orgasmo. Segun la clasificacion neuroldgica ASIA y la escala de
deficiencia de Frankel, las alteraciones en la respuesta sexual, tanto en lesiones
completas (grado A) como incompletas (grado B, C y D) son:

» Disfuncién eréctil: dificultad para lograr y/o mantener una ereccidn
suficientemente firme para conseguir una relacién sexual satisfactoria. Un

80% de varones con LM consigue algun tipo de ereccidn, sea refleja,

voluntaria o mixta; pero estas erecciones suelen resultar insuficientes (a

veces en rigidez y sobre todo en tiempo) para obtener relaciones coitales y

precisan algun tratamiento

» Disfuncion eyaculatoria

» Grave alteracion de la percepcidon orgasmica

» Subfertilidad por alteracién de la fertilidad y motilidad espermatica: las
posibilidades de paternidad biolégica por medios naturales son realmente

infrecuentes. La subfertilidad se debe a las alteraciones en la eyaculacién y

a la patologia seminal

Alteraciones segun nivel de lesion, en relacion a los centros nerviosos:
» Lesion por encima de D10 (las respuestas se dan por arcos reflejos
periféricos) - ereccion, emision y eyaculacion reflejas
» Lesidon a nivel del centro dorso-lumbar D10-L2 - ereccion refleja, y

ausencia de emision y eyaculacion
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» Lesion internuclear (entre L2 y S2) - ereccidn insuficiente (por estimulos
psicogenos) con dificultad para la penetracion, ereccion refleja que refuerza
la anterior, emisién con cierre del cuello de la vejiga y eyaculacién refleja

» Lesion nuclear sacra S2-S4 - ereccion por estimulos psicogenos
insuficiente, emisién (sale por meato urinario un estilo de ‘babeo’), sin
ereccion refleja ni eyaculacion propiamente dicha
Por lo que, cuanto mas alta es la lesion hay mayor posibilidad de ereccion y

cuanto mas baja es la lesion, mayor posibilidad de emision.

Las principales reacciones sexuales de la mujer son la lubricacion y el
orgasmo. El mayor problema que presentan las mujeres parapléjicas o
tetrapléjicas es la concienciacién orgasmica genital. Durante la fase aguda, las
mujeres pueden presentar amenorrea (de uno a seis ciclos) que generalmente no
necesitan ningun tratamiento para restaurarse. Centrandonos en los trastornos
sexuales, las mujeres pueden presentar:

» Trastornos en la excitacion con dificultades para la lubricacion vaginal y
para la vaso congestion pélvica

» Trastornos del orgasmo por anestesia genital; la plataforma orgasmica
(retraccidn del clitoris, engrosamiento de los labios menores, cambios en el
color, etc) tampoco se forma cuando en la lesién hay implicacion de la zona
sacra. El hecho de no tener conciencia del orgasmo genital, no impide la
obtencion de vivencias placenteras al conseguir respuestas para
orgasmicas estimulando otras zonas erogenas que han quedado por

encima de la lesion. Asimismo, comentar que, por lo general, cuando se
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trata de lesiones incompletas, el orgasmo va asociado a una disreflexia
auténoma que desaparece en el momento en que se acaba la estimulacion.
El deseo sexual no tiene por que sufrir alteraciones, teniendo a
normalizarse, progresivamente, después de la fase aguda

Si la mujer se encuentra en edad fértil, puede concebir y tener hijos, sin

embargo, durante el desarrollo pueden aparecer alteraciones no graves pero que

es necesario que los profesionales que la atiendan conozcan.

Complicaciones

Ulceras por presién: es una lesiéon causada por la “presion” sin aliviar que
produce un dafio en el tejido subyacente. La presion hidrostatica de los
capilares cutaneos oscila entre 16 y 32 mmHg; por lo que cualquier presion
por arriba de ésta colapsa los capilares favoreciendo la isquemia a este
nivel con el dafo subsecuente. La persona presenta mayor riesgo de
presentar este tipo de complicacion debido a la suma de factores de riesgo,
entre los que se encuentran la fragilidad de la piel, la alteraciéon o pérdida
de la capacidad para la movilidad, las alteraciones de la sensibilidad y el
tiempo prolongado en la misma posicidon o presidn continua en la misma
region

Complicaciones urinarias: infeccion de las vias urinarias, litiasis, reflujo
vésico-ureteral, ureterohidronefrosis, entre las mas comunes
Complicaciones gastrointestinales: hemorroides e, ileo y abdomen agudo.

Una de las complicaciones gastrointestinales mas frecuentes de la lesidn
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medular en la etapa aguda es la Ulcera gastrica o duodenal, secundaria al
estrés, la cual se llega a presentar hasta en un 22% de los casos.
Secundariamente se puede presentar sangrado del tracto digestivo (cuando
llega a presentarse, habitualmente lo hace en el primer mes tras la lesion).
Complicaciones cardiorrespiratorias: trombosis venosa profunda vy
tromboembolia pulmonar, insuficiencia respiratoria e infeccion de las vias
respiratorias

Complicaciones ortopédicas: escoliosis, pie equino, osificacidén heterotdpica,
osteoporosis y fracturas. La pérdida de la fuerza muscular se manifiesta
como una limitacién funcional secundaria a la inmovilizacién articular y esta
inmovilidad puede dar como resultado la pérdida o disminucion del rango
articular y de la flexibilidad musculotendinosa que, a su vez, favorecen la
mala alineacidn postural, el desarrollo de contracturas, dolores vertebrales y
musculares, la pérdida de mineralizacion 6sea, etc.

Dolor: entre el 30-50% de las personas con LM presentan dolor de forma
frecuente. Es importante distinguir el tipo de dolor y las alteraciones que

describe la persona

Transformacioén corporal y aceptaciéon de la nhueva imagen

La transformacion corporal y la aceptacion de la nueva imagen supone uno

de los retos mas importantes a los que tiene que enfrentarse la persona con una

lesidn medular traumatica. Brodwin y Frederick (2010) en su estudio sefialan que

estas personas pueden tener dificultad para asumir de forma positiva su nueva
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imagen corporal e integrarla en su vida afectiva-sexual, debido a una disminucion
de la autoestima y el autoconcepto corporal. Taleporos y McCabe (2002) precisan
gue cuanto menos tiempo ha transcurrido desde la adquisicion de la diversidad
funcional, mas negativa es la imagen corporal del sujeto.

Tras una LMT, hay que volver a orientarse con respecto al propio cuerpo. El
proceso de integracion de la nueva imagen es complejo, lento y varia en funcion
de la persona, del tipo de lesion, las causas de la misma y su impacto a nivel fisico
y estético. Allué (2003) anade que en este proceso de duelo y reconstruccion
identitaria tienen gran influencia la visibilidad o perceptibilidad del estigma asi
como el grado de autonomia de la persona. Galvin (2005) apunta a la importancia
del posicionamiento politico del sujeto ya que cuando éste tiene un punto de vista
critico y activista tiene mas posibilidades de integrar la diferencia corporal como
parte de su identidad y construir una relacion positiva con su cuerpo.®

Los trastornos sexuales, al igual que los trastornos de las funciones urinaria
e intestinal, son con gran frecuencia motivo de preocupacion, sentimientos de
incertidumbre y la pérdida de la autoestima. Es evidente que muchos de estos
problemas se incorporan a la vivencia sexual de estas personas. En lo que
concierne a la sexualidad, no solo se plantean problemas de aceptacion del propio
cuerpo, ahora cambiado, sino también dificultades de la posible pareja para

aceptar un cuerpo cuya funcién se ha alterado.

8 Garcia Santasmases Fernandez, A. (2015). El cuerpo en disputa cuestionamientos a la identidad de genero
desde la diversidad funcional. Intersticios, revista socioldgica de pensamiento critico. 9(1). Pagina 3.
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Se acepta que la sexualidad es un dominio de la vida que puede contribuir
en gran medida a la sensacidon general de bienestar de la persona, a una mejor
valoracion de uno mismo y a una mayor sensacion de felicidad individual y de la
relacion. Reafirmando la importancia de considerar en los procesos de
rehabilitacion la aceptacion de la nueva imagen corporal y la sexualidad tras una

lesidon medular.
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e SEXUALIDAD HUMANA

“Es como SOmos, NOS expresamos, miramos, como nos vestimos, como damos y
recibimos afecto. Son las emociones, las sensaciones, 10s deseos, las fantasias,
los temores, el pudor, la verglienza; es placer, genitalidad, comunicacion,

integracion y calidad de vida”®

Definicion

La Organizacion Mundial de la Salud define a la sexualidad como un
aspecto central del ser humano, presente a lo largo de su vida. Abarca al sexo, las
identidades y los papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la
reproduccion y la orientacidon sexual. Se vivencia y se expresa a través de
pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas,
practicas, papeles y relaciones interpersonales. La sexualidad puede incluir todas
estas dimensiones, no obstante, no todas ellas se vivencian o se expresan
siempre. Esta influida por la interaccidon de factores bioldgicos, psicolégicos,
sociales, econdmicos, politicos, culturales, éticos, legales, historicos, religiosos y
espirituales.'® Por lo anteriormente expuesto y considerando que la sexualidad es
una dimension que atraviesa a la persona y se encuentra implicita en multiples
aspectos del sujeto, consideramos que ademas se ve reflejada en cuestiones

como el aspecto personal, la higiene, la manera de vestirse.

9 Aramburu J. Licenciada en Terapia Ocupacional y Educadora en sexualidad en discapacidad
10 Organizacion Mundial de la Salud, 2011.
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La sexualidad humana, definida por Heli Alzate como “el conjunto de
condiciones estructurales, fisioldgicas, comportamentales y socioculturales que
permiten el ejercicio de la funcidn sexual humana”, es inherente a la vida misma y
adquiere dimensiones diferentes a las de otros seres vivos; la sexualidad en el ser
humano adquiere matices mas complejos ya que la capacidad de reflexién, de
prevision y analisis de la propia conducta sumada a la fuerza emocional produce el
deseo y la fantasia.

La persona al ejercer su sexualidad obedece a su naturaleza biologica, a
sus deseos Yy a condiciones del medio en el cual interactua.

Otro autor que hace referencia al concepto de sexualidad es Cobo (2012),
quien afirma que la misma tiene tres funciones: comunicacién, placer y
procreacion. La comunicacion es la dimension relacional: interaccion y expresion
de emociones, sentimientos y afectos. Puede ser expresada verbal, gestual o por
contacto dérmico. El placer es la funcion mas cercana a la esencia del individuo y
la mas oscurecida culturalmente. Mientras que por ultimo, la procreacion, conocida
también como dimensidn reproductiva, ha sido la funcidon mas usada para justificar
la conducta sexual."’

La Asociacion Mundial de Sexologia en la declaracion de los derechos
sexuales, define a la sexualidad como una parte integral de la personalidad de
todo ser humano. Su desarrollo pleno depende de la satisfaccidn de necesidades

humanas basicas como el deseo de contacto, intimidad, expresion emocional,

11 Del Olivo Pérez, A. (2016). Sexualidad y diversidad funcional, un tabu de nuestra sociedad (tesis
de grado). Facultad de educacion y trabajo social, Universidad de Valladolid.
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placer, ternura y amor. La misma se construye a través de la interaccion entre el
individuo y las estructuras sociales. El desarrollo pleno de la sexualidad es

esencial para el bienestar individual, interpersonal y social.

Derechos sexuales

Los derechos sexuales son derechos humanos universales basados en la
libertad, dignidad e igualdad inherentes a todos los seres humanos. Si bien existen
organismos internacionales que los crean, como la Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU) y la Asociacion Mundial para Salud Sexual (WAS); las personas con
lesion medular traumatica no tienen un pleno acceso a esos derechos,
encontrandolos vulnerados.

Dado que la salud es un derecho humano fundamental, la salud sexual
debe ser un derecho humano basico. Para asegurar el desarrollo de una
sexualidad saludable en los seres humanos y las sociedades, los derechos
sexuales siguientes deben ser reconocidos, promovidos, respetados y defendidos
por todas las sociedades con todos sus medios. La salud sexual es el resultado de

un ambiente que reconoce, respeta y ejerce estos derechos sexuales.

Organizacion de las Naciones Unidas

La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), en las Normas Uniformes
sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad,

establece en los articulos 4 y 9, que “los estados deben velar porque la legislacion
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no establezca discriminaciones, en lo que se refiere a las relaciones sexuales, el
matrimonio y la procreacion”.

Asimismo, cada estado debera “establecer y prestar servicios de apoyo, a
fin de ayudarles a aumentar su nivel de autonomia en la vida cotidiana y a ejercer
sus derechos”.

Por ultimo, se preservara que las personas “no sean privadas de la
oportunidad de experimentar su sexualidad, de tener relaciones sexuales o tener
hijos, estableciendo servicios de orientacion apropiados y teniendo el mismo
acceso que las demas personas a los métodos de planificacion de la familia, asi

como a informacion accesible sobre el funcionamiento sexual de su cuerpo”.'?

Asociacion Mundial para Salud Sexual - Declaraciéon Universal de los Derechos

Sexuales (Revisién de la declaracién aprobada en marzo de 2014)
Reconociendo que los derechos sexuales son esenciales para el logro de
los estandares mas altos de salud sexual, dicha Asociacion:

v' Declara que los derechos sexuales se fundamentan en los derechos
humanos universales que ya estan reconocidos en los instrumentos
internacionales y regionales sobre derechos humanos, en constituciones y
leyes nacionales, en principios y estandares de derechos humanos, asi
como en el conocimiento cientifico relacionado con la sexualidad humana y

la salud sexual

12 Organizacion Naciones Unidas, 1993.
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v' Reafirma que la sexualidad es un aspecto central del ser humano presente
a lo largo de su vida y abarca el sexo, las identidades y los papeles de
género, la orientacion sexual, el erotismo, el placer, la intimidad y la
reproduccion. La sexualidad se vive y se expresa en pensamientos,
fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, comportamientos,
practicas, roles y en relaciones interpersonales. La sexualidad esta
influenciada por la interaccion de factores bioldgicos, psicoldgicos, sociales,
econdmicos, politicos, culturales, legales histéricos, religiosos y espirituales

v' Reconoce que la sexualidad es una fuente de placer y bienestar y
contribuye a la realizacion personal y a la satisfaccion general

v' Reafirma que la salud sexual es un estado de bienestar fisico, emocional,
mental y social relacionado con la sexualidad y no solamente la ausencia
de enfermedad, disfuncion o incapacidad. La salud sexual requiere de un
enfoque positivo y respetuoso de la sexualidad y las relaciones sexuales,
asi como de la posibilidad de tener experiencias sexuales placenteras y
seguras, libres de coercion, discriminacion y violencia

v' Reafirma que la salud sexual no puede ser definida, entendida o practicada
sin una amplia comprension de la sexualidad

v' Reafirma que para que la salud sexual se logre y mantenga, los derechos
sexuales de todas las personas deben respetados, protegidos y ejercidos a

plenitud
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v" Reconoce que los derechos sexuales se basan en la libertad, dignidad e
igualdad inherentes a todos los seres humanos e incluyen un compromiso
referente a la proteccién del dafio

v Declara que la igualdad y la no-discriminacion son fundamento para la
proteccion y promocion de todos los derechos humanos, e incluye la
prohibicion de toda distincidon, exclusidon o restriccion por motivos de raza,
etnicidad, color, sexo, idioma, religidn, opinion politica o de cualquier otra
indole, origen nacional o social, posicion econdmica, nacimiento o cualquier
otra condicion, incluida la discapacidad, edad, nacionalidad, estado civil y
familiar, orientacion sexual e identidad de género, estado de salud, lugar de
residencia, situacion social y econémica

v" Reconoce que las orientaciones sexuales, las identidades de género y
expresiones de género y las diversidades corporales de las personas
requieren de la proteccion de los derechos humanos

v" Reconoce que todos los tipos de violencia, acoso, discriminacion, exclusion
y estigmatizacidén son violaciones de los derechos humanos, y afectan al
bienestar de los individuos, las familias y las comunidades

v' Afirma que las obligaciones de respetar, proteger y hacer cumplir los
derechos humanos son aplicables a todos los derechos y libertades
sexuales

v' Afirma que los derechos sexuales protegen los derechos de todas las
personas para ejercer y expresar su sexualidad, ademas de disfrutar de la

salud sexual, teniendo debidamente en cuenta los derechos de los demas
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A continuacion se describen los derechos sexuales segun la WAS:

1. El derecho a la igualdad y a la no-discriminacion
Toda persona tiene derecho a disfrutar de los derechos sexuales de esta
declaracion sin distincion alguna de raza, etnicidad, color, sexo, idioma, religion,
opinion politica o de cualquier otra indole, origen nacional o social, lugar de
residencia, posicidon econdmica, nacimiento, discapacidad, edad, nacionalidad,
estado civil y familiar, orientacién sexual, identidad y expresion de género, estado
de salud, situacion social y econémica o cualquier otra condicion.

2. El derecho a la vida, libertad y sequridad de la persona
Toda persona tiene derecho a la vida, la libertad y la seguridad, estos derechos no
pueden ser amenazados, limitados o retirados de forma arbitraria por razones
relacionadas con la sexualidad. Estas razones incluyen: orientacion sexual,
comportamientos y practicas sexuales consensuales, identidad y expresion de
género, o por acceder o proveer servicios relacionados con la salud sexual y
reproductiva.

3. El derecho a la autonomia e integridad del cuerpo
Toda persona tiene el derecho de controlar y decidir libremente sobre asuntos
relacionados con su cuerpo y sexualidad. Esto incluye la eleccion de
comportamientos, practicas, parejas y relaciones interpersonales con el debido
respeto a los derechos de los demas. La toma de decisiones libres e informadas
requiere de consentimiento libre e informado previo a cualquier prueba,

intervencidn, terapia, cirugia o investigacion relacionada con la sexualidad.
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4. El derecho a una vida libre de tortura, trato o pena crueles, inhumanos o
degradantes

Nadie sera sometido a torturas, tratos o penas degradantes, crueles e inhumanos
relacionados con la sexualidad, incluyendo: practicas tradicionales daninas; la
esterilizacion forzada, la anticoncepcion o aborto forzados; y otras formas de
tortura, tratos crueles, inhumanos o degradantes cometidos por motivos
relacionados con el sexo, género, orientacidn sexual, identidad y expresion de
género Yy la diversidad corporal de la persona.

5. El derecho a una vida libre de todas las formas de violencia y de coerciéon
Toda persona tiene derecho a una vida libre de violencia y coercion relacionada
con la sexualidad, esto incluye: la violacion, el abuso sexual, el acoso sexual, el
bullying, la explotacion sexual y la esclavitud, la trata con fines de explotacion
sexual, las pruebas de virginidad, y la violencia cometida por razén de practicas
sexuales, de orientacion sexual, de identidad, de expresion de género y de
diversidad corporal reales o percibidas.

6. El derecho a la privacidad
Toda persona tiene derecho a la privacidad, relacionada con la sexualidad, la vida
sexual, y las elecciones con respecto a su propio cuerpo, las relaciones sexuales
consensuales y practicas sin interferencia ni intrusion arbitraria. Esto incluye el
derecho a controlar la divulgacién a otras personas de la informacién personal

relacionada con la sexualidad.
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7. El derecho al grado maximo alcanzable de salud, incluyendo la salud sexual
que comprende experiencias sexuales placenteras, satisfactorias y seguras
Toda persona tiene el derecho de obtener el grado maximo alcanzable de salud y
bienestar en relacidn con su sexualidad, que incluye experiencias sexuales
placenteras, satisfactorias y seguras. Esto requiere de servicios de atencioén a la
salud sexual de calidad, disponibles, accesibles y aceptables, asi como el acceso
a los condicionantes que influyen y determinan la salud, incluyendo la salud
sexual.
8. El derecho a gozar de los adelantos cientificos y de los beneficios que de
ellos resulten
Toda persona tiene el derecho a disfrutar de los beneficios del progreso cientifico
y de sus aplicaciones en relacion con la sexualidad y la salud sexual.
9. El derecho a la informacidn
Toda persona debe tener acceso a informacion precisa y comprensible
relacionada con la sexualidad, la salud sexual y los derechos sexuales a través de
diferentes recursos o fuentes. Tal informacién no debe ser censurada o retenida
arbitrariamente ni manipulada intencionalmente
10. El derecho a la educacion y el derecho a la educacion integral de la
sexualidad
Toda persona tiene derecho a la educacion y a una educacion integral de la
sexualidad. La educacion integral de la sexualidad debe ser apropiada a la edad,

cientificamente correcta, culturalmente competente y basada en los derechos
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humanos, la igualdad de género y con un enfoque positivo de la sexualidad y el
placer.

11. El derecho a contraer, formar o disolver el matrimonio y otras formas
similares de relaciones basadas en la equidad y el pleno y libre
consentimiento

Toda persona tiene el derecho a elegir casarse o no casarse y a, con libre y pleno
consentimiento, contraer matrimonio, mantener una relacién de pareja o tener
relaciones similares. Todas las personas tienen los mismos derechos en cuanto a
contraer matrimonio, durante el matrimonio y en caso de disolucion de las
relaciones, sin discriminacion ni exclusion de cualquier tipo. Este derecho incluye
la igualdad de acceso a la asistencia social y otros beneficios, independientemente
de la forma de dicha relacion.

12. El derecho a decidir tener h jos, el numero y espaciamiento de los mismos,
y a tener acceso a la informacién y los medios para lograrlo

Toda persona tiene el derecho de decidir tener o no hijos y el numero y
espaciamiento de los mismos. Para ejercer este derecho se requiere acceder a las
condiciones que influyen y determinan la salud y el bienestar, incluyendo los
servicios de salud sexual y reproductiva relacionados con el embarazo, la
anticoncepcion, la fecundidad, la interrupcidn del embarazo y la adopcion.

13. El derecho a la libertad de pensamiento, opinion y expresion

Toda persona tiene el derecho a libertad de pensamiento, opinion y expresion

sobre la sexualidad y tiene el derecho a expresar su propia sexualidad a través de,
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por ejemplo, su apariencia, comunicacion y comportamiento con el debido respeto
al derecho de los demas.

14. El derecho a la libre asociacion y reunién pacificas
Toda persona tiene el derecho a organizarse pacificamente, a asociarse, reunirse,
protestar y a defender sus ideas con respecto a la sexualidad, salud sexual y
derechos sexuales.

15. El derecho a patticipar en la vida publica y politica
Toda persona tiene le derecho a un ambiente que permita la participacion activa,
libre y significativa y que contribuya a aspectos civiles, econdmicos, sociales,
culturales, politicos y otros de la vida humana, a niveles locales, nacionales,
regionales e internacionales. Especialmente, todas las personas tienen el derecho
a participar en el desarrollo y la implementacion de politicas que determinen su
bienestar, incluyendo su sexualidad y salud sexual.

16. El derecho al acceso a la justicia y a la retribucion y la indemnizacion
Toda persona tiene el derecho de acceso a la justicia, a la retribucion y a la
indemnizacidén por violaciones a sus derechos sexuales. Esto requiere medidas
efectivas, adecuadas, accesibles y apropiadas de tipo educativo, legislativo y
judicial entre otras. La indemnizacion incluye el resarcimiento a través de la
restitucion, compensacion, rehabilitacion, satisfaccidén y la garantia de que no se

repetira el acto agravante.
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La Declaracién de los Derechos Sexuales de la Asociacion Mundial para la
Salud Sexual (WAS) fue originalmente proclamada en el 13er congreso Mundial
de Sexologia en Valencia, Espafia 1997, posteriormente, en 1999, una revision fue
aprobada en Hong Kong por la Asamblea General de WAS y luego reafirmada en
la Declaracion de WAS: "Salud Sexual para el Milenio" (2008). La presente
revision de la declaracion fue aprobada por el Consejo Consultivo de WAS en

marzo de 2014.
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o AUTONOMIA
Segun el principio de autonomia planteado por la bioética, la persona
auténoma es aquella que actua de acuerdo con un plan libremente elegido y que
posee la informacion considerada relevante para el caso. Respetar a un agente
auténomo implica reconocer las capacidades y perspectivas de esa persona,
incluyendo su derecho a mantener posiciones, a elegir y realizar acciones basadas
en sus valores personales y creencias. Beauchamp y Childress plantean que las
acciones auténomas no deben ser controladas ni limitadas por otros. Este principio
plantea una obligacion amplia y abstracta que no permite clausulas de excepcion,
como por ejemplo debemos respetar los puntos de vista y derechos del resto de
las personas, siempre gque sus ideas y acciones no supongan un grave perjuicio
para otros. De esta obligacion deriva el derecho a la autodeterminacion, que
defiende una serie de derechos de autonomia, incluyendo los de confidencialidad
e intimidad."®

Segun la Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
las personas en situacion de dependencia, la autonomia puede ser definida como
‘la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones
personales acerca de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias

asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria”
La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad

reconoce la importancia que para las personas con discapacidad reviste su

13 Altamarino, P. P. (2006). Bioética, el principio de autonomia.
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capacidad de decidir qué tarea, cuando y cdmo realizarla (autonomia moral). Con
este enfoque, la persona se convierte en sujeto y protagonista de su propia

historia.
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e TERAPIA OCUPACIONAL Y SEXUALIDAD

Segun la Asociacion Argentina de Terapia Ocupacional (AATO) “la Terapia
Ocupacional (T.O) es una profesion que interviene en los ambitos sanitario,
educativo, laboral, judicial y social-comunitario. Sus profesionales brindan
servicios a personas de diferentes grupos etarios que al presentar situaciones de
estrés, enfermedad, discapacidad y/o disfunciones ven afectado su desempefio
ocupacional, su calidad de vida, y por consiguiente su salud integral. Esas
personas requieren de la atencidn especializada a fin de desarrollar destrezas,
habilidades y capacidades que les posibiliten reposicionarse ante nuevas
situaciones, mejorar su capacidad funcional, la calidad de vida y alcanzar el
maximo grado de autonomia personal.

El instrumento de intervencién de la T.O son las ocupaciones que realizan
todos los seres humanos a lo largo de sus vidas desde que nacen hasta el final de
la misma. Estas implican tanto aquellas que aprendemos y nos son trasmitidas a
través de las relaciones vinculares y de la cultura como: las actividades basicas de
la vida diaria (higiene, arreglo personal, etc.), actividades instrumentales de la vida
diaria (manejo del dinero, transporte, etc.), descanso y suefio, educacion, ocio,
juego, trabajo, participacion social y tiempo libre.

Los servicios y/o prestacion provistos por los Terapistas Ocupacionales
incluyen: consultas, evaluacion, educacion, la promocion de la salud, la

intervencion directa, la adaptacion del entorno (hogar, trabajo, etc.), la prescripcidon
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de productos de apoyo y el acompariamiento de la figura de apoyo™.

Desde la profesion miramos a las personas como seres ocupacionales y la
participacion en ocupaciones significativas como un hecho beneficioso para el
desarrollo personal y la salud, siendo esta una fuente de bienestar.

La sexualidad es una dimension que se desarrolla y atraviesa al sujeto a lo
largo de toda su vida. Desde nuestra perspectiva, consideramos a la sexualidad
como una ocupacion con sentido y significado, en la que la persona participa
cotidianamente ya que la misma no esta escindida del sujeto, somos seres
sexuales y la expresion de ésta son diversas actividades como las relaciones
sexuales coitales, la expresidon de afectos, entre otras. Aunque suele ocurrir que
los TO suelen abordar en la practica cotidiana las ocupaciones que son
“socialmente valoradas” (vestido, higiene, alimentacién, entre otras), relegando la
sexualidad y no siempre reconociéndola como un area legitima de preocupacion

para nuestra profesion.

4 La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas (CPCD) aborda los derechos de las personas con discapacidad desde una perspectiva
diametralmente opuesta al modelo médico-rehabilitador que existia en el orden normativo interno
de nuestro pais. Uno de los aspectos mas relevantes del modelo social de la discapacidad que
incorpora la CPCD tiene que ver con los valores intrinsecos a los derechos humanos, a partir de
los cuales se debe aspirar a potenciar el respeto por la dignidad humana, la igualdad vy la libertad
personal, propiciando la inclusién social. En la vida diaria todos y cada uno de nosotros
necesitamos en mayor o menor medida determinados apoyos para diversas actividades, sin los
cuales tendriamos ciertas dificultades en su desempefio, sea en el ambito laboral, educativo,
comercial, etc. Teniendo en cuenta el articulo 43 del Codigo Civil y Comercial se entiende por
apoyo cualquier medida de caracter judicial o extrajudicial que facilite a la persona que lo necesite
la toma de decisiones para dirigir su persona, administrar sus bienes y celebrar actos juridicos en
general. Las medidas de apoyo tienen como funcién la de promover la autonomia y facilitar la
comunicacion, la comprension y la manifestacion de voluntad de la persona para el gjercicio de sus
derechos. El interesado puede proponer al juez la designacion de una o mas personas de su
confianza para que le presten apoyo.
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Desde nuestro rol como Terapistas Ocupacionales forma parte de nuestro
quehacer profesional informar, educar, acompanar y promover una sexualidad
para todos, responsable y con un conocimiento amplio sobre ésta posibilitando un
empoderamiento de los sujetos.

Para el abordaje de la sexualidad es indispensable el trabajo en conjunto
con la persona, considerandola un sujeto autdbnomo, como asi también con la
figura de apoyo, siempre que la persona asi lo desee, y con otros profesionales de
la salud de manera interdisciplinaria.

Para iniciar cualquier intervencion, es indispensable que previamente el
profesional haya podido transitar su propia sexualidad, poder elaborar con una
mirada amplia y abarcativa, dar validez sobre lo que otro sujeto tiene para
expresar, habilitar, ya que no hay una sexualidad Unica, la del propio profesional.
Es fundamental que derribe mitos y prejuicios, y no considere Unicamente a la

sexualidad como sinénimo de genitalidad.

Generalidades en el abordaje de la sexualidad

El puntapié inicial en todo proceso de rehabilitacion, no solo en el abordaje
de la sexualidad, es entablar un vinculo terapéutico con la persona para generar
un nivel de confianza suficiente y un espacio en el que el sujeto se sienta cdmodo
para abordar un tema como es el de la sexualidad, teniendo en cuenta todos los
mitos, tabues y prejuicios que giran en torno a ella. Para esto es fundamental la
capacidad empatica del TO.

Es importante destacar que para que un terapista ocupacional pueda
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abordar la sexualidad debe formarse en esta area ya que una vez recibido, no se
cuenta con la formacion y las herramientas necesarias.

Desde la intervencion es necesario evaluar cada caso en particular para
considerar las necesidades de cada sujeto pero sin embargo, en general y como
propaosito principal, esta la educacion sexual para dar herramientas a las personas
y sus figuras de apoyo.

La sexualidad es un elemento que contribuye al bienestar de la persona,

por lo que debe brindarse la informacidn necesaria para que los sujetos sean
capaces de experimentarla de la manera mas autonoma y saludable posible.
Su abordaje debe incluir distintos niveles de intervencion que integren estrategias
de orientacion y acompafiamiento, de manera individual a cada sujeto.
Favoreciendo de esta manera la adaptacion de la persona a la nueva situacion,
ayudando a su comprension y animando a clarificar cuestiones conflictivas, a
desarrollar actitudes activas frente a la lesion y a la busqueda de alternativas
favorecedoras. La intervencion se encamina a ayudar a descubrir y explorar las
propias capacidades y desarrollarlas de un modo satisfactorio y gratificante para la
persona, a favorecer un reajuste sexual siempre adaptado a los propios deseos,
preferencias y posibilidades. Siguiendo a Friedman (1978) tiempo, apertura,
respeto, empatia, conocimientos sexuales y aceptacion de la importancia de la
sexualidad, son los requisitos para un buen consejo asistido o “counseling”.

Teniendo en cuenta las necesidades del sujeto, el abordaje desde Terapia

Ocupacional consiste en:
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Abordaje general de tratamiento

v

Trabajar sobre estructuras corporales de MMSS, tronco y MMI|

Entrenar movilidad funcional

Propiciar bipedestacion

Mejorar coordinacion y destrezas

Entrenar en actividades basicas e instrumentales de la vida diaria

Acompafnar en el proceso de aceptacion de la nueva imagen corporal

Abordaje en sexualidad

v

Conservar el cuidado por los aspectos estéticos de interés

Compensar la reduccion o pérdida del funcionamiento anterior del cuerpo

en relacién a la autosatisfacciéon sexual o a la satisfaccidon del compafiero/a
Asesorar acerca de los cuidados relacionados al acto sexual

Contribuir al conocimiento de nuevas zonas erégenas

Asesorar en cuanto a posicionamientos

Organizar la rutina diaria para permitir el tiempo y la energia para una

actividad sexual
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Fomentar la autonomia en cuanto a decisiones respecto a la sexualidad

Brindar informacion acerca de la existencia de tratamientos para ereccion y
eyaculacion (anillo constrictor, bomba de vacio, inyecciones, medicacién,
masaje prostatico, métodos eléctricos, entre otros), trabajando en conjunto

con médicos y otros profesionales

Brindar informacién y desarrollar competencias en la figura de apoyo

Brindar informacion acerca de la funcion sexual y de las alteraciones
provocadas por la lesion siempre que sea de nuestra incumbencia, en caso
de no contar con dicha informacion, consultar o derivar a otro profesional

capacitado

Adaptar implementos sexuales en funcion de las habilidades de la persona

Efectuar visita domiciliaria en caso de ser necesario

A lo largo del proceso, el TO va interviniendo y evaluando constantemente

todos los aspectos anteriormente mencionados, para poder evaluar los resultados

gue se van obteniendo y realizar modificaciones en caso de ser necesario.
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ASPECTOS METODOLOGICOS
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ASPECTOS METODOLOGICOS

PROBLEMA
¢De qué manera impacta una lesion medular traumatica en la sexualidad de
personas de entre 30 y 60 afos de edad que residen en la provincia de Buenos

Aires?

OBJETIVOS
Objetivo general:
e Conocer el impacto en la sexualidad de una persona que sufrié una lesion

medular traumatica

Objetivos especificos:
e |dentificar qué entiende la persona por ‘sexualidad’
e Dimensionar el impacto fisico, psicolégico y social en relacion a la
sexualidad
e Conocer el grado de informacion recibido por parte de Terapistas
Ocupacionales y/o otros profesionales de la salud
e |dentificar si la persona se considera un sujeto con autonomia en cuanto a

su sexualidad
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Definicidn cientifica y operacionalizaciéon de las variables
Sexualidad: abarca al sexo, las identidades, el género, el erotismo, el placer, la
intimidad, la reproduccion y la orientacién sexual. Se vivencia y se expresa a
través de pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores,
conductas, practicas y relaciones interpersonales. La sexualidad puede incluir
todas estas dimensiones, no obstante, no todas ellas se vivencian o se expresan
siempre. Esta influida por la interaccidon de factores bioldgicos, psicolégicos,
sociales, econdmicos, politicos, culturales, éticos, legales, historicos, religiosos y
espirituales. Considerando que la sexualidad es una dimension que atraviesa a la
persona y se encuentra implicita en multiples aspectos del sujeto, se ve reflejada
ademas en cuestiones como el aspecto personal, la higiene, la manera de
vestirse.
Indicadores:

- Poder dar una definicion de sexualidad

- Poder valorizar dentro de una escala de 0 a 10 (donde se considera 0: nada

de interés y 10: mucho interés), el grado de importancia de la sexualidad

Cambios a nivel fisico: modificaciones en el funcionamiento motor, sensitivo y/o

autéonomo.
Indicadores:
- Paralisis
- Espasticidad o flacidez

- Incontinencia urinaria o fecal
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- Pérdida de sensibilidad

- Otros mencionados por el participante

Cambios a nivel psicologico: modificaciones en el estado de animo, en las

emociones y reacciones generadas por la lesion.
Indicadores:

- Angustia

- Tristeza

- Inseguridad

- Miedos

- Depresion

- Nervios

- Enojo

- Ansiedad

- Incertidumbre

- Preocupacion

- Frustracién

- Verglenza

- Confusion

- Envidia

- Resignacion

- Resolucion

- Aceptacion
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- Entusiasmo
- Esperanza

- Otros mencionados por el participante

Cambios a nivel social: modificaciones en la perspectiva y en la forma de

relacionarse con otros (de la persona con LM hacia el entorno, como asi también
del entorno hacia la persona).
Indicadores:

- Aislarse

- Sentirse discriminado

- Sentirse menospreciado

- Sentirse sobreprotegido o abandonado

- Sentirse rechazado

- Sentirse incluido o excluido

- Sentirse motivado a crear nuevos vinculos

- Otros mencionados por el participante

Actividad sexual: participar en actividades que busquen la satisfaccion sexual y/o

encuentro relacional o necesidad reproductiva.
Indicadores:
- Realizacion o no de algun tipo de actividad sexual (besos, caricias,
estimulacion sexual)

- Sexualmente activo/inactivo (en relacion al coito) antes de la lesion
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- Sexualmente activo/inactivo (en relacion al coito) después de la lesidn

- Presencia 0 no de modificaciones para mantener relaciones sexuales

- Utilizacion o no de implemento, accesorio, juguete, apoyo sexual o
medicacion

- Otros mencionados por el participante

Informacion recibida por_parte de profesionales: esto se refiere a toda aquella

informacidon y/o herramientas que el sujeto haya recibido por parte de
profesionales de la salud en cuanto al area de sexualidad.
Indicadores:
- Obtencién o no de informacidén recibida por profesionales de la salud:
terapista ocupacional, psicologo, urdlogo, sexologo, medico clinico, otros
mencionados por el paciente

- Presencia o no de inquietud para consultar sobre sexualidad

Autonomia: es la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa,
decisiones personales acerca de como vivir de acuerdo con las normas y
preferencias propias en relacion a la sexualidad.
Indicadores:
- Decidir cdmo vestirse
- Decidir quien asiste y como en los momentos de vestido e higiene personal
- Decidir entre diferentes métodos para llevar a cabo el acto sexual

- Otros mencionados por el participante
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El presente estudio de investigacion corresponde con las siguientes modalidades:
Enfoque de investigacion: cualitativo

Tipo de estudio: exploratorio descriptivo

Poblacion

Sujetos adultos de entre 30 y 60 afios con diagndstico médico de lesion

medular traumatica que residen en la Provincia de Buenos Aires.

Muestra

La muestra constd de ocho sujetos (seis hombres y dos mujeres) adultos de
entre 30 y 59 afios de edad con diagnostico médico de lesidon medular traumatica
de entre 4 y 30 afios de evolucion que residen en la Provincia de Buenos Aires. La
amplitud en los afos de evolucidon con respecto a la lesion se debe a que
consideramos interesante para nuestra investigacion, conocer si varia la
perspectiva en cuanto al desarrollo de la sexualidad entre los sujetos, en relacidon

al tiempo transcurrido.

Criterios de seleccion de la muestra

Para la seleccidn de la muestra de investigacidon se utilizé un muestreo en
cadena. El primer entrevistado fue contactado por medio de una charla sobre
“Sexualidad y discapacidad” en la Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio

Social, el segundo entrevistado fue sugerido por la licenciada Josefina Aramburu,
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directora de nuestra tesis, y a partir de estos entrevistados, tomamos contacto con
otros sujetos con lesion medular traumatica, logrando asi obtener el total de la

muestra de nuestra investigacion.

Criterios de inclusién
v' Personas adolescentes y adultas que presenten diagndstico médico de
lesion medular traumatica de 4 a 30 afios de evolucion

v Personas de entre 25 y 60 afios de edad

Criterios de exclusion
v Personas que presenten diagndstico médico de lesion medular congénita
v' Personas adolescentes y adultas que presenten diagnostico médico de
deterioro cognitivo
v' Personas adolescentes y adultas que presenten diagndstico médico
psiquiatrico
v Personas adolescentes y adultas con diagnéstico médico de lesidon medular

traumatica que decidan no participar del estudio

Técnica de recoleccion de datos

Se llevd a cabo una entrevista semi abierta a cada participante del estudio.
La misma fue disefiada por las autoras de la tesis debido a que no se encontraron
entrevistas estandarizadas para recolectar la informacidon que se pretendia
recabar. Tres de los participantes fueron entrevistados personalmente, dos en sus

hogares y al otro en su lugar de trabajo; tres sujetos fueron entrevistados via
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correo electronico y el resto de los entrevistados prefirieron grabar sus respuestas
por mensaje de audio ya que de esta manera se les facilitaba la comunicacion.

Las preguntas de la primera parte de la entrevista se encuentran divididas
en dos categorias, la primera referida a los datos personales y sociodemograficos
y la segunda a los datos de la lesion, por lo que las preguntas de ambas
categorias son cerradas, y por ende, cuantificables. Mientras que las de la
segunda parte, se encuentran divididas en siete categorias y son abiertas (menos
una pregunta dentro de la categoria sexualidad que es cuantificable) con la
intencion de facilitar la reflexion y la libertad de expresion de la persona

entrevistada sobre su propia experiencia.

Analisis e interpretacion de los datos

La primera parte de la entrevista fue analizada por estadistica descriptiva y
los datos obtenidos fueron representados por medio de grafico sectorial.

Para la segunda parte de la entrevista, se organizaron los datos cualitativos
obtenidos y los testimonios de los participantes se clasificaron en las categorias:
concepto de sexualidad, cambios a nivel fisico, cambios psicoldgicos, cambios a
nivel social, actividad sexual, informacién recibida por parte de profesionales y
autonomia. Una vez organizados los testimonios en las diferentes categorias, se
buscaron semejanzas y diferencias en las respuestas de los participantes con el

objetivo de contrastar las perspectivas de los sujetos.
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Segunda parte de la entrevista (datos cualitativos):

Concepto de sexualidad

En referencia al concepto de sexualidad, la mayoria de los entrevistados

afirmaban que la sexualidad iba mas alla del acto sexual en si mismo. Sin

embargo, terminaban definiéndola en referencia a las relaciones sexuales:

- “La sexualidad es todo, no sélo acostarte con el otro, por como estamos
nosotros, la sexualidad es la preparacion, pasarte a la cama, ya no es lo
mismo. Algo que para otro puede ser natural, lo tenés que organizar ‘hoy

vamos a tener relaciones’. Para mi involucra muchas cosas”

- “Para mi la sexualidad es el encuentro intimo, donde la conexién va mas

alla del acto”

- “La sexualidad es la relacién intima en una par€ja. Es lo que se llama tener
piel, de gustarse desnudos, de que siga existiendo el deseo de tener sexo,

que se mantenga la excitacion del uno con el otro”

- “La considero un aspecto mas para el logro de mi desarrollo personal. En
este momento de mi vida requiere de un equilibrio entre el disfrute de mi

genitalidad y el disfrute del vinculo amoroso con un hombre”

Una minoria de los entrevistados, definio a la sexualidad mas ampliamente,
incorporando otros aspectos ademas de considerar Unicamente las relaciones

sexuales:
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“La verdad nose...porque son momentos, hay momentos que no le das
nada de importancia y otros que le das mucha. Ponele que un 5... Si, el
grado de importancia se modificé, antes ponele era un 7, ahora es un 5

regalando’.

“Si, basicamente por el grado de dependencia, también creo que hoy 13
afios después si bien es importante no es una prioridad. La libido me ha

béjado considerablemente’.

Sélo uno de los entrevistados no presenta interés:

“Hoy nada, no podria rehacer mi vida, estar con otra persona, yo ame
mucho a mi esposo, estuve con él desde los 16 afios, para mi el amor nace
y se muere con él. Hoy el amor para mi son mis hjas, mis amigas, la
persona que me cuida. No siento hoy por hoy la necesidad de tener una

relacion intima con mi ex esposo o con ofra persona’.

Dos de los entrevistados le otorga mucha importancia a la sexualidad y solo

en uno de ellos se modifico el grado de importancia que le otorga a la misma:

“10, sumamente importante en la pareja. Se modificé el grado de
importancia porque uno ya no tiene la misma movilidad de antes, lo cual
limita mucho las distintas poses en la cama, hay que usar mucho la

imaginacion y aumenta la importancia del sexo oral.”
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Cambios a nivel fisico

Todos los entrevistados sintieron modificaciones en el desarrollo de su
sexualidad con respecto a los cambios fisicos provocados por la lesidn.

Principalmente haciendo referencia a la paralisis y la espasticidad.

- “Si, mas que nada la espasticidad y el tema de la movilidad”

‘La falta de movilidad, espasticidad y los problemas neurolégicos que

impiden contar con ereccién en forma natural”

Cambios a nivel psicolégico

La mayoria de los entrevistados afirmaron que al principio sintieron miedos,
inseguridad, frustracion, impotencia pero con el apoyo de allegados y la propia

iniciativa de seguir adelante, estos sentimientos fueron disminuyendo.

- “Son momentos... nunca me tire a una cama a llorar y decir uuuuh pero por
momentos te agarra impotencia, mas que nada cuando tenés algun
problema que decis ‘si yo lo podia solucionar a esto’. He pasado por

momentos de negacion, pero siempre intentando salir adelante, hoy hago
rehabilitacion todos los dias. Lo positivo es que empeceé a tener paciencia

que antes no tenia’.

- ‘Al principio miedo, tristeza, dolor, verglienza porque me siento encerrada

en un cuerpo que no es mio. Sé que sigo estando aca dentro, ahora
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necesito volver a trabajar sobre eso, por eso pedi ayuda psicologica, que
me den herramientas para que pueda armar el rompecabezas que es mi
vida hoy. Yo era una persona super activa, viajaba por el mundo, hacia

mucho deporte, la estética es muy importante para mi. Dia a dia puedo ir
afrontando esto que me pasa porque me siento querida y me senti muy

apoyada después de la cirugia.”

- “Si, generaron mucha inseguridad y miedos que fueron disminuyendo con el
tiempo, vinculados sobre todo con el contacto con personas nuevas... Creo
que pude afrontarlos, aunque posiblemente se reeditaran a la hora de

conocer a alguien y tener que iniciar una nueva relacion amorosa.”

Cambios a nivel social

La mayoria de los entrevistados no sintieron cambios a nivel social luego de

la lesion.

“No, yo me siento como pez en el agua, siempre fui muy sociable. No siento

que hagan diferencia o que me miren diferente”.

- “Depende, una vez cruzada la primer impresion la discapacidad pasa a un
segundo plano, ahi es donde uno tiene que tener la mente clara y a pesar

de todo saber que tiene una discapacidad e ir tranquilo”.
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En cambio, dos de los entrevistados sienten que la lesién y el “ser

discapacitado” generan cambios en el trato del resto de las personas hacia ellos.

- “Este es un tema, en este tiempo yo estaba sintiendo que no, que ya no
habia cambios y cuando uno empieza a sentir que es tratado como una
persona convencionai/normal y demas, en la primera de cambio te
encontras con la situacion de que no. El otro dia con ella (sefiala
compafiera de trabsjo) estdbamos aca, se acercan tres personas, dicen
buenos dias y empiezan a hacerle una pregunta a ella y no a mi, entonces
ahi nomas, como se invisibiliza a la persona con discapacidad, como se
cree que la persona con discapacidad no puede responder o no esta
preparada para... Lo mismo que te pasa en el laburo, en la Argentina hay
una concepcion de tema pendiente, ante las personas con discapacidad
motora porque con ofras no, de darles un trabajo pero hasta ahi nomas
vamos; le damos un trab&jo, que se sienta incluido pero que no pretenda
desarrollarse, que no pretenda crecer. Lo que si debo decir es que mi
pareja, si me trata de la misma manera, rara vez ocurre alguna situacion en

la cual no pasa eso...”

- “Al principio, en el ambito laboral, las personas tienden a ser mas
asistencialistas; con el tiempo desarrollan una especie de creencia de que
las personas que sobrellevamos una discapacidad somos cierto tipo de

héroes.”
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La mitad de los entrevistados se encuentra en pareja actualmente. La
mayoria de los entrevistados afirma que presentar una lesion medular traumatica

conlleva mayores dificultades a la hora de conseguir un comparfero sexual o

pareja.

- “Actualmente no estoy en pareja, mira yo estuve en pareja desde que me
accidente hasta hace tres meses, la verdad no tuve mucho tiempo, es muy
reciente. Que no es facil, no lo es porque ahi donde te empezas a encontrar

con todos estos miedos, de conocer a alguien, de llegar el momento de

tener relaciones. Hoy no lo busco pero no creo que sea facil.”

- “No me encuentro en una relacioén, y conseguir una compafiera no me

resulta ni facil, ni dificil, quizas me lleva otro proceso.”

La mayoria de los entrevistados afirma que se siente dependiente a la hora

de realizar salidas haciendo referencia especificamente a la preparacidén en cuanto

a arreglo personal y los traslados.

- “Si, en traslados, en paségjes, hoy lo puedo hacer porque mis amigos son

Jjovenes me llevan me traen.”

- “Si, dependiendo de la actividad es mayor la dependencia, por lo general de

amigos.”

- “En algunas salidas no me siento tan dependiente, por ejemplo tuve un

cumplearios de una amiga la semana pasada y agarré pedi la combi, fui a
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pehuén, pedi la combi de nuevo y volvi, obviamente que la cuidadora me

vistio me degjo lista.”

Dos de los entrevistados afirman que no se sienten dependientes.

“No. Soy 100% independiente, tengo una vida como cualquier persona
‘normal” solo que es desde una silla de ruedas.” (entrevistado con lesion a

nivel toracico)

Actividad sexual

Todos los entrevistados, menos uno de ellos, tuvieron relaciones sexuales
antes de la lesion. Y luego de ella, todos llevaron a cabo algun tipo de actividad
sexual pero no desde el primer momento ya que la sexualidad queda relegada
frente a otras cuestiones, consideradas por los sujetos, como mas importantes

como lo es la recuperacioén fisica, situacion laboral, entre otras.

- “Es muy importante pero muy relegable, es relegable como el ejercicio o la
dieta. En cuanto a la sexualidad, yo quiero y siempre quise desarrollarme
pero lamentablemente uno termina relegandola por ofras situaciones como

por ejemplo no tener la persona al lado con la que poder desarrollarlo.”

Con respecto a las modificaciones para mantener relaciones sexuales,

todos hicieron referencia a los cambios de posicidn. Y con respecto al uso de
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algun implemento o medicacion, la mayoria de los hombres entrevistados utilizé o

utiliza Sildenafil y uno de ellos utilizé en algin momento la bomba de vacio.

“En la actualidad solo se modificaron posiciones (entiéndase que nos
referimos a la actualidad ya que en una lesién medular incompleta los

primeros 9 meses de evolucion han sido con la ayuda de farmacos).”

“Y a la hora de mantener relaciones sexuales... algunos cambios en las

posiciones utilizadas.”

- “Si utilizo medicacién, Sildenafil 50mg.”

- “Cuando yo empecé con el tema de mi desarrollo sexual, existié la
posibilidad de tener la bomba de vacio, uno de los implementos para poder
tener una ereccion. El problema era que yo tenia la ereccion pero la misma

no se mantenia en el tiempo entonces no podia llegar a la eyaculacion,
entonces la opcion que se manejaba era la bomba de vacio. Pero como
desde el punto de vista reproductivo no sirve, ese fue uno de los motivos

por los cuales, decidimos con mi mujer dejar de utilizar la bomba de vacio.”

También algunos de los entrevistados hicieron referencia no sélo a la falta
de informacion acerca de la existencia y variedad de accesorios/implementos
sexuales sino también la dificultad en el acceso a ellos por una cuestidn

econdmica.
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- “Hay adaptaciones como el intimate rider que es una silla que tiene un
balancin que te permite hacer el movimiento pélvico, que aca no existe y

que de existir saldria muy caro y no lo podria comprar”.

Informacion recibida por parte de profesionales

La mitad de los entrevistados afirma que recibié informacion por parte de
profesionales durante el proceso de rehabilitacion, entre los que se encuentran

urdlogos y terapistas ocupacionales.

- “Si, en un taller en INAREPS dado por una Terapista Ocupacional y también

fui al sexélogo por decisioén propia”

- “Sila recibi y no senti inquietud porque conté con toda la informacién
necesaria y consulte todo lo que tenia que consultar... por parte de

sexologos y terapistas ocupacionales.”

- “En FLENI recibi mucha informacién pero en lesiones medulares cada
cuerpo reacciona distinto, la mayor informacién fue de pares... Recibi

informacién del Urélogo.”

- ‘La unica persona con la que hablé del tema fue mi T.O.”

En cambio, la otra mitad de los entrevistados, afirma que no recibio

informacion por parte de profesionales durante el proceso de rehabilitacion, por lo
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que ellos mismos recurrieron a profesionales de la salud como sexdlogos y

urdlogos que los asesoraran respecto al tema.

“No, no recibi. Tuve la inquietud de consultar ya que tenia 20 afios y me
resultaba de suma importancia en una relacion el sexo... Busqué hasta que
encontré un urélogo especialista en deficiencia eréctil para que me ayude y

siempre recurri a él”

- “No, no recibi informacién. Cuando yo me accidenté, no habia nada de eso,
lo maximo que habia era una psicdloga pero que me hablaba sobre mi
aceptacion de la discapacidad y de la aceptacion de la silla de ruedas pero
no en cuanto a esto. ;Y vos en ese momento preguntaste? No, en realidad
no pregunte porque tenia toda una negacion. Recién un tiempo despuées
hablé con mi psicéloga psiquiatra y ella fue la que me derivé a un sexélogo.

&Y ahi cuanto tiempo habia pasado ya? Afio y medio, dos afios.”

Autonomia

En relacién a la autonomia, todos los entrevistados afirmaron sentirse
auténomos en cuanto a la toma de decisiones respecto a su sexualidad.
En lo que respecta a la intimidad, la mayoria de los entrevistados afirmaron

no haber sentido vulnerada su intimidad.

- “No, en ningun momento senti vulnerada mi intimidad. Me senti cuidada con

el equipo médico y de rehabilitacién.”
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- “No senti vulnerada mi intimidad, yo me rehabilité en Francia que es un pais

muy abierto al sexo culturalmente y todo es muy hablado”

Dos de los entrevistados sintié vulnerada su intimidad, principalmente en el

momento de la internacion.

- “Sien la internacién desde luego, desde un primer momento pero hay una

cosa que para mi, me dejo bien en claro esta cuestion de la perdida de la
privacidad. Desde que empecé a tener asistencia fisica y esto me vine a dar

cuenta cuando empezd a asistirme mi mujer, que fue diferente la cuestion.

Siempre me sofié como estando desnudo, y... cuando deje de sofiar eso?
Cuando el tema de la asistencia empezd a ser mas privado, se circunscribioé

a la pareja. Ahi deje de sofiar y me di cuenta de que ese suefio tenia que

ver con esa situacion de exponerme a ofras personas. De todas maneras,

la intimidad o la privacidad esta vulnerada, se circunscribe a la pareja que

es lo menos peor si se quiere que te puede pasar.”

- “Si, durante el proceso de internacién y al ser asistida en las A.V.D. Los
cuidadores suelen perder de vista los tiempos del paciente y automatizar

algunas acciones de asistencia, vulnerando su intimidad.”
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CONCLUSIONES

Por medio de esta investigacion puede concluirse que cada sujeto expresa
su sexualidad de una manera unica e individual. El hecho de que la sexualidad de
la persona se vea impactada por una lesién medular traumatica, no significa que la
persona pierda su sexualidad. La vivencia de la misma no debe reducirse al mero
aspecto genital ya que ésta incorpora aspectos emocionales, afectivos,
psicologicos, sociales. Por tanto, se podria decir que al existir una lesion medular,
la sexualidad se transforma, se vivencia de manera diferente.

A raiz de nuestra investigacion, consideramos que continda habiendo una
vision reducida en base al concepto de sexualidad ya que si bien los entrevistados
manifestaban que la misma no solo se reducia a las relaciones sexuales, la
terminaban relacionando con ellas a lo largo de los diferentes topicos de la
entrevista (aspectos psicoldgicos, aspectos sociales, autonomia)

Mas alla de que se entrevistaron solo a dos mujeres, por medio de esta
investigacion y teniendo en cuenta otras consultadas con anterioridad para el
estado actual de la cuestidn, se pudieron observar diferencias en el impacto de la
lesion medular entre hombres y mujeres con respecto a la actividad sexual, solo
los hombres tuvieron que comenzar a tomar medicacion para la ereccidn o utilizar
algun otro método para producirla. También pudo observarse a lo largo de las
entrevistas como impacta en los hombres, el hecho de que la mujer sea la
encargada de manejar la situacion, por esta creencia cultural de que el hombre es

el que domina en las relaciones sexuales.
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Si bien la totalidad de los entrevistados manifestd una disminucion en el
interés e importancia adjudicada a la actividad sexual, se planteo la necesidad de
contar con espacios dentro del proceso de rehabilitacion y de profesionales
formados en el area ya que varios de los entrevistados no recibieron
asesoramiento e informacion por parte del equipo profesional, lo que llevé a que
tuviesen que recurrir a un profesional o encontrar soluciones ellos mismos. En la
mayoria de los casos, esto pudo observarse en los sujetos con mayor tiempo de
evolucion de la lesion, ya que 20 o 30 afios atras la sexualidad era un tema mas
tabu que en la actualidad, por lo que era menos incluida dentro de los procesos de
rehabilitacion por parte de los profesionales de la salud.

En lo que respecta a los cambios psicologicos, consideramos también que
el tiempo de evolucidn con respecto a la lesion influye en las actitudes y la
adaptacion de los sujetos a la nueva situacion. Aquellos entrevistados que
presentan un mayor tiempo de evolucion poseen una mayor aceptacion de la
situacion y de su nueva imagen corporal, como asi también mas experiencia en
relacion al desarrollo de su sexualidad, y esto contribuye a una disminucion en
cuanto a inseguridades, miedos, incertidumbre, entre otros.

Al considerar la sexualidad como una ocupacidén con sentido y significado,
la cual se expresa por medio de diversas actividades como las relaciones sexuales
coitales, la expresion de afectos, la vestimenta, la higiene, la orientacién sexual,
entre otras; creemos fundamental la formacién y capacitacién de profesionales de
Terapia Ocupacional en el area ya que desde nuestro rol forma parte de nuestro

quehacer profesional informar, educar y promover una sexualidad para todos,
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responsable y con un conocimiento amplio sobre ésta posibilitando un
empoderamiento de los sujetos. Siempre y cuando la persona manifieste
inquietudes, preocupaciones e interés con respecto al tema, respetando de esta
manera la autonomia del sujeto.

Para el abordaje de la sexualidad es indispensable el trabajo en conjunto
con la persona, generando un espacio en donde el sujeto pueda sentirse comodo
para consultar siempre que lo requiera. Esto esta favorecido por la capacidad
empatica del TO, la escucha activa y su interaccion diaria con el sujeto. Desde
nuestro rol como profesionales tenemos la responsabilidad y el desafio de que la
sexualidad sea integrada dentro del proceso de rehabilitacion total, contribuyendo
al asesoramiento y la educacion sexual de las personas. Ademas el incluir el tema
puede aportar herramientas que sean de utilidad para quienes se mantienen
sexualmente activos y para aquellos que pueden no estar viviendo su sexualidad
por diferentes motivos.

Consideramos que se debe incluir la sexualidad dentro del plan de estudio
de la carrera ya que existe un insuficiente conocimiento y formacion en el area
desde el ambito universitario. De esta manera, se lograria que los profesionales
presenten un nivel de comodidad con el tema, que no sodlo influiria en la facilidad
con que se transmite la informacidn sino también en la disposicion de los
profesionales y su capacidad para iniciar y brindar servicios a las personas.

Si bien los datos obtenidos por medio de esta investigacion corresponden a
un grupo reducido de personas con lesion medular traumatica, permiten generar

un acercamiento al impacto que genera esta lesion en la sexualidad de las
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personas que la presentan. A pesar de que en la actualidad los profesionales de
la salud le otorgan mayor importancia a la sexualidad en los centros de
rehabilitacion, aun queda trabajo por realizar para la generacion de programas de
rehabilitacion sexual integrales.

Mas alla de que nuestra investigacion tuvo como objetivo generar un primer
acercamiento al conocimiento del impacto que genera una lesidn medular
traumatica en la sexualidad de la persona, consideramos que hubiese sido mas
enriquecedor contar con un mayor numero de participantes. Ademas, como futuras
lineas de investigacidn consideramos que seria interesante conocer el impacto de
la implementacion de un taller de sexualidad dentro del proceso de rehabilitacion,
como asi también realizar una comparacion entre personas que hayan participado

del mismo y aquellas que no.
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Consentimiento informado

Habiendo sido informado/a sobre las caracteristicas del trabajo denominado
“Sexualidad: perspectivas vivenciales de personas con lesion medular traumatica”,
que se esta realizando en la Facultad de Ciencias de la Salud y Trabajo Social de
la Universidad Nacional de Mar del Plata, expreso mi consentimiento para
completar voluntariamente esta entrevista para la realizacién de nuestra tesis de
grado.

Recuerde que su participacion es totalmente voluntaria, puede elegir participar o
no hacerlo. Puede dejar de participar en cualquier momento que lo requiera, aun
cuando haya aceptado antes. De ser asi, sélo debera informar a las
investigadoras.

Se me ha garantizado que la informacion que brinde sera tratada de manera
confidencial, por lo que acepto que los datos que se deriven de este estudio sean
utilizados para su divulgacion cientifica.

Agradecemos su tiempo y colaboracidon para nuestra investigacion, los resultados

de la misma seran enviados por correo electronico.

Mar del Plata, ....... de o, del ..........

Participante Investigador
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Fecha: N°

Entrevista: “Conociendo la perspectiva sobre la sexualidad de personas con

lesion medular traumatica”

Es importante destacar que los datos que usted proporcione a lo largo de la
entrevista seran confidenciales y se mantendra el anonimato de su identidad.
Ninguna respuesta es correcta o incorrecta, ni buena ni mala sino que todo

es valido y sera de gran ayuda para nuestra investigacion.

Datos personales y sociodemograficos
Nombre:
Edad:

Fecha de nacimiento:

Sexo: Femenino Masculino

Ocupacioén: ANnterior. ...

ActUAl

Estado civil: Soltero Casado Separado Divorciado
Viudo

Lugar de residencia:
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¢ Siente que los cambios fisicos provocados por la lesion modificaron el

desarrollo de su sexualidad? En caso de ser asi 4 Cuales fueron?

Cambios a nivel psicologico

;Las alteraciones sexuales que sufrid producto de la lesion medular le

generaron angustia, miedos, depresion, ansiedad, inseguridad, otros?

En caso de haber sido asi, ¢ siente que pudo afrontar dicha situacién? ; nota

cambios en la manera de ver las cosas 0 a si mismo?

Cambios a nivel social

A la hora de relacionarse con la gente ;Nota cambios en las actitudes hacia

usted? ; Siente que lo tratan de la misma manera?

¢, Se encuentra en una relacion actualmente? En caso de no estarlo, ¢ siente

que tiene mas dificultades en conseguir un companero/a sexual?

A la hora de realizar una salida o alguna actividad de su interés ;Se siente

dependiente? Especifique.

Actividad sexual

¢Lleva a cabo algun tipo de actividad sexual? (caricias, tocarse, besarse o

cualquier otra forma de estimulacion sexual)

¢ Tuvo relaciones sexuales antes de la lesidn? ;Y posterior a la lesion?

(haciendo referencia especificamente al coito)

¢ Qué modificaciones tuvo que realizar para tener relaciones sexuales?
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o Utliza algun tipo de implemento/accesorio/juguete/apoyo sexual o

medicacion? En caso de ser si, especifique cual.

Informacion recibida por parte de profesionales

e ;Recibid informacion sobre esta area en su proceso de rehabilitacion? En
caso de no ser asi ¢ Sentiste la inquietud de consultar? Si o no. En caso de

ser no, ¢, por qué?

o ;De qué profesionales recibiste apoyo?

Autonomia

“La autonomia es la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa,
decisiones personales acerca de como vivir de acuerdo con las normas y

preferencias propias en relacién a la sexualidad”

e ;Se siente autonomo en cuanto a la toma de decisiones sobre su
sexualidad? Por ejemplo: poder elegir entre diferentes métodos para llevar
a cabo el acto sexual, elegir quien lo ayuda a vestirlo o higienizarlo, elegir
como vestirse, otros.

e ;3Sintid vulnerada su intimidad en algun momento? Por ejemplo, en la
internacion, durante el proceso de rehabilitacion, por parte de cuidadores,

otros. Especifique.
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Muchas gracias!!! Su aporte es muy valioso para nuestro trabajo.
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