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Resumen

Introduccion

La lesién medular es todo proceso patolégico (conmocién, contusidn, laceracidn,
compresion o seccion), de cualquier etiologia (traumatica y no traumatica) que afecta a
la médula espinal originando alteraciones motoras, sensitivas y/o autondémicas por
debajo de la lesion. Cualquier persona, en cualquier momento del ciclo vital es poblacion
de riesgo de una lesidon sobrevenida. En la actualidad, no hay tratamiento reparador de

la lesion medular, por lo que el foco de la atencidn se encuentra en la calidad de vida.

Las personas con lesion medular consideran la recuperacion de su sexualidad entre sus
principales prioridades, teniendo que realizar procesos de adaptacién a su nueva
realidad, tanto en su identidad, como en su erdtica y amatoria. Ademas, la atencién a la
salud sexual es un derecho y un deber profesional. Sin embargo, los profesionales ponen
el foco en la rehabilitacion fisica y psicoldgica, relegando la atencidn a la sexualidad al

ultimo lugar.
Objetivos

Conocer el estado de la salud sexual de los hombres y mujeres con lesion medular

traumatica.
Método

El estudio tiene tres partes diferenciadas. En la primera parte, la poblacién a estudio
estuvo conformada por las personas con lesién medular traumatica ingresadas en el
Hospital Universitario Central de Asturias por cualquier causa en el periodo del 1 de
enero de 2005 al 31 de enero de 2015. Se realizé una revisidn de las historias clinicas
electrdnicas, tanto de atencion especializada como de atencién primaria, con el fin de
conocer las caracteristicas epidemioldgicas, asi como identificar las complicaciones
secundarias, los apoyos existentes en torno a la lesion medular y como objetivo

principal, el registro en las historias clinicas sobre sexualidad.

En la segunda parte, la poblacién a estudio estuvo conformada por las personas con

lesion medular traumatica pertenecientes a la muestra antes citada. Para alcanzar el
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mayor numero de respuestas posibles, se ha recurrido a la Asociacion de Parapléjicos y
Grandes Minusvalidos del Principado de Asturias para que apoyase y difundiese el
proyecto. Esta segunda parte se llevé a cabo mediante cuestionarios autoinformados,
tres cuestionarios validados complementados por items disefiados por el equipo
investigador y revisados con la técnica Delphi por un comité de expertos. Se explord y
analizd un andlisis sobre la calidad de vida percibida, la salud sexual, las fuentes de
informacidn utilizadas, las necesidades percibidas de atencidn de la sexualidad desde el

entorno sanitario y la valoracion del asistente sexual.

En la tercera parte, la poblacion estuvo conformada por personas con lesién medular
traumatica seleccionadas mediante informantes clave con un muestreo intencionado. A
través de entrevistas en profundidad se analizaron las vivencias de las personas con
lesion medular traumatica respecto a los cambios acontecidos en su sexualidad a raiz de

la lesion. Se siguid el esquema analitico de la teoria fundamentada.
Resultados

En la parte |, el niumero de casos fue 92. Un 76,9% eran hombres. Las causas mas
frecuentes de lesién fueron: los accidentes de trafico (30,3%), accidentes laborales
(25,9%) y accidentes fortuitos (20,2%). Las lesiones mas frecuentes fueron: segun la
afectacién de miembros, la paraplejia (38,5%); segun la extension, la lesion completa
(52,6%); segun el nivel neuroldgico, la lesién dorsal (45,4%) y segun el ASIA al alta, la
lesion ASIA A (50,7%). Las complicaciones secundarias mas frecuentes recogidas en las
historias clinicas electrénicas son: un 68,7% presentd vejiga neurdgena, un 62,7% dolor,
un 60,2% intestino neurdgeno, un 46,4% espasticidad muscular y un 43,4% Ulceras por
presion. Un 87,3% utiliza productos de apoyo en su vida cotidiana. En el 50,6% de las

historias clinicas estaba reflejada alguna anotacién sobre sexualidad.

En la fase I, el nimero de casos fue 88. En la calidad de vida percibida los resultados
mas satisfactorios fueron: en la relacion con los amigos, la vida familiar y la situacién
econdmica. Los aspectos con los que hay una mayor insatisfacciéon fueron: la vida sexual,
la relacidn con la pareja y la situacidén laboral. Respecto a la sexualidad, un 62,8%
consideran la sexualidad como igual de importante o mas que antes de la lesion. Un

75,4% ha disminuido la satisfacciéon con su vida sexual tras la lesion medular. La imagen



corporal percibida empeora en un 36,4% de los casos y un 68,5% considera que ha
disminuido su capacidad de seduccion. El deseo se encuentra conservado o aumentado
en un 54% de los lesionados. Un 85,3% de los hombres tienen disfuncidn eréctil y un
57,1% utiliza farmacos para la ereccion. Un 45,4% de las mujeres tienen dificultades para
excitarse. Un 85,1% siente que no ha recibido suficiente informacién y apoyo por parte
del sistema sanitario. La principal fuente de informacion es Internet, seguido de los

profesionales sanitarios y los compaferos, amigos o pareja.

Un 53,4% esta a favor de la figura del asistente sexual con el fin de acceder al propio
cuerpo y un 48,86% esta a favor del mismo entendido como una persona con la que

mantener relaciones eroticas.

En la parte lll, las categorias que emergieron fueron: impacto inicial de la lesion medular,
percepcion respecto a la atencidn de los profesionales, vivencias de la corporalidad tras
la lesién medular, proceso de sexuacion tras la lesién medular, vivencias de la erética,
vivencias de la amatoria, percepciones sobre las limitaciones derivadas de la lesidn
medular, experiencias sobre el reaprendizaje erdtico, percepciones sobre las
potencialidades en la erdtica, vivencias sobre la procreacidn, vivencias en el ambito de
la pareja, experiencias de asesoramiento y opinion sobre las figuras de apoyo en la

sexualidad tras la lesion medular.

Conclusiones

El registro sobre sexualidad en las historias clinicas electrénicas es escaso, cuantitativa

y cualitativamente.

Tras la lesion medular la sexualidad se modifica en varias dimensiones: la sexuacion, la
vivencia de la sexualidad, la erdtica, la amatoria, la pareja y la vivencia de la procreacién

necesitan ser readaptadas.

Las limitaciones en la interaccion erdtica son derivadas de la lesion medular per se y de
las complicaciones secundarias derivadas de la misma. Se identifican como recursos
adaptativos los farmacos para la ereccidn, los juguetes erdticos adaptados y la

erotizacion de los productos de apoyo.



Las potencialidades en la interaccion erdtica son derivadas de la adaptacién a un modelo

sexual conceptualmente mas amplio.

Internet es la primera fuente de informacidn sobre sexualidad tras una lesion medular

traumatica.



Abstract

Introduction

Spinal cord injury is any pathological process (shock, contusion, laceration, compression
or section) of any etiology (traumatic and non-traumatic) that affects the spinal cord,
causing motor, sensory and / or autonomic alterations as a result of the injury. Anyone,
throughout their lifecycle is at risk of spinal cord injury. Currently, there is no remedial

treatment for spinal cord injury, so the focus is on quality of life.

People with spinal cord injury consider the recovery of their sexuality among their main
priorities, having to carry out processes of adaptation to their new reality, both in their
identity, as well as in their erotic and love affairs. In addition, sexual healthcare is a
professional right and duty. However, professionals focus on physical and psychological

rehabilitation, relegating attention to sexuality a secondary issue.
Aim
Know the state of sexual health of men and women with traumatic spinal cord injury.

Method

The study has three different parts. In the first part, the study population was made up
of people with traumatic spinal cord injury admitted to the Central University Hospital
of Asturias for any cause in the period from January 1, 2005 to January 31, 2015. A
review of the electronic medical records of specialized care and primary care was carried
out, in order to know the epidemiological characteristics, as well as to identify secondary
complications, the existing support around spinal cord injury and as the main objective,

the registration in medical records about sexuality.

In the second part, the study population was made up of people with traumatic spinal
cord injury belonging to the aforementioned sample. In order to reach as many answers
as possible, the “Asociacion de personas con lesion medular y otras discapacidades
fisicas (Aspaym)” of the Principality of Asturias has been called upon to support and
disseminate the project. This second part was carried out using self-reported

guestionnaires, three validated questionnaires complemented by items designed by the



research team and reviewed with the Delphi technique by a committee of experts. An
analysis of perceived quality of life, sexual health, sources of information used,
perceived needs for sexuality care from the health environment and the assessment of

the sexual assistant were explored and analyzed.

In the third part, the study population consisted of people with traumatic spinal cord
injury selected by key informants with an intentional sampling. Through in-depth
interviews, the experiences of people with traumatic spinal cord injury were analyzed
regarding the changes that occurred in their sexuality as a result of the injury. The

analytical scheme of grounded theory was followed.
Results

In part |, the number of cases was 92. 76,9% of the cases were men. The most frequent
causes of injury were: traffic accidents (30.3%), occupational accidents (25.9%) and
fortuitous accidents (20.2%). The most frequent injuries were: according to limb
involvement, paraplegia (38.5%); according to the extension, the complete lesion
(52.6%); according to the neurological level, the dorsal lesion (45.4%) and according to
the ASIA at discharge, the ASIA A lesion (50.7%). The most frequent secondary
complications recorded in the electronic medical records are: 68.7% presented
neurogenic bladder, 62.7% pain, 60.2% neurogenic bowel, 46.4% muscle spasticity and
43.4% Pressure ulcers. 87.3% use support products in their daily lives. In 50.6% of the

medical records some remarks on sexuality were reflected.

In phase Il, the number of cases was 88. In the perceived quality of life, the most
satisfactory results were: in the relationship with friends, family life and economic
situation. The aspects with a greater dissatisfaction were: sexual life, the relationship
with the partner and the work situation. Regarding sexuality, 62.8% consider sexuality
as equally or more important than before the injury. 75.4% have decreased satisfaction
with their sexual life after spinal cord injury. Perceived body image worsens in 36.4% of
cases and 68.5% consider that their capacity for seduction has decreased. The desire is
preserved or increased in 54% of the injured. 85.3% of men have erectile dysfunction
and 57.1% use medical treatment for erection. 45.4% of women have difficulty getting

aroused. 85.1% feel that they have not received enough information and support from



the health system. The main source of information is the Internet, followed by health
professionals and colleagues, friends or partner. 53.4% are in favor of the figure of the
sexual assistant in order to access their own body. 48,96% are in favor of the figure

understood as a person with whom to maintain erotic relationships.

In part lll, the categories that emerged were: initial impact of spinal cord injury,
perception regarding the care of professionals, corporality experiences after spinal cord
injury, sexing process after spinal cord injury, erotic experiences, experiences of
lovemaking, perceptions of the limitations derived from spinal cord injury, experiences
of erotic relearning, perceptions of potentialities in eroticism, experiences of
procreation, experiences in the sphere of the couple, experiences of counseling and

opinions on the figures of support in sexuality after spinal cord injury.

Conclusions

The record on sexuality in electronic medical records is scarce, quantitatively and

qualitatively.

After the spinal cord injury, sexuality is modified in several dimensions: sexuality, the
experience of sexuality, eroticism, lovemaking, the couple and the experience of

procreation need to be readapted.

The limitations in the erotic interaction are derived from the spinal cord injury as such
and the secondary complications derived from it. Erection drugs, adapted erotic toys,

and eroticization of assistive products are identified as adaptive resources.

The potentialities in erotic interaction are derived from adaptation to a conceptually

broader sexual model.

The Internet is the first source of information on sexuality after a traumatic spinal cord

injury.
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Sin ninguna intencidn sexista o excluyente, y en las ocasiones en las que no se han
encontrado soluciones linglisticas que no impliquen expresiones forzadas o artificiosas
se han utilizado los siguientes términos:

Lesionado medular o persona con lesién medular para referirse tanto a hombres como a
mujeres.

Enfermera o médico para hacer referencia a los profesionales sanitarios ya sean
hombres o mujeres.

Asi mismo, se han respetado literalmente las expresiones utilizadas por los informantes
entrevistados sin entrar en juicios u otras consideraciones.
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1. Introduccion y justificacion

1.1. Lesion medular

1.1.1. Definicidon, anatomia y fisiologia de la médula espinal

La médula espinal es una estructura cilindrica, ligeramente aplanada en sentido
anteroposterior, de calibre no uniforme, blanda y blanca que se inicia en la unién
bulbomedular vy finaliza en la carilla superior de L2; la parte final con forma conica se
conoce como “cono medular”. El filum terminal es la extension del cono medular hacia
el coccix y la cola de caballo es la extension de las raices nerviosas espinales a nivel

caudal, desde el cono en el interior del espacio subaracnoideo lumbar(1,2).

La médula espinal se encuentra en el conducto raquideo, protegida por una estructura
0sea, la columna vertebral y por unas envolturas membranosas, las meninges. La capa
mas interna, la piamadre, se adhiere a la superficie de la médula. La aracnoides
permanece muy adherida a la capa externa, la duramadre. Entre la aracnoides y la
piamadre, aparece un espacio lleno de liquido cefalorraquideo, el espacio
subaracnoideo. Entre la duramadre y la aracnoides se crea un espacio virtual

denominado espacio subdural(2).

La médula espinal es un componente del sistema nervioso central indispensable para la
transmisidn sensitiva hacia las estructuras cerebrales y para la consecuente regulacion
de la funcién motora y auténoma, recibe informacién de los receptores somaticos y
viscerales a través de las raices dorsales, y la transmite a través de los haces ascendentes
a los centros cerebrales superiores; por otro lado, envia a través de los haces
descendentes la informacién de los centros cerebrales superiores hacia los érganos

somaticos y viscerales(1,3).

El mielémero es el segmento medular del que es tributario el correspondiente par de
nervios raquideos. La médula estda constituida por 31 mieldmeros: 8 cervicales, 12

dorsales, 5 lumbares, 5 sacros y 1 coccigeo(1,2).

Si se realiza un corte transversal de la médula espinal se visualiza la sustancia gris en la
zona central, al contrario que la del encéfalo que se encuentra en la periferia, con forma

de alas de mariposa: dos astas anteriores y dos astas posteriores. La sustancia blanca se
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encuentra alrededor de la sustancia gris, conteniendo paquetes ascendentes y
descendentes de axones mielinicos y amielinicos: son los tractos o fasciculos. Los

paquetes formados por uno o mas tractos se conocen como “funiculos o cordones”(1,2).
En cada mitad de la médula espinal existen tres cordones(1):

- Cordodn dorsal: localizado entre el asta posterior y la linea media (septo medio
posterior)

- Cordodn lateral: dispuesto entre el asta posterior y el asta anterior

- Corddn ventral: situado entre el asta anterior y la linea media anterior (fisura

media anterior)

La sustancia gris de una mitad medular se conecta con la contralateral a través de la
comisura gris. La comisura blanca se encuentra ventralmente a la comisura gris. En la

zona central de la sustancia gris esta el canal medular o epéndimo(1).

La sensibilidad que penetra en la médula adopta caminos ascendentes para llevar la

informacidn a centros superiores(1):

- Haz espinotalamico lateral: recoge la sensibilidad termoalgésica

- Haz espinotaldmico anterior: recoge la sensibilidad superficial grosera

- Haz espinocerebeloso: recoge la sensibilidad propioceptiva inconsciente, el tono
muscular.

- Haces de los cordones posteriores: recogen la sensibilidad profunda: tactil

discriminativa y propioceptiva consciente.
Las vias descendentes, son vias motoras, en ellas encontramos(1):

- Haces piramidales o corticoespinales: el haz corticoespinal lateral o cruzado
(debido a su mayoria de axones heterolaterales) y el haz corticoespinal medial o
anterior.

- Haces estaticoposturales

La funcion del sistema autonomo es el mantenimiento de la homeostasis a través de la
regulaciéon de funciones involuntarias: presion sanguinea, frecuencia cardiaca,
respiracion, digestion, secrecion glandular, reproduccion y temperatura corporal. Las

neuronas preganglionares del sistema simpatico se localizan en Ila columna
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intermediolateral entre T1 y L2, mientras que las neuronas preganglionares
parasimpaticas se encuentran en el tronco del encéfalo y la region sacra medular, entre

S2 y S4(1).

La irrigacion medular se produce a partir de tres ejes arteriales que la recorren de
craneal a caudal: la arteria espinal anterior, situada en el surco medular anterior, irriga
los dos tercios anteriores de la médula, y las dos arterias espinales posteriores, situadas
en la entrada de las raices posteriores, irrigan el tercio dorsal. La arteria espinal anterior
y las dos posteriores nacen de las arterias vertebrales y las van alimentando arterias que

entran con las raices (radiculomedulares) a diversos niveles en numero variable(4).

El drenaje venoso de la médula espinal se produce a través de una serie de canales que
se extienden longitudinalmente y que se conectan con las venas espinales anterior y

posterior en la superficie de la médula(5).

1.1.2. Definicidn y tipos de lesion medular

La LM puede definirse como todo proceso patoldgico (conmocidn, contusién, laceracién,
compresion o seccion), de cualquier etiologia (traumatica y no traumatica), que afecta
la médula espinal, y puede originar alteraciones de las funciones neurolégicas por
debajo de la lesion: motoras, sensitivas y autondmicas (2). La complejidad del déficit
neuroldgico, y por tanto del cuadro clinico resultante, depende del nivel y la completitud
de la lesidn, la extensidn transversal o longitudinal del tejido lesionado, y la afectacion

de sustancia blanca o gris(6).

Las lesiones medulares se denominan de acuerdo con el ultimo nivel intacto, es decir,
aquella metamera que preserva todas las funciones neuroldégicas: motoras, sensitivas y
autondémicas. En este sentido, pueden clasificarse de acuerdo con la funcionalidad
clinica del paciente como cervicales (C1 a C8), toracicas altas (T1 a T6), toracicas bajas
(T7 aT12), lumbosacras (L1 a S1) y del cono medular (sacro coccigeas). Cuanto mds alta
sea la lesion mayor sera el compromiso funcional del paciente(6). Si el compromiso es

superior a C4, la persona serd dependiente de ventilacién mecanica(7).

De acuerdo con la extension de la lesion, estas pueden considerarse como transversales

y longitudinales; en la mayoria de los pacientes existe una combinacién de ambas. La
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primera hace referencia a la extension transversal de la metamera, produciendo
secciones completas o incompletas donde el compromiso de las distintas vias
descendentes y ascendentes determina el cuadro clinico del paciente. La extension
longitudinal se refiere a la lesién en los planos verticales y se determina por el nimero
de metameras lesionadas por el proceso patoldgico; el cuadro clinico del paciente se

manifiesta principalmente por el compromiso de sustancia blanca o gris(6).

El nivel neuroldgico de la lesion se define como el segmento mas distal de la médula

espinal con funcién sensitiva y sensitiva normal en ambos lados del cuerpo(7).

La escala mas utilizada a nivel internacional para evaluar la gravedad de la lesién
medular es la ASIA Impairment Scale (AlS) que sigue los estandares para clasificacion
neuroldgica de la American Spinal Injury Association (ASIA). Esta escala clasifica la LM
de acuerdo con cinco grados determinados por la ausencia o preservacién de la funcién

motora y sensitiva(6,8,9). Ver tabla 1y figura 1.

Tabla 1: tipos de lesion medular segun la escala ASIA

Tipo de . -
ASIA P P Alteraciones motoras y sensitivas
lesion
A Completa Sin funcion sensitiva o motora en los niveles sacros S4-S5
Funcidn sensitiva pero no motora por debajo del nivel
B Incompleta

neurolégico incluyendo S4-S5

Funcidon motora conservada por debajo del nivel
C Incompleta neuroldgico e incluyendo niveles sacros S4-S5 o por lo
menos la mitad de los musculos clave tienen fuerza menor

Funcidon motora conservada debajo del nivel neurolégico y
D Incompleta  por lo menos la mitad de los musculos clave tienen fuerza
igual o mayor a 3.

E Normal Funciones motoras y sensitivas normales
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Figura 1: escala ASIA
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Para explorar la lesion medular, se deben identificar los niveles sensitivos, motores y el
nivel neuroldgico, que se corresponden con los ultimos miotomas (niveles motores),

dermatomas (niveles sensitivos) y metdmeras (nivel neuroldgico) indemnes(9).

En las lesiones medulares completas, no hay funcidn sensorial, motora ni auténoma por
debajo de la lesidn, encontrandose la médula completamente seccionada y/o

gravemente comprimida(1,7).

En las lesiones medulares incompletas, se preservan funciones sensitivas, motoras y/o
autonomas. La mayoria de las lesiones incompletas no tiene cuadros clinicos ni patrones
definidos de recuperacion. Sin embargo, algunas lesiones parciales dan como

consecuencia sindromes clinicos definidos. Estos se describen en la Tabla 2(1):
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Tabla 2: sindromes clinicos definidos en lesiones parciales

SINDROME

IMAGEN

CARACTERISTICAS

Brown-Séquard o
hemiseccion
medular

i

—

b —amel

Paralisis de neurona motora inferior ipsolateral
al nivel de la lesién.

Pérdida de sensibilidad en el dermatoma
Destruccidn ipsolateral del haz corticoespinal:
pérdida funcion motora, aumento tono, de los
reflejos, espasticidad y signo de Babinski.

Producido por compresién medular. Dano debido

Centromedular o o Lx a un compromiso microvascular de la region
- SRR
i - = central medular.
sindrome de ﬁ e e fncig -
Scheneider \ Mayor pérdida de funcién motora en miembros
superiores que en los inferiores.
Hay variabilidad en la pérdida sensitiva.
= Afecta a la arteria espinal anterior y asta anterior.
Sindrome o /L Pérdida de la funcion motora y de la sensibilidad
medular b del dolor y de la temperatura por debajo del nivel
anterior 1 _;i P 4 de la lesiéon. Columnas posteriores conservadas:
— preservacion sensibilidad propioceptiva y vibratoria.
Sindrome Afectacion de los cordones posteriores.
Pérdida bilateral de la sensibilidad propioceptiva.
medular 4 C 16n funcid ibilidad
posterior i onservacion funcion motora y sensibilida

termoalgésica.

Lesiones del cono
medular

Afectacion de los segmentos sacros S1 a S4.
Alteracion esfinter anal, del reflejo rectal,
ereccidn y disfuncién vesical.

Lesiones de cauda
equina

Cuadros clinicos variables.

Afectacion sensibilidad en silla de montar y
variabilidad de la afectacién motora.

Paralisis flacida intestinal y vesical y alteracion
funcion sexual.

1.1.3. Epidemiologia de la lesion medular

Todas las personas, en cualquier momento del ciclo vital son poblacién de riesgo de una

lesién medular sobrevenida(10).

La epidemiologia de la lesién medular es dificil de descifrar, ya que no existe ningun

registro regional ni nacional sobre lesion medular. La incidencia y la prevalencia que se
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conocen son derivadas de los estudios existentes, con su consecuente variabilidad. El
conocimiento de la epidemiologia de la lesién medular es esencial para la organizaciéon

de los servicios sanitarios y planificacion de las campafas preventivas.

Ante la variabilidad de estudios, se han realizado diversas revisiones sistematicas que
intentan estimar la incidencia mundial. Wyndaele(11) en su revisiéon de 17 estudios
calcula una incidencia mundial de entre 10,4 y 83 casos/millon de habitante/afio entre
1995 y 2005; Fitzharris(12) utilizando 31 estudios publicados, estima que en 2007 la

incidencia mundial es de 23 casos/millon de habitante/afio.

Si se realiza una divisién de los distintos estudios por continentes, en Europa la
incidencia varia entre 10,4 y 29,7 casos/millon de habitante/afio; en Norteamérica la
cifra varia entre 27,1y 83 casos/millon de habitante/afio; en Asia la incidencia se mueve
entre 18 y 40,2 casos/millon de habitante/afio y en Australia se estima en 14,5

casos/millén de habitante/afio(1).

En la tabla 3 se muestra la incidencia calculada a través de diferentes estudios realizados

en Espafa, todos ellos regionales(10,13-17).

Tabla 3: incidencia de lesién medular en Espafia

Autores Lugar Aio . Irfcidemfia ~
(casos/millén habitantes/afio)
Den Berg et al. Aragdn 1972-2008 15,5
Montoto-Marqués et al. Galicia 1995-2014 2,17
Alvarez-Pérez Asturias 2000-2012 9,2-21,3
Barbara-Bataller et al. Gran Canaria 2000-2014 12
Sebastia-Alcacer et al. Valencia 2001-2013 9,1

La expectativa de vida de las personas con lesién medular traumatica (LMT) se ha venido
incrementando en las Ultimas décadas gracias a los avances tecnoldgicos y cientificos en
aspectos de prevencion, atencidn prehospitalaria y manejo de complicaciones en el
trascurso de la enfermedad que exige proveer a esta poblacidn de procesos de atencién

y rehabilitacion multidimensionales(6).
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1.1.3. Atencion de la lesion medular en Espaiia

La rehabilitacion de la LM en los servicios sanitarios espafioles se realiza en los dos
Centros de Referencia Estatal acreditados por el Ministerio de Sanidad, Consumo y
Bienestar Social: el Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo y el Hospital de

Neurorrehabilitacion Instituto Guttmann(18,19).

Debido a la descentralizacion de la atencidén sanitaria, existen Unidades de Lesién
Medular en nueve de las 17 comunidades autdonomas. En la tabla 4 se muestran las

existentes en la actualidad(19):

Tabla 4: unidades de lesién medular en Espafia

Comunidad Auténoma Centro hospitalario

Andalucia Hospital Universitario Virgen del Rocio

Andalucia Hospital San Juan de Dios

Andalucia Hospital Universitario Puerta del Mar

Andalucia Hospital Virgen de las Nieves
Aragdn Hospital Universitario Miguel Servet
Asturias Hospital Universitario Central de Asturias
Cataluia Hospital Universitario Vall d'Hebron
Galicia Complejo Universitario A Corufia
Galicia Complejo Hospitalario Universitario de Vigo

Islas Baleares Hospital San Juan de Dios

Complejo Hospitalario Universitario Insular
Materno Infantil de Canarias

Pais Vasco Hospital de Cruces
Valencia Hospital Universitario de la Fe

Islas Canarias

En la actualidad no hay ningun tratamiento de reparacidn de la médula espinal que haya

sido eficaz en el ser humano, aunque existen numerosos estudios al respecto(20).

Es por ello que el foco de la atencion a la lesion medular debe centrarse en su prevencién

y en la mejora de la calidad de vida de las personas con lesion medular(20).

La lesion medular es la discapacidad fisica adquirida que mds atencidn ha recibido siendo
este grupo de pacientes el que ha sido objeto de mayor investigacion(18). Sin embargo,

esto no se ha producido en todas las esferas por igual: se ha puesto el foco en la
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superacion fisica, menos en la superacion emocional, relegando la vida sexual al dltimo

plano(21).

La rehabilitacion integral es definida como aquel proceso asistencial clinico complejo
dirigido a restituir, minimizar y/o compensar las alteraciones funcionales aparecidas en
la persona afectada por una LM(10). Este tratamiento debe basarse en la coordinacién
de un grupo multidisciplinar de profesionales, teniendo la enfermera un papel
destacado en proporcionar cuidados éptimos y dar una continuidad de cuidados desde
el momento de adquisicién de la LM y a lo largo de toda la vida(1). Este tratamiento
multidisciplinar debe tener como objetivos la prevencidén de complicaciones, poniendo

la educacién como elemento central del tratamiento(20).
1.1.4. Complicaciones secundarias derivadas de la lesion medular

La lesién medular puede acarrear un compromiso vital a corto plazo por complicaciones
propias como el shock neurégeno o derivadas de las lesiones asociadas. A medio y largo
plazo, las secuelas neuroldgicas pueden provocar complicaciones secundarias que

pueden producir alteraciones en la calidad de vida y en la participacion social(9,20).

Segun los cambios fisiopatoldgicos, la fase aguda temprana se encuentra en las primeras
48 horas, la fase subaguda entre las 48 horas y las dos semanas y la fase intermedia en

los primeros seis meses(22).

Algunas de las complicaciones que pueden presentarse a medio y largo plazo son las
alteraciones vesico-esfinterianas, las alteraciones cutaneas, la espasticidad, la presencia
de dolor neuropatico, la disreflexia autondmica y las alteraciones en la esfera sexual(20).
La aparicidn de estas complicaciones es frecuente y va a precisar una atencion especifica
tras el alta hospitalaria(23). Ademads, estas complicaciones pueden interferir en el
proceso de rehabilitacidn, ser las causantes de reingresos hospitalarios, de un aumento

de la mortalidad y de una menor participacion social(23).

En el estudio realizado con métodos mixtos de Callaway(24), la disfuncidn sexual se
identifica como uno de los problemas crénicos mas frecuentes o significativos
encontrados, junto con el dolor crénico, la espasticidad muscular, los problemas

circulatorios y las contracturas.
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1.2. Marco filosofico-conceptual sobre la discapacidad

Segun el Informe Mundial sobre Discapacidad de la OMS(25), la discapacidad forma
parte de la condicion humana, constatando que casi todas las personas sufriran algin
tipo de discapacidad transitoria o permanente en algun momento de su vida. Mas de
mil millones de personas en el mundo se encuentran en situacion de discapacidad y de
ellos aproximadamente 200 millones de individuos presentan situaciones severas de
funcionamiento.

Reflexiona de la Cruz(26) que “la sociedad sigue sin tener respuestas efectivas para la
aceptacion de la diferencia de los miembros, a pesar de que la diferencia es inherente a
la propia existencia del ser humano”. Esto enlaza con la idea de Aguado Diaz (27) que
destaca como “desde tiempos antiguos hasta la actualidad han existido y existen
grandes contradicciones en el tratamiento otorgado a las mujeres y hombres con
cuerpos y organos que funcionan de manera diferente a la habitual”. A estos hombres y
mujeres se les sigue clasificando como héroes, capaces de lo inverosimil, con una
capacidad de superacidon exacerbada, o parias, personas desgraciadas, con una vida
considerada como poco digna, sin acabar de aceptarlos como ciudadanos de pleno

derecho(28,29). Centeno(29) expresa que “en medio de estos extremos, la nada”.

Esto responde a las diferentes concepciones de las que son objeto las personas con
discapacidad. Pueden distinguirse tres modelos de tratamiento, que a lo largo del
tiempo se han dispensado a los hombres y mujeres con diversidad funcional y que

coexisten en mayor o menor medida en el presente(30):

- Modelo de prescindencia: dentro de este modelo existen dos submodelos, el
submodelo eugenésico y el submodelo de marginacion.

o Submodelo eugenésico: el origen de la discapacidad tiene un origen

religioso (pecaminoso u originado por los dioses). La vida de la persona
con discapacidad es considerada una carga familiar y social, que no
aporta nada a la comunidad. Esta vida se considera desgraciada, que no
merece ser vivida y, por tanto, la sociedad decide prescindir de ella.
Historicamente, se situa en la antigliedad clasica, aunque han quedado

vestigios hasta nuestro tiempo.
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o Submodelo de marginacidon: muchas caracteristicas de este modelo son

una constante histérica. Se considera a las personas con discapacidad
como objeto de compasion, de temor o de rechazo. La respuesta social
ante ellos es la exclusién.

- Modelo rehabilitador: las causas que originan la discapacidad son cientificas, no
religiosas. La discapacidad se situa en el continuo salud-enfermedad. Las
personas con discapacidad son valiosas para la sociedad en tanto en cuanto sean
rehabilitadas o “normalizadas”. El objetivo que persigue este modelo es la
“normalizacién”, y el éxito es valorado por la cantidad de destrezas o habilidades
gue se logren realizar. La mirada se centra en el déficit o en lo que no se puede
hacer. El tratamiento social otorgado esta basado en una actitud paternalista.

- Modelo social: el origen de este modelo se situa a finales de la década de los
afios 60-70 del siglo XX en Estados Unidos e Inglaterra. Las causas que originan
la discapacidad son sociales. Se considera a los individuos con discapacidad como
valiosos para la sociedad, aunque desde el reconocimiento y respeto de la
diferencia. Este modelo promueve la autonomia y busca la eliminacion de las
barreras, no solo las arquitectdnicas, para que la participacidn social sea real y
efectiva. Las soluciones se dirigen a la sociedad, para que esté pensada y

disefiada para hacer frente a las necesidades de todos los ciudadanos.

En la actualidad los modelos presentes en la sociedad son una dialéctica entre el modelo

rehabilitador y el social, con restos del modelo de prescindencia.

Un ejemplo concreto del modelo subyacente, es el lenguaje empleado para nombrar a
los individuos con un funcionamiento corporal diferente: en el pasado cercano se
utilizaban términos peyorativos como subnormal, inutil o invalido. Otros como

minusvalido o discapacitado son términos utilizados en la actualidad.

Cabria pensar que pensamiento y lenguaje no guardan relacién entre si, como creian las
escuelas psicoldgicas de Wurtburgo y la escuela behaviorista(31). Vigotsky describe la
“teoria simultanea” que define que pensamiento y lenguaje estan ligados entre si, no
siendo posibles el uno sin el otro, formando una unidad dialéctica. Las palabras utilizadas

llevan asociadas ideas y conceptos. Esta correspondencia no es debida al azar, sino que
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representa valores culturalmente aceptados. Es por ello, que cuando se quiere modificar

ese valor, a veces es necesario cambiar la palabra utilizada(30,31).
Segun la Real Academia Espafiola(32):

- Minusvalido: del latin minus “menos” y vdlido. Adj. Discapacitado.

- Discapacitado: del inglés disabled. Dicho de una persona: que padece una
disminucion fisica, sensorial o psiquica que la incapacita total o parcialmente
para el trabajo o para otras tareas ordinarias de la vida.

- Diversidad: del latin diversitas, -atis. Variedad, desemejanza, diferencia.

- Funcional: 1. Perteneciente o relativo a la funcion o las funciones. 4.
Perteneciente o relativo a las funciones bioldgicas o psiquicas.

- Funcion: del latin functio, -6nis. Capacidad de actuar propia de los seres vivos

y de sus organos y de las mdquinas o instrumentos.

En la actual sociedad del rendimiento, se clasifica a los individuos utilizando un criterio
de capacidad, de eficacia y de eficiencia. De esta manera, segun la eficacia un individuo
puede ser invalido o minusvalido; segun la eficiencia, puede ser deficiente; segun la
capacidad, puede resultar discapacitado, todo ello con el prisma de la productividad y
del mercado(33). Todos estos términos definen a la persona por aquello que no puede

hacer(34).

La OMS publica en 1980 la “Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias” con la utilizacién de los términos comentados anteriormente(35). En 2001
se produce una revision de esta guia, la “Clasificacién Internacional del Funcionamiento,

de la Discapacidad y de la Salud (CIF)”, proponiendo una nueva terminologia(36):

- Déficit en el funcionamiento: pérdida o anormalidad (en términos estadisticos)
de una parte del cuerpo o de una funcién fisioldgica o mental.

- Limitacidn en la actividad: son las dificultades que una persona puede tener en
la ejecucidn de las actividades.

- Restriccion en la participacion: son problemas que una persona puede
experimentar en su implicacion en situaciones vitales.

- Barrera: son todos aquellos factores ambientales en el entorno de una persona

gue condicionan el funcionamiento y crean discapacidad.
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La discapacidad en la CIF, es un término que abarca los déficits, las limitaciones en la
actividad y las restricciones a la participaciéon. A pesar de haber intentado un cambio en

la terminologia, ninguno de estos términos es positivo o neutro(30).

El término diversidad funcional fue acufiado por el Foro de Vida Independiente en 2005.
Este término pretende eliminar la negatividad utilizada para nombrar a este colectivoy
hacer hincapié en la diversidad. El término diversidad funcional sustituye a los términos
“discapacidad” y “minusvalia” (30). Bajo las maneras de nombrar, emergen las

cuestiones sociales y politicas subyacentes(34).

El movimiento de vida independiente surge en California cuando un alumno con
diversidad funcional, Ed Roberts ingresa en la universidad de Berkeley. Durante sus afios
de formacién universitaria, tuvo que vivir en la enfermeria por ser el Unico espacio
adaptado, sin barreras arquitectdnicas. Tras su graduacion se crea el Centro de Vida
Independiente en 1972. Este movimiento se va extendiendo y cuando llega a Espafia en
se crea en 2001 una comunidad virtual, el “Foro de Vida Independiente” como espacio
de debate y reivindicacién y se comienzan a crear las Oficinas de Vida Independiente,
obviando la palabra “centro” debido a su asociacién con la institucionalizacién(30). En
la actualidad, en Espafia existen cuatro oficinas de vida independiente: la Oficina de Vida
Independent de Barcelona(37), Vlgalicia(38), OVIAndalucia(39) y la Oficina de Vida
Independiente de Madrid(40). También existen proyectos de creacién en otras

comunidades auténomas(41).

1.3. Sexualidad

1.3.1. Definiciones de sexualidad

Segun la OMS(42), la sexualidad se refiere a “una dimensién fundamental del hecho de
ser un ser humano: basado en el sexo, incluye al género, las identidades de sexo y
género, la orientacidon sexual, el erotismo, la vinculacién afectiva y el amor, y la
reproduccidn. Se experimenta o se expresa en forma de pensamientos, fantasias,
deseos, creencias, actitudes, valores, actividades, practicas, roles y relaciones. La
sexualidad es el resultado de la interaccién de factores bioldgicos, psicoldgicos,
socioeconémicos, culturales, éticos y religiosos o espirituales. Si bien la sexualidad

puede abarcar todos estos aspectos, no es necesario que se experimenten ni se
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expresen todos. Sin embargo, en resumen, la sexualidad se experiencia y se expresa en

todo lo que somos, sentimos, pensamos y hacemos.”

La Asociacion Mundial de Sexologia junto con la OMS(42), define en el afio 2000 la salud
sexual como: “la experiencia del proceso permanente de consecucion de bienestar fisico,
psicoldgico y sociocultural relacionado con la sexualidad. La salud sexual se observa en
las expresiones libres y responsables de las capacidades sexuales que propician un
bienestar armonioso personal y social, enriqueciendo de esta manera la vida individual
y social. No se trata simplemente de la ausencia de disfuncion o enfermedad o de ambos.
Para que la salud sexual se logre es necesario que los derechos sexuales de las personas

se reconozcan y se garanticen”.

1.3.2. Modelo del Hecho Sexual Humano

Desde la perspectiva de la sexologia sustantiva, se describe el “Hecho Sexual

Humano”(26,43-46):

o El sexo: estd constituido por una sucesion compleja de acontecimientos
bioldgicos, psicolégicos y sociales que hacen que seamos seres sexuados:
hombres o mujeres. El proceso de sexuacién, es un proceso que se inicia en la
fecundacion y dura hasta la muerte. En este proceso hay acontecimientos
sexuantes que van sexuando al individuo. Estos se dividen en multiples niveles:
prenatales (cromosdmicos, gonadales, hormonales), neonatales (asignacién de
sexo, asignacién de nombre, primera crianza), en la adolescencia (pubertad,
percepcion de orientacion del deseo, redefinicion de la identidad), etapa adulta
(afectividad, maternidad-paternidad, deseo erdtico, climaterio). Al final el
resultado es la identidad del sujeto en funcién de la suma de todos los niveles
gue componen la sexuaciéon del sujeto.

e La sexualidad: es la manera que cada persona tienen de vivir el “hecho de ser
sexuado”, hace referencia al modo de sentir esta condicién sexuada y a la
vivencia subjetiva de esta condicion. Es la forma peculiar de ser el hombre o la
mujer que se es, a nivel personal y en relacién con los otros hombres y mujeres

de los que uno se encuentra rodeado: como se vive la propia realidad de ser
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hombre o mujer (el hombre o la mujer que se es), y cdmo se siente orientado
hacia el resto de hombres o mujeres.

e La erdtica: se refiere a la forma concreta de expresar lo anterior, lo que se es y
lo que se vive, tiene multiples formas en su expresion y es personal y particular.
Este concepto da cuenta de los deseos de los sujetos como sujetos sexuados, y
por lo tanto eréticos, es decir, atractivos. La erética alude a los deseos. Se podria
definir como el conjunto de afectos, sensaciones, sentimientos, deseos vy
emociones que los sujetos sexuados tienen y viven como tales sujetos sexuados.

e La amatoria: da cuenta de los fendmenos de la expresidon de la atraccidn,

seduccion y encuentros entre los sexos en su pragmatica o conducta.

La lesion medular sobrevenida, por su caracter abrupto y todos los cambios que va a
suponer actla como un acontecimiento sexuante. Tras la lesién medular, la vivencia del
hombre y mujer que se es, debido al cambio corporal, funcional, etc., puede producir

cambios importantes en la vivencia de la sexualidad de la persona.

1.3.3. Sexualidad y discapacidad

Todas las personas somos diversas, como decia Marafidn “la diversidad es la norma” en
todos los aspectos constitutivos del hecho sexual humano: en cémo somos, nos vivimos,
nos expresamos, etc.(26).

Sin embargo, hay ideas que subyacen en las caracteristicas otorgadas sobre la sexualidad
y la discapacidad:

Tradicionalmente, la sexualidad en la discapacidad ha sido un tema tabu, oculto, del que
poco se sabe, incluso por las propias personas con discapacidad que pueden incluso

llegar a apartar el tema de sus vidas por multiples razones(47,48).

Las personas con discapacidad tienen menos informacidon y posiblemente de peor

calidad que el resto de sus iguales(26).

Es frecuente que se les perciba como seres asexuales, como angeles inocentes, como
nifos eternos. Por el contrario, a veces se les percibe como personas obsesas o
desenfrenadas sexualmente. Esta Ultima idea suele ir mas asociada a la discapacidad

mental(21,29,49).
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Otra idea frecuente es que la sexualidad de las personas con diversidad funcional no es
algo ni urgente ni importante, ya que tienen otras problematicas de las que han de
ocuparse previamente, por ser, estas si, urgentes o importantes. La sexualidad suele

guedar relegada al ultimo lugar, tras la recuperacion fisica, psiquica y social(26,33,50).

Las personas con diversidad funcional a veces tienen cuerpos que no encajan con el
modelo imperante, asociado a la juventud, la fuerza, la belleza o la salud, lejos del
modelo de cuerpos productivos, capaces, reproductivos y deseables; esto sumado a la
falta de referentes y modelos positivos con los que identificarse, puede llevar a la no

construccion de un autoconcepto favorable(26,34,49).

También aparece la idea de que existe una sexualidad “normal” y una sexualidad
“discapacitada”. Reflexiona Allué(21) que “la sexualidad de las personas con
discapacidad ha sido convertida en algo especial como consecuencia de la vision de los

“normales” que la contemplan”.

El sexdlogo Diez Arrese(33), llega a sefialar que “tampoco seria muy exagerado decir

incluso que han sido excluidos de su propia condicion de sujetos”.

Todo ello se enmarca en la idea social de sexualidad imperante: penetrativa,
coitocéntrica, falocéntrica, genitalizada, capacitista y competitiva. Este modelo, en el
gue gran parte de la poblacién tiene dificultades para encajar, se torna aun mas dificil

en la diversidad funcional(46,48).

Diversos autores sefialan que la sexualidad de las mujeres con diversidad funcional sufre
una invisibilizacién mayor, siendo su deseo aun mas silenciado, siendo minoria de
minorias. Hay que destacar, que en los ultimos afios han surgido mas estudios sobre este

tema, aunque la literatura sigue siendo limitada(50-52).

Si se centra el tema en la lesion medular adquirida, esta poblacidén presenta necesidades
sanitarias y sociales muy especificas. Las multiples consecuencias que subyacen de una

lesion medular hacen que su salud sexual no sea habitualmente considerada(53).

La sexualidad puede afectarse en tres niveles: un primer nivel vinculado a las
consecuencias directas de la lesion, a veces amplificado con las complicaciones

secundarias de la lesién, que pueden generar una pérdida de autoestima u otros
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problemas psicolégicos que constituyen el segundo nivel. Esto puede acarrear
disminucion de las relaciones interpersonales y de la vida social, acarreando un efecto
terciario(50).

Por otro lado, al ser una discapacidad sobrevenida, puede haber un cambio de identidad,

teniendo que aceptar una nueva imagen corporal, en un proceso lento y complejo(26).

Sin embargo, las personas con lesién medular consideran la recuperacién de su

sexualidad entre sus principales prioridades para mejorar su calidad de vida(54,55).

La realizacién de estudios cientificos sobre la sexualidad de la mujer en la lesion medular
no comienza hasta finales de la década de 1980, ya que la mujer no estaba incapacitada
para realizar el coito (entendido como sujeto pasivo de la recepcion peneana) y su

funcién reproductiva estaba preservada(50).

1.3.4. Respuesta sexual humana e implicaciones de la lesion medular

La comprensidén sobre la fisiologia de la respuesta sexual humana proviene de los
estudios realizados por William H. Masters y Virginia E. Johnson publicados en 1966 en
“Human Sexual Response”. A pesar de que, desde hace siglos ya se conocia la fisiologia
de casi todas las funciones del ser humano, no es hasta este momento cuando se estudia

de forma sistematica y desde un prisma cientifico este tema(56,57).

La respuesta sexual humana es la respuesta integral del organismo a un estimulo sexual
efectivo. Estos cambios fisioldgicos naturales se dividen en cuatro fases: excitacion,
meseta, orgasmo y resolucion. Posteriormente, Kaplan y los escritos menores de Masters
y Johnson agregan el deseo como primera fase. Es importante reconocer que la
respuesta sexual no se produce solo en el reino de lo fisico, sino que los reflejos y
sensaciones sexuales se activan y experimentan dentro de wuna matriz
psicosocioldgica(56,57).

1.3.4.1. Deseo sexual

El deseo sexual es un impulso psicobioldgico. Se alimenta de dos fuentes: la exégena,
producida durante la interaccion sexual, por una adecuada excitacidn fisica percibida a
través de los 6rganos de los sentidos, y la enddgena, a través del desarrollo de fantasias

e ideas sexuales(58).
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El deseo sexual se encuentra influido por(56,57):

- Factores fisicos: estado de las hormonas sexuales, estado general, cansancio.

- Factores emocionales: grado de ansiedad, percepcidon de seguridad, estado
animico.

- Factores cognitivos: actitudes, creencias, expectativas sexuales, atraccion hacia
la otra persona, preocupaciones y experiencias erdticas anteriores.

- Aspectos circunstanciales: ambiente (ruido o silencio), grado de comodidad o
estar en publico o en privado.

- Companero erético: existencia de experiencias pasadas con esa persona y como
se han desarrollado, tipo de vinculo existente con esa persona.

- Otros factores: necesidad de sentirse conectado, amado, deseo de ser abrazado,

deseo de sentirse seguro, etc.

La motivacién sexual de una mujer es mds compleja que la mera presencia o ausencia
de deseo. Para poder iniciar una relacion sexual, la mujer debe incrementar su
acercamiento emocional con su pareja, incrementar su bienestar y su propia imagen.

Ella debe sentirse atractiva, femenina, apreciada, amada y / o deseada(58).

1.3.4.2. Fase de excitacion

Los cambios producidos durante la fase de excitacién se muestran en la tabla

5(56,57,59):
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Tabla 5: cambios fisicos producidos durante la fase de excitacion

Fase de excitacion

Ereccion tumescente del pene

Alargamiento de la uretra y aumento de su diametro al doble

Elevacion de las bolsas escrotales hacia el perineo. Engrosamiento de la piel del
escroto y desaparicion de los pliegues escrotales

Hombre

Lubricacion de las paredes vaginales

Distension del tunel y del orificio vaginal

El color de la pared vaginal se torna mas oscuro

Adelgazamiento y desplazamiento lateral de los labios mayores
Mujer Tumefaccion de los labios menores

Aumento del tamano del clitoris

El cérvix y el utero se desplazan hacia arriba

Aumento del tamaio de las mamas

Aparicion del rubor sexual

Posible ereccion de los pezones
Comunes Tensidon neuromuscular incrementada
Aumento del ritmo cardiaco y presién arterial

Ereccion

La ereccion en hombres y mujeres es un proceso dinamico que involucra la coordinacion
de circuitos neuronales resultando un evento vascular final, produciendo la ereccién del

pene en los hombres y la tumescencia del clitoris en las mujeres(54).

Este evento neuro-vasculo-tisular complejo, se encuentra principalmente bajo el control
nervioso vegetativo, predominando la actividad parasimpatica, dando como resultado
la relajacién del musculo liso cavernoso. El neurotransmisor principal responsable de la

ereccidon de pene y clitoris es el 6xido nitroso(54).

Se distinguen tres tipos de erecciones(58):

e Refleja: ocurre en respuesta a la estimulacién local. Es comandada por el centro
medular sacral situado en los niveles S2-S4 y generada por estimulos tactiles

producidos en los drganos genitales o en zonas proximas.
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e Psicogénica: la ereccion psicogénica es controlada por el centro medular
toracolumbar, en los niveles T11-L2 y es generada por un estimulo que causa
excitacion o deseo, es decir, que parte del cerebro.

e Nocturna: se produce durante el suefio REM, acompaiia las fases del suefio
paraddjico y es sensible a la impregnacidon de andrdgenos. No se ha estudiado el

impacto de la lesién medular en las erecciones nocturnas.

En hombres con LM, cuando el centro S2-S4 es inaccesible debido a una LM sacra, el
centro toracolumbar se convierte en la via dominante para la transmisién, aunque estas

erecciones psicégenas son a menudo de peor calidad(54).

Las personas con LM incompleta suelen presentar un mantenimiento de la ereccién, sea
psicogénica o refleja. Sin embargo, en LM altas completas solo la ereccidn refleja suele

estar presente(54).

Apoyos farmacoldgicos a la ereccion

Existen en el mercado, diversos farmacos para la disfuncion eréctil en general, validos

para la poblacién con lesién medular.

Los inhibidores orales de la fosfodiesterasa tipo 5 (PED-5) son una opcidn de tratamiento
de primera linea para los pacientes con disfunciéon eréctil(60). Los mecanismos
vasculares basicos suelen estar intactos, por lo que los lesionados medulares pueden
responder a la administracion de estos farmacos para el tratamiento de la disfuncién
eréctil, al igual que la poblacidn general. En Espafia, estan disponibles en la actualidad:

citrato de sildenafilo, vardenafilo, tadalafilo y avanafilo.

Los farmacos inyectados en el pene, que tradicionalmente fueron utilizados como
primera opcién, pasaron a una segunda linea al surgir los farmacos orales(60). Se
administran por inyeccidn intracavernosa directa. En Espana, el farmaco disponible es

el alprostadil.

Los dispositivos de vacio o los implantes de pene son opciones de tratamiento de tercera

linea(60).
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Lubricacidon en la mujer

La fase de excitacion se caracteriza por un fendmeno de lubricacion vaginal, congestion
del clitoris y labios menores, extension de los labios mayores y alargamiento de la parte
posterior superior de la vagina. Esta fase implica un reflejo a partir de la médula espinal.
Se estimulan las zonas erdgenas primarias (labios menores, clitoris, unidad
neurovascular vaginal anterior, senos, etc.) y la informacion sensorial genital se
transmite a través en particular de los nervios pudendos y la médula para integrarse a
nivel cortical. El reclutamiento de eferencias parasimpaticas que pasan a través de los
nervios pélvicos y luego cavernosos conduce a la congestion del clitoris, los labios y la
vagina. Esta ingurgitacidon permitira la aparicién de una lubricacidn correspondiente al
aumento del trasudado resultante de la vasodilatacion de los capilares de las paredes

de la vagina(58).

En la mujer con LM, la capacidad de tener una lubricacién psicégena o refleja depende
del nivel de afectacion. Es preciso una sensibilidad intacta a nivel de T11-L2 para permitir
una lubricacion psicégena. Puede producirse una lubricacion refleja si los segmentos

sacros estan intactos(20).

1.3.4.3. Fase de meseta

Los cambios fisicos producidos durante la fase de meseta se encuentran en la tabla

6(56,57,59):
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Tabla 6: cambios fisicos producidos durante la fase de meseta

Fase de meseta

Aumenta la rigidez de la ereccion
Homb Aumento del didmetro de la corona del glande y ligero cambio en su tonalidad
ombre , . ~ . .
Los testiculos incrementan su tamano y se acercan mas al periné

Emisidén de liquido mucoide lubricante procedente de las glandulas de Cowper

La lubricacion vaginal continda
Aumento minimo de la profundidad y el ancho de los dos tercios internos del tunel
vaginal
Se forma la plataforma orgdsmica en el tercio exterior de la vagina: intensa reaccion
vasomotriz en el tercio externo, en el cual aumenta considerablemente la

Mujer  vasocongestion, con sangre venosa, estrechandose de forma importante su luz
Cambio de color de los labios menores del rosado al rosa oscuro o rojo brillante
El clitoris se retira bajo el capuchén clitorideo
El cuerpo y cuello del Utero se elevan aun mas

Mayor incremento del tamafno de las mamas, la areola se hace mas grande,
ocultando parcialmente el pezén

Ereccidn de los pezones
Rubor sexual
Comunes Aceleracién de ritmo cardiaco, respiratorio y aumento de presién arterial
Mayor aumento de la tensién neuromuscular
Disminucidén de la agudeza visual y auditiva

1.3.4.4. Fase de orgasmo

Los cambios fisicos producidos en la fase de orgasmo se muestran en la tabla

7(56,57,59):
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Tabla 7: cambios fisicos producidos durante la fase de orgasmo

Fase de orgasmo

Hombre

Se cierra el esfinter vesical

El esfinter externo de la uretra se contrae y relaja (se cierra y se abre)
alternativamente para posibilitar el goteo del semen a la uretra

Contracciones automaticas de los musculos lisos de los conductos y vasos
deferentes, de las vesiculas seminales y de la prdstata, que provocan la descarga de
sus liquidos seminales respectivos en la uretra prostatica.

Contracciones automaticas del esfinter uretral e involuntarias de la musculatura
perineal, de los musculos isquiocavernoso y bulbocavernoso que impelen el semen
hacia el exterior (eyaculacién)

Contracciones de la plataforma orgdsmica a intervalos regulares, producidas por las
contracciones de los musculos isquiocavernosos, bulbocavernosos, perineales

Mujer transversalesy del esfinter externo del ano.
Contracciones en el cuerpo del utero.
Contracciones involuntarias del esfinter rectal.

Ritmo cardiaco, presidn sanguinea y ritmo respiratorio al maximo.
Aumento del rubor sexual.
Comunes Contracciones involuntarias de numerosos grupos musculares.

Pueden darse espasmos como calambres de grupos de musculos en la cara, manoy

los pies.

El orgasmo es un proceso neuropsicofisiolégico complejo que suele marcar el pico de la
respuesta sexual. El orgasmo se manifiesta, tanto en mujeres como en hombres, por una
fuerte activacion de determinadas zonas del cerebro acompanada de un conjunto de
respuestas fisioldgicas periféricas. La sensacién de intenso placer inherente al orgasmo,
en parte subjetivo, se genera en las zonas activadas del cerebro. De forma periférica, el
orgasmo se caracteriza por contracciones ritmicas de los musculos pelviperineales,
activacion mas o menos pronunciada del sistema nervioso auténomo y tensién muscular

generalizada(54,58).

Las vias nerviosas que controlan los eventos fisiolégicos periféricos que caracterizan el
orgasmo estan formadas por los sistemas auténomo (parasimpatico y simpatico) y
somatico (motor y sensorial). La organizacidn de estas vias incluye en el ser humano los
centros toracolumbar, parasimpatico y motor sacro. La activacion maxima de estos

centros medulares durante el orgasmo también resulta en la estimulacion de todos los
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sistemas auténomos y somaticos que inervan otros érganos como el corazén, los vasos
sanguineos de la piel, las glandulas sudoriparas y los musculos del suelo pélvico. Por
tanto, este fendmeno da lugar a una respuesta generalizada que contribuye a la

sensacion paroxistica(58).

En la mayoria de los hombres, el orgasmo acompafia a la eyaculacidn, aunque estos dos
eventos activan distintos circuitos neurofisioldgicos complejos, por lo que puede darse
un evento sin el otro, darse de forma separada y darse ambos eventos sin ereccion

peneana(54,58)

El orgasmo producido genitalmente, parece requerir un reflejo sacro intacto, aunque
puede experimentarse por estimulacion no genital o incluso solo con fantasia psicdégena.
Una vez producido se produce modulacion por varios factores, siendo especialmente

importante los psicolégicos y emocionales(54).

La mayoria de estudios del orgasmo en personas con LM se basan en autoinformes del
sujeto, medidas fisioldgicas (sobre todo frecuencia cardiaca y presion arterial) o

experiencias documentadas(54).

Eyaculacién

La eyaculacion se puede definir como una serie de eventos fisiolégicos que resultan en
la expulsion de semen por el meato uretral. La eyaculacién es una funcién compleja que
involucra eventos secretores y musculares en una secuencia perfectamente definida
gue requiere la coordinacién de los componentes simpatico, parasimpatico y somatico
(sensorial y motor) del sistema nervioso. La eyaculacién tiene dos fases distintas:
emision y expulsion. Estas fases de la eyaculacion estan mediadas por reflejos

organizados en las etapas espinal toracolumbar y sacra(34).

La fase de emisidn incluye la secrecién de liquido seminal de las gldndulas accesorias, la
contraccion del tracto seminal desde el epididimo a la prdstata, asegurando el
transporte de los espermatozoides y el cierre del cuello de la vejiga que previene la

eyaculacion retrégrada. Esta fase esta controlada por estimulacion tanto simpatica

45



como parasimpatica, con fibras nerviosas que surgen de los segmentos espinales de T10

a L2y S2 a S4 respectivamente(58,61).

La fase de expulsion corresponde a las contracciones ritmicas de la musculatura lisa
uretral y de la musculatura perineal estriada, y en particular del mdusculo
bulboesponjoso, resultando en la expulsion de los espermatozoides. La fase de

expulsion esta controlada por fibras nerviosas simpaticas que surgen de S2 a S4(58,61).

La dificultad de lograr la eyaculacion después de una lesién de la médula espinal esta
ampliamente documentada. Sin embargo, cuando los segmentos lumbosacros de la
médula espinal no sufren la lesidn, se puede inducir la eyaculacién. Estas observaciones
muestran que el sistema motor que causa las contracciones estereotipadas de los
musculos estriados pelviperineales esta en la médula espinal. Ademas, la emisién
refleja, el cierre del cuello de la vejiga y las contracciones ritmicas del musculo
bulboesponjoso implicado en la expulsidon de los espermatozoides son todos reflejos
espinales muy probablemente provocados por el reclutamiento de aferentes sensoriales
del nervio pudendo. Este hecho se ha aprovechado con éxito para recolectar esperma
de pacientes con lesion de la médula espinal en respuesta a una estimulacién de tipo

vibratoria aplicada al glande(58).

En las ratas la sincronia entre ambas fases es controlada por un generador espinal de
eyaculacion. Se esta investigando la probable existencia de este generador en humanos,

en los que se encontraria situado en los segmentos medulares L3-1L5(54,62,63).

Un bajo numero de hombres con lesion medular pueden eyacular mediante
estimulacion sexual, en torno a un 10-15% segun la literatura y a veces se requiere
estimulacion vibratoria del pene. Debido a la disinergia en la eyaculacidn, es frecuente

la eyaculacion retrégrada(61,63).

1.3.4.5. Fase de resolucidon

Los cambios fisicos producidos en la fase de resolucion se muestran en la tabla

8(56,57,59):
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Tabla 8: cambios fisicos producidos en la fase de resoluciéon

Fase de resolucion

Pérdida de la ereccién del pene
Relajacién del escroto, disminucion del tamafio de los testiculos y de las bolsas
escrotales a su tamafio y posicion habitual

Hombre Pérdida de la ereccién de los pezones
Desaparicién de la miotonia
Periodo refractario, donde no es posible otra eyaculacion y hay una intensa
resistencia psicofisioldgica a la estimulacion sexual
El clitoris regresa a su posicién normal.
La plataforma orgasmica desaparece con gran rapidez. La vuelta al estado de reposo
del tunel vaginal es mas lenta.
El cuerpo del utero vuelve a su situacion previa.
Los labios vaginales vuelven a su grosor, posicion y color habituales.
Las areolas y los pezones vuelven a su apariencia en estado de reposo, disminucion

Mujer 35 lenta del tamafio de las mamas.

La tensidn neuromuscular puede continuar con temblores o contracciones
involuntarias de grupos musculares aislados.
La mujer no tiene periodo refractario, puede experimentar experiencias orgasmicas
repetidas sin que la tension sexual descienda por debajo de la fase de meseta. El fin
de la experiencia viene marcado por la sensacién subjetiva de plenitud o la
extenuacion fisica.
Desaparicidn del rubor sexual
Ritmos respiratorio y cardiaco y presion arterial vuelven a su normalidad

Comunes

La agudeza visual y auditiva vuelven a valores normales
La sensacién general de relajacion predomina

En la literatura no hay cambios respecto a esta fase en la LM.

1.3.5. Fertilidad

En las mujeres, la fertilidad tras la LMT suele mantenerse, no teniendo influencia el

nivel lesional (64,65). Sin embargo, puede haber un factor de infertilidad presente

como en cualquier pareja, es por ello que es necesario que ante la aparicién de

dificultades en la concepcién, la mujer también sea evaluada(66).

Es frecuente un periodo de amenorrea tras la lesidn, reanuddndose la menstruacién

entre 6 meses y un afo(65). Es necesario informar sobre la capacidad fértil y realizar una

planificacion familiar.
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El embarazo, parto y posparto van a requerir un control y seguimiento estrechos, debido
a tasas mas altas de infecciones del tracto urinario, mayor riesgo de eventos

tromboembdlicos y mayor riesgo de disreflexia autonémica(64,65).

En los hombres, tras una LM, en la mayoria de ellos se produce una afectacion de su
fertilidad debido a tres consecuencias comunes: disfuncion eréctil, disfuncidn

eyaculatoria y calidad anormal del semen(66,67).

El perfil de semen caracteristico de los hombres con lesion medular incluye una
concentracion normal de espermatozoides, pero una motilidad y viabilidad espermatica
anormalmente bajas. La causa es un area actual de investigacién y parece estar
relacionado con factores en el plasma seminal y con una disfuncion de las glandulas

accesorias(65,67).

La calidad del semen generalmente permanece estable durante la fase crénica de la
lesion medular, sin que exista relacidén entre el tiempo de duracién de la lesién medular

y la calidad del mismo(66).

1.3.5.1. Técnicas de reproduccion asistida

Cuando es posible, se recomienda la eyaculacion mediante masturbacién, siendo la
técnica mas sencilla y la que mas espermatozoides maoviles recupera respecto a otras
formas de obtencion de semen mas tecnificadas(66,68). Cuando existe aneyaculacion,

existen diversas técnicas para lograr el eyaculado:

Vibroestimulacidn o estimulacién vibratoria del pene: se recomienda como primera

linea de tratamiento para la extraccion del semen en hombres con aneyeculacién. Se
trata de un dispositivo vibratorio aplicado en el dorso del pene, que activa el nervio
dorsal del pene. Al realizar una estimulacion continua, el arco reflejo eyaculatorio se
activa a nivel medular y se produce la eyaculacién. Existen dos dispositivos en el
mercado aprobados por la FDA: el Ferti Care® y el Viberect-X3® (65,69). La
vibroestimulacion puede realizarse en el propio domicilio solo o con ayuda de la pareja
con fines erdticos o de inseminacidn en casa y también se puede realizar en un centro

sanitario(66,69).

48



Electroeyaculacidon: se coloca un estimulador dentro del recto orientado hacia las

vesiculas seminales y la glandula prostatica. La corriente eléctrica se aplica con diversos
patrones de voltaje hasta que se produce la eyaculacién. Gracias a ello, no es necesario
la estimulacién del reflejo espinal para provocar la eyaculacion. La motilidad de los
espermatozoides es mas baja y la probabilidad de eyaculacidn retrégrada es mayor con
esta técnica, pero puede ser exitosa cuando la vibroestimulacion ha fallado. La
electroeyaculacion requiere asistencia médica, por lo que son candidatos los pacientes
gue no responden a la vibroestimulacién y cuyos fines son reproductivos mas que

erdticos (65,66,69-71).

Masaje de préstata: método alternativo para la extraccion de semen indicado para

pacientes sin acceso a centros que realizan vibroestimulacion o electroeyaculacién, o
para pacientes en los que fracasa la vibroestimulacion y no quieren someterse a

electroeyaculacion. Con este método hay una baja produccion de espermatozoides(66)

Extraccion quirdrgica de espermatozoides: puncién o biopsia de tejido de las estructuras

reproductivas, como el testiculo o el epididimo para obtener espermatozoides. Debe

considerarse como ultimo recurso cuando los demas métodos fallan(66).

Posteriormente, la eleccion de la terapia de reproduccion asistida se basara
principalmente en la cantidad de espermatozoides moéviles disponibles. La complejidad
de la técnica a realizar ira en aumento, cuanto menor sea el recuento total de

espermatozoides moviles(66):

- Inseminacién intravaginal: es la técnica menos costosa y mds parecida a la
concepcion natural. Se debe recolectar el semen e introducirlo en la vagina
mediante una jeringa sin aguja, estimando la ovulacion de la mujer. Si se realiza
con vibroestimulacién, debe instruirse a la pareja en este procedimiento(66).

- Inseminacion intrauterina

- Fertilizacion in vitro o inyeccidn intracitoplasmatica de espermatozoides
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1.3.6. Derechos y leyes referentes a la sexualidad y la discapacidad

La Declaracién Universal de los Derechos Humanos de Organizacion de Naciones Unidas
de 1948, en su Articulo 1 declara que “todos los seres humanos nacen libres e iguales en
dignidad y derechos y, dotados como estdn de razon y conciencia, deben comportarse

fraternalmente los unos con los otros”(72).

En el afio 1972, en el Congreso Mundial de Rehabilitacién, son abordados por primera

vez los derechos sexuales de las personas con discapacidad(73).

En el afio 1993, se aprueba en la Conferencia Mundial de Derechos Humanos, la
Declaracién y Programa de Accidn de Viena(74), que establece dar una especial atencion
gue asegure “la no discriminacion y el disfrute, en igualdad de condiciones, por parte de
los discapacitados de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales,

incluida su participacion activa en todos los aspectos de la sociedad”.

El 26 de agosto de 1999, son aprobados en la Asamblea General de la Asociacion
Mundial de Sexologia (WAS), la Declaracion Universal de los Derechos Sexuales,

expuestos a continuacion(75):

Derecho a la libertad sexual

- Derecho a la autonomia sexual, a la integridad sexual y a la seguridad sexual del
cuerpo

- Derecho a la privacidad sexual

- Derecho a la igualdad sexual (equidad sexual)

- Derecho al placer sexual

- Derecho a la expresion sexual emocional

- Derecho a la libre asociacion sexual

- Derecho a tomar decisiones reproductivas, libres y responsables

- Derecho alainformacion basada en conocimiento cientifico, sin censura religiosa
o politica

- Derecho a la educacion sexual general

- Derecho ala atencion clinica de la salud sexual
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En el 2006, en la Convencidon Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU(76) se refleja la igualdad en derechos de las personas con
discapacidad, entre ellos, el de la vivencia de la sexualidad. Es considerado el primer
tratado de derechos humanos del siglo XXI, destinado a proteger y asegurar los derechos

humanos y libertades fundamentales de las personas con discapacidad(34).

En el afio 2010, en la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea,
aparecen articulos relativos a la vida privada y familiar, el derecho a fundar una familia
y a la igualdad ante la ley(77). La Unidn reconoce y respeta el derecho de las personas
discapacitadas a beneficiarse de medidas que garanticen su autonomia, su integracion

social y profesional y su participacién en la vida de la comunidad(34).

En la legislacidén espafiola, los articulos 14 y 18 de la Constitucién Espafiola, reflejan el
derecho a la libertad y a la intimidad(78).

Unos afios mas tarde, en la Ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, No
Discriminacién y Accesibilidad Universal de las personas con discapacidad: “la condicion
que deben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como los
objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables
y practicables por todas las personas en condiciones de seguridad y comodidad y de la
forma mds auténoma y natural posible” (79). Afios mas tarde, en el articulo 4 de la Ley
39/2006, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en situacion
de dependencia, se encuentra reflejado el derecho a “disfrutar de los derechos humanos

y libertades fundamentales, con pleno respeto de su dignidad e intimidad” (80).

La “eliminacion de toda forma de discriminacion, con especial atencion a las personas
con algun tipo de discapacidad, a las que se les garantizard su derecho a la salud sexual
y reproductiva, estableciendo para ello los apoyos necesarios en funcion de su
discapacidad” se encuentra recogido en la Ley Orgénica 2/2010 de Salud Sexual y
Reproductiva y de la Interrupcion Voluntaria del Embarazo. Por otro lado, en el Articulo
8 de esta misma ley se hace mencion a la formacidn de los profesionales de la salud: “en
los aspectos formativos de los profesionales de la salud se tendrd en cuenta la realidad
y las necesidades de los grupos o sectores sociales mds vulnerables, como el de las

personas con discapacidad”(81).

51



1.3.7. Asistencia personal y asistencia sexual

El término “asistencia sexual” se utiliza como un paraguas bajo el que conviven

diferentes realidades, servicios y demandas(82,83).

Para enmarcar esta figura, es necesario hablar previamente, de la asistencia personal.
En Espaia, esta figura nace con el nacimiento del “Foro de Vida Independiente” en 2001.
Segun Romafiach(84), un asistente personal es “aquella persona que realiza o ayuda a
realizar las tareas de la vida diaria a otra persona que, por su situacién, bien sea por una
diversidad funcional o por otros motivos, no puede realizarlas por si misma. Esta ayuda
esta regulada por un contrato profesional. La existencia del asistente personal se basa
en el deseo y derecho de las personas con diversidad funcional a controlar su propia vida
y a vivirla con la dignidad que conlleva estar en igualdad de oportunidades con el resto

de la ciudadania”

La asistencia personal es un recurso humano que permite la vida independiente
aportando los apoyos necesarios, aportando alternativas al cuidado familiar o a la

institucionalizacion(29).

Es un derecho personal reconocido por la ONU en la Convencion Internacional de las
Personas con Discapacidad(76), considerado como una de las mejores herramientas

para fomentar la inclusién en la comunidad.

En Espafia la Ley 51/2003 de lIgualdad de Oportunidades, No Discriminacion vy
Accesibilidad Universal(79) define en su articulo 2 la Vida Independiente como principio
inspirador. Este principio también aparece reflejado en el Plan Nacional de Accesibilidad
2004-2012 del Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO)(85). La figura del
asistente personal estd reconocida dentro del Catdlogo de Prestaciones de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las
Personas en Situacién de Dependencia(80) como prestaciéon econdmica. Sin embargo,
segun el informe de la Plataforma Representativa Estatal de Personas con Discapacidad
Fisica (Predif)(86) el nimero de prestaciones asociadas a esta figura en 2015, suponia

un 0,29% del total de prestaciones para la autonomia y atencion de la dependencia.
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Esta figura se considera como una “necesidad basica de primer orden” y con caracter

universal, debiendo llegar a todas las personas que la requieran(34).

Sobre la asistencia sexual, no existe una Unica visién(87). Se identifican dos corrientes

de pensamiento principales asociadas a esta figura:

Por un lado, segun define Santesmases(83), en la que se produce un encuentro intimo
entre asistente y asistido, existiendo una “conexién erética” entre ambos. Un ejemplo
de esta propuesta es la asociacion “Tandem Team”, que selecciona a los asistentes
sexuales segun las necesidades y peculiaridades del asistido, y que entiende este acto
como altruista, aunque pueda haber un pago por “dietas y desplazamiento”, pero no
por la actividad en si. Entiende la experiencia como enriquecedora para ambos.
Recientemente han modificado la terminologia de asistencia sexual por la de

acompafiamiento intimo(88).

Otra propuesta diferente es la asistencia sexual entendida como “un apoyo instrumental
para acceder sexualmente al propio cuerpo y/o para tener practicas sexuales con otra
persona que no sea el asistente”. Este Ultimo caso puede ser necesario cuando existe un
encuentro erdtico de varias personas con diversidad funcional, que pueden necesitar
apoyos para articular ciertas posiciones o movimientos(34). Segun Centeno(49), la
reivindicacion del derecho a la sexualidad en personas con diversidad funcional solo
puede realizarse desde la vertiente autoerdtica, ya que el mantenimiento de relaciones
eroticas con otras personas son “acuerdos” y no “derechos”. En esta definicidn, la
asistencia personal y sexual parten de la misma idea en el planteamiento, la justificacion,
y la configuracion como derecho vy distinta en las tareas a realizar. Ambas reconocen la
forma de autonomia consistente en hacer las cosas con las manos de otra persona y las
propias decisiones, y en el caso de la asistencia sexual con la idea de alcanzar el derecho
a la vida independiente en materia de sexualidad(29,34). El proyecto
“Asistenciasexual.org”(89), que pone en contacto a asistentes y asistidos, concuerda con

esta vision.
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En Europa, la asistencia sexual se encuentra consolidada en distinto grado, en paises
como Alemania, Dinamarca, Holanda, Paises Bajos, Suiza, Austria, Bélgica, en general

asociandolos dentro de la cartera de servicios sociales(83,90).

En Espafia, la figura del asistente sexual y su configuracidn se encuentran en proceso de

construccion, tanto desde lo tedrico como desde la practica(49).

1.3.8. Atencion de la sexualidad en la lesion medular por parte de los

profesionales
Cuando se habla de personas con discapacidad, se puede poner el énfasis en la persona
o en la discapacidad. Muchos profesionales enfocan sus actuaciones en la discapacidad,
en la carencia, en la limitacién o la dificultad, mas que en la persona, en su potencialidad
y en sus posibilidades(91).
El personal sanitario tiene entre sus objetivos la promocidén de la salud. Este enfoque no
puede ser ajeno al abordaje de la sexualidad en general, ni a la educacién sexual en
particular(26).
Esta educacién sexual junto con el acompafiamiento, se tornan piezas claves de la
rehabilitacion de la sexualidad. Estas recaen principalmente, aunque no de forma
exclusiva, en la enfermera. Las enfermeras necesitan incluir en la planificacion de sus
cuidados un abordaje sobre la sexualidad de las personas con LM, teniendo en cuenta
las necesidades del individuo y realizando las intervenciones de enfermeria
necesarias(92).
En el estudio de Rodriguez(93) sobre el abordaje sexual de las enfermeras en pacientes
con discapacidad, las enfermeras identifican que trabajar este tema es algo muy
importante, sin embargo, encuentran barreras como la falta de tiempo, la falta de
formacién y la presencia de falsos mitos y creencias que hacen que no se lleve a la
practica.
Independientemente del tipo de lesién medular y de la gravedad de la misma, el derecho
a la vida sexual no puede ser puesto en cuestidn, ni su asistencia negada por parte de

los profesionales sanitarios, ni por parte de las instituciones(21).
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1.3.9. Antecedentes en la investigacion sobre la sexualidad en la lesion

medular
La investigacion sobre sexualidad en diversidad funcional en general y sobre lesion
medular en particular, ha aumentado en los ultimos afos(26). A pesar de ello, las
investigaciones se han continuado centrando en lo referente a lo fisico y mas en

concreto, en lo referente a los genitales y sus usos.

En la revisién de Rodriguez(94) que analizaba las palabras clave utilizadas en los articulos
publicados, el sexo al cual eran dirigidos y las partes del hecho sexual humano
abordadas, se concluydé que la mayoria de estudios se enfocan desde un paradigma
rehabilitador, enfatizando “lo que les falta”, la limitacién o dificultad. Por otra parte, la
mayoria de estudios pivotan sobre los genitales y las dificultades sexuales, sobre todo

centradas en: la ereccidn, la eyaculacion y la reproduccidn.

La revision de Garcia Carenas(73) concluye que los varones son mds estudiados en estas
investigaciones, sobre todo en lo referente a la actividad sexual y satisfaccién sexual y

que en las mujeres los temas prioritarios de estudio son la fertilidad y la reproduccién.
Parece que existe una concordancia entre la idea social sobre sexualidad, los objetivos

de las investigaciones cientificas y lo abordado en los servicios de rehabilitacion tras una

lesion medular.
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2. Objetivos

2.1.

2.2.

Objetivos generales

Conocer el estado de la salud sexual de los hombres y mujeres con lesidn

medular traumatica.
Objetivos especificos

Conocer el registro en la historia clinica electrénica de aspectos relacionados
con la sexualidad en personas con lesién medular traumatica en el Principado

de Asturias.

Explorar las vivencias de la sexualidad en hombres y mujeres que presenten

lesion medular traumatica.

Describir y analizar las dificultades y potencialidades en la interaccién sexual

tras la lesiéon medular traumatica.

Identificar los recursos adaptativos utilizados tras la lesion medular

traumatica.

Identificar los agentes de informacién y consejeria sobre la sexualidad y la

lesion medular.
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3. Material y método

3.1. Aspectos comunes a todas las fases de la investigacion

3.1.1. Ambito y poblacién a estudio

El estudio se ha realizado en el Principado de Asturias. El mapa sanitario asturiano se
divide en 8 areas de salud. En el area IV, Oviedo, se encuentra el Hospital Universitario
Central de Asturias (HUCA), donde se aloja la Unidad de Lesionados Medulares, centro

de referencia regional.

La poblacién a estudio estuvo conformada por personas con lesién medular traumatica
ingresadas por cualquier causa en el HUCA en el periodo de 1 de enero de 2005 a 31 de

diciembre de 2015.

3.1.2.  Fases para el desarrollo del estudio

Para lograr los objetivos planteados, el estudio ha sido disefiado en tres fases

diferenciadas:

- Primera fase: se realizd una revisidon de las historias clinicas electrénicas (HCE),
tanto de atencidn especializada como de atencidn primaria, con el fin de realizar
un analisis epidemioldgico de las personas con LMT, asi como identificar las
complicaciones secundarias, los apoyos existentes en torno a la lesion medular
y el registro en la HCE sobre sexualidad.

- Segunda fase: se realizé mediante cuestionarios autoinformados a personas con
LMT. Se realizé un analisis sobre la calidad de vida percibida, la salud sexual, las
fuentes de informacion utilizadas, las necesidades percibidas de atencion de la
sexualidad desde el entorno sanitario y la valoracién de la figura del asistente
sexual.

- Tercera fase: a través de entrevistas en profundidad se analizaron las vivencias
de las personas con LMT respecto a los cambios acontecidos en su sexualidad a

raiz de la lesion.
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Para facilitar la lectura, se presentan por separado el método y los resultados de las tres

partes.
3.2. Fase |I: Epidemiologia de la lesion medular,
complicaciones secundarias y apoyos en torno a la
sexualidad.

3.2.1. Diseioy poblacion a estudio

Se ha realizado un estudio descriptivo, retrospectivo de corte transversal.

La poblacidon a estudio estuvo conformada por las personas con lesion medular
traumatica ingresadas en el HUCA por cualquier causa en el periodo del 1 de enero de

2005 al 31 de diciembre de 2015.
3.2.2.  Criterios de inclusion y exclusion
Los criterios de inclusidn utilizados fueron: tener como diagndstico una lesion medular
traumatica y tener una edad comprendida entre los 18 y los 65 afios.
No se ha considerado ningun criterio de exclusion.

3.2.3. Variables a estudio

Las variables a estudio fueron seleccionadas y definidas previamente a la recogida de

datos.

3.2.3.1. Variables sociodemograficas

Se establecieron como variables sociodemograficas: el sexo, la edad, el estado civil, el
numero de hijos, el nivel de estudios, la ocupacion previa a la lesion y la aportacién

farmacéutica segun tarjeta sanitaria individual (TSI).

3.2.3.2. Variables relacionadas con la lesion medular

Como variables relacionadas con la lesion medular se establecieron: la etiologia, la
presencia de antecedentes en la salud mental, la edad al lesionarse, el tiempo de lesidn,

la estacion del afio en la que se produjo, el tipo de lesion segun afectacién de miembros,
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segun extension, y segun nivel neuroldgico, nivel éseo, ASIA al alta, sindromes clinicos

especificos y realizacion de intervencidn quirdrgica para estabilizacion de la lesién.

3.2.3.3. Variables relacionadas con la hospitalizacion

Como variables relacionadas con la hospitalizacién se establecieron: los ingresos en
Unidad de Cuidados Intensivos (UCI), el tiempo de estancia: en UCI, en unidad de
hospitalizacidn y el tiempo total de hospitalizacidn, la derivacion de otros hospitales de
la region y la derivacidn a otros hospitales de referencia.

3.2.3.4. Variables relacionadas con las complicaciones secundarias relacionadas
con la lesion medular

Las variables relativas a las complicaciones secundarias relacionadas con la LMT fueron:
la presencia de ulceras por presién (UPP), las alteraciones uroldgicas, las alteraciones
gastrointestinales, la presencia de dolor, la espasticidad muscular, la presencia de alguin
episodio de disreflexia autondmica, las complicaciones respiratorias, las alteraciones en

la salud mental y las alteraciones de la marcha.

3.2.3.5. Variables relacionadas con los apoyos tras la lesion medular

Las variables relacionadas con los apoyos tras la lesion medular fueron: el uso de
productos de apoyo, la utilizacion de ayudas para la movilidad personal y el

asociacionismo relacionado con la lesion.

3.2.3.6. Variables relacionadas con la atencion a la sexualidad por parte de los
profesionales

Las variables relacionadas con el trato de la sexualidad por parte de los profesionales
fueron la presencia o ausencia de algun registro sobre sexualidad en la HCE y los

aspectos registrados por los profesionales cuando abordan la sexualidad.
3.2.4. Fuentes de recogida de informacion

Para la recogida de los datos se utilizé la HCE. En el HUCA se encuentra implantado el
programa Millenium y en todas las areas sanitarias del Principado de Asturias la “Oficina
Médica Informatizada de Atencién Primaria (OMI-AP)”. Se accedid a las historias clinicas
de atencién primaria a través de la plataforma WOMI (Viewer OMI), que permite

acceder a los datos desde cualquier centro de salud de la regidn.
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Se ha realizado una base de datos construida ad hoc donde se volcaron los datos

extraidos de los diferentes registros.
3.2.5. Procedimiento de recogida de los datos

Para identificar a los pacientes, se solicitd un listado al servicio de codificacion del HUCA
de las personas con lesion medular traumatica ingresadas por cualquier causa durante

el periodo de estudio establecido.
3.2.6.  Andlisis de los datos

Se realizé un analisis descriptivo de cada variable, proporcionando las distribuciones
absolutas y relativas para las variables cualitativas, y medidas de tendencia central tales
como la media, mediana, minimo, maximo o medidas de dispersion como la desviacién

tipica en el caso de variables cuantitativas.

Las relaciones entre variables cualitativas se valoraron con el test Chi Cuadrado de
Pearson o con el test de Fisher, segln se verificase o no la hipdtesis de frecuencias
esperadas. Las diferencias entre las medias de las variables cuantitativas entre dos
grupos se evaluaron a través del test t de Student para muestras independientes, con la
correccion de Welch ante la no igualdad de varianzas. Cuando los grupos eran 3 o mas,
se emplearon el test Anova o el test de Kruskal-Wallis ante el cumplimiento o no de la

hipdtesis de normalidad y homocedasticidad.
El nivel de significacién empleado fue 0,05.

El analisis estadistico se efectué mediante el programa R (R Development Core Team),
version 3.4.4 con el apoyo de la Unidad de Consultoria de los Servicios Cientifico-

Técnicos de la Universidad de Oviedo.

3.3. Fase II: Calidad de vida, salud sexual, fuentes de
informacion utilizadas y necesidades percibidas de
atencion de la sexualidad desde el entorno sanitario

3.3.1. Disefoy poblacion a estudio

Se realizd un estudio observacional, descriptivo y transversal.
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La poblacién a estudio estuvo conformada por las personas con LMT pertenecientes a la
muestra obtenida en los registros del HUCA. Con la intencidn de captar el mayor nimero
posible de personas con LMT de Asturias y para completar la muestra obtenida a través
del HUCA, se ha recurrido a la Asociacion de Parapléjicos y Grandes Minusvalidos del
Principado de Asturias (Aspaym). Se ha realizado una comparacién entre ambos grupos
no existiendo diferencias estadisticamente significativas en ninguna de las variables

sociodemograficas.
3.3.2.  Criterios de inclusion y exclusion

Los criterios de inclusidon y exclusion utilizados fueron los siguientes:

Criterios de inclusion:

- Diagnéstico de lesion medular traumatica.

- Edad comprendida entre los 18 y 65 afios.

Criterios de exclusion:

-  Enfermedad mental grave que pudiera afectar a la cumplimentacién del

cuestionario.

3.3.3. Variables a estudio

Las variables incluidas fueron seleccionadas y definidas previamente a la recogida de
datos, y fueron variables: sociodemograficas, relacionadas con la lesidn, relacionadas
con la calidad de vida, relacionadas con la sexualidad, relacionadas con las fuentes de
informacién utilizadas, relacionadas con las necesidades sanitarias percibidas en

relacion a la sexualidad y relacionadas con la valoracion de la figura del asistente sexual.

Se aporta una descripcién mas detallada de las mismas en el Anexo .

3.3.3.1. Variables sociodemograficas

Las variables sociodemograficas estudiadas fueron: sexo, edad, estado civil, nUmero de

hijos, orientacién sexual, nucleo de convivencia y nivel de estudios.
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3.3.3.2. Variables relacionadas con la lesion medular

Las variables relacionadas con la lesion fueron: causa de la lesion medular, tiempo de
lesidn, tipo de hospitales donde se produjo la primera atencion, tipo de lesidn segln
afectacion de miembros, segun extension y segun nivel neurolégico, presencia de
Ulceras por presion, espasticidad muscular, dolor crénico asociado a la lesion, presencia
de sensibilidad en el drea genital y anal, método de vaciamiento vesical y método de

vaciamiento intestinal.

3.3.3.3. Variables relacionadas con la calidad de vida

Las variables relacionadas con la calidad de vida fueron: satisfaccion con la vida en
general, satisfaccion con la vida sexual, satisfaccion con la relacién en pareja,
satisfaccion con la vida familiar, satisfaccién con la relacién con amigos y conocidos,
satisfaccion con la vida de ocio, satisfaccion con la situacion laboral, satisfaccion con la
situacion econdmica, dimensién sexual, dimensién social, dimensién econdmica y
sumatorio de calidad de vida global. Estas variables se han explorado a través del

“Cuestionario de valoracion de Satisfaccion con la vida” (LISAT-8).

3.3.3.4. Variables relacionadas con la sexualidad

Las variables relacionadas con la sexualidad se dividen en: comunes para ambos sexos,
variables relacionadas con la sexualidad en hombres y variables relacionadas con la

sexualidad en mujeres.

3.3.3.4.1. Variables relacionadas con la sexualidad comunes para ambos sexos

Las variables relacionadas con la sexualidad comunes para ambos sexos fueron:
preocupacion por el escape involuntario de orina durante las relaciones erdticas,
preocupacion por el escape involuntario de heces durante las relaciones erdticas,
presencia de crisis de disreflexia autonédmica durante las relaciones erdticas, uso de
libros, peliculas o arte con contenido erético, grado de placer o disfrute al pensar y
fantasear acerca del sexo, grado de importancia de la vida erdtica en las relaciones de
pareja, frecuencia de obtenciéon de orgasmo, grado de placer o disfrute obtenido
durante el orgasmo, grado de placer o disfrute a lo largo de la relacién erdtica,

percepcion de la imagen corporal previa a la lesion, percepcién de la imagen corporal
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en la actualidad, percepcion sobre el cambio en la capacidad de seduccion tras la lesidon
medular, cambios en la satisfaccion con la vida erética tras la lesion medular, percepcion
sobre el grado de satisfaccidn a la pareja, satisfaccién sobre el deseo de procreacion,

uso de ayudas para tener hijos.

Se ha utilizado el cuestionario validado “Sexual interest and satisfaction scale” (SIS) para
explorar: deseo sexual actual comparado con la situacién previa a la lesion, importancia
dada a la sexualidad en comparacién con la situacién previa a la lesion, satisfaccion con
las relaciones sexuales de pareja tras la lesidn, satisfaccion con las relaciones sexuales
de pareja previas a la lesidn, posibilidades y habilidades para satisfacer sexualmente a
la pareja, posibilidades y habilidades para disfrutar de su propia sexualidad y sumatorio

total.

3.3.3.4.2. Variables relacionadas con la sexualidad en hombres

Las variables relacionadas con la sexualidad incluidas para los hombres fueron: uso de
ayudas para conseguir o mantener la ereccién, frecuencia de capacidad de eyacular

cuando se encuentra muy excitado y uso de ayudas para facilitar la eyaculacion.

Se ha utilizado el cuestionario validado “Sexual Health Inventory for men” (lIEF-5) para
explorar: confianza en poder tener y mantener una ereccién, frecuencia de erecciones
con dureza suficiente para la penetracion, frecuencia de mantenimiento de ereccion tras
la penetracidn, dificultad en mantenimiento de ereccidén hasta el final del acto sexual,
frecuencia de relaciones sexuales satisfactorias, todo ello referido a los Ultimos 6 meses,

sumatorio de IIEF-5 y grado de disfuncidn eréctil.

3.3.3.4.3. Variables relacionadas con la sexualidad en mujeres
Las variables relacionadas con la sexualidad en las mujeres fueron: grado de
excitabilidad, frecuencia en consecucion de excitacién y pérdida posterior de interés,

frecuencia de lubricacidn vaginal satisfactoria durante las relaciones sexuales y uso de

ayudas para la lubricacién vaginal.
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3.3.3.5. Variable relacionada con las fuentes de informacion utilizadas

La variable relacionada con este apartado es los medios de obtencién de la informacién

sobre sexualidad tras la lesidon medular.

3.3.3.6. Variables relacionadas con las necesidades sanitarias percibidas en
relacion a la sexualidad

Las variables relacionadas con las necesidades sanitarias percibidas en relacion a la
sexualidad fueron: percepcién sobre la adecuacion de informacidn por parte del sistema
de salud, temas sobre los que se ha informado sobre la sexualidad por parte de los
profesionales de la salud y temas sobre los que se hubiera precisado informacién.

3.3.3.7. Variables relacionadas con la valoracion de la figura del asistente
sexual.

Las variables relacionadas con la valoraciéon de la figura del asistente sexual fueron:
opinidn sobre la asistencia sexual entendida como un apoyo para poder acceder
sexualmente al propio cuerpo o al de una pareja y opinidn de la asistencia sexual

entendida como alguien con quien mantener relaciones sexuales.
3.3.4. Instrumentos de recogida de informacion

Para decidir los instrumentos que se utilizarian para la recogida de informacion se ha
recurrido a la realizacion de una profunda revision bibliogréfica, se han realizado
consultas: a un catedratico de psicologia experto en psicometria de la Universidad de
Oviedo, a la junta directiva de la Asociacion Estatal de Profesionales de Sexologia (Aeps)
y a un sexologo experto en sexualidad y diversidad funcional, miembro de la unica

asociacion espafiola existente por el momento sobre este tema.

Para la medicidén de la salud sexual en hombres y mujeres con lesion medular traumatica

y su evaluacidn previa y posterior a la lesién se han utilizado los siguientes instrumentos:

e Cuestionario de Valoracién de Satisfaccion con la Vida (LISAT-8)
e Sexual Health Inventory for Men (SHIM o IIEF-5)
e Sexual Interest and Satisfaction Scale (SIS)

e Se ha completado con un cuestionario de elaboracién propia
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Tras disefiar el cuestionario de elaboracion propia, se ha realizado una revision mediante
el Método Delphi de consenso. Se solicitd la colaboracién a siete expertos en el tema:
una enfermera con amplia experiencia en sexualidad, dos enfermeras y sexdlogas, una
pedagoga y sexodloga, una filéloga y sexdloga, un psicélogo, sexdlogo y experto en
diversidad funcional y un sexdlogo con lesién medular traumatica. Su colaboracion
consistio en comprobar si las preguntas estaban redactadas de forma correcta e
inteligible, si era necesario realizar alguna modificacion en alguna de ellas, si alguna era
redundante o si, por el contrario, era necesario la inclusion de alguna nueva. Si existian
discrepancias en las opiniones, se planted el realizar una segunda vuelta solo con las
discrepancias para elegir entre las opciones planteadas por el grupo. Esta segunda vuelta

no fue necesaria debido al consenso de las opiniones.

A continuacion, se describen las caracteristicas de los cuestionarios validados utilizados:

3.3.4.1. Cuestionario de Valoracidn de Satisfaccion con la Vida:LISAT-8(95-98):

El cuestionario de Valoracién de Satisfaccion con la Vida es un cuestionario
autoadministrado que consta de 8 items, los cuales se valoran con una escala tipo Likert
con valores entre el 1 y el 6: 1-muy insatisfactoria, 2-insatisfactoria, 3-un poco
insatisfactoria, 4-un poco satisfactoria, 5-satisfactoria y 6-muy satisfactoria. Los
dominios medidos son la satisfaccion con diferentes aspectos de la vida: vida en general,
vida sexual, relacidon de pareja, vida familiar, relacién con amigos y conocidos, vida de

ocio, situacidn laboral y situacion econémica.

Estos items se agrupan en 3 dimensiones: satisfaccién con la vida social (item 1, 4,5y 6),
satisfaccion con la vida afectiva y sexual (items 2 y 3) y satisfaccién con la vida laboral o
econdmica (item 7 y 8). Se calcula una puntuacion total como sumatorio de todos los

items (rango entre 0y 48).

Este cuestionario validado en poblacion espafiola, ha demostrado ser un buen
instrumento para medir la satisfaccion con la vida de personas y posee buenas
condiciones psicométricas: el andlisis de la curva ROC mostré una sensibilidad del 81,7%,

especificidad del 79,2% y un indice Kappa de concordancia de 0,60.
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3.3.4.2. Sexual Health Inventory for Men (SHIM o IIEF-5)

Es una versidn abreviada de 5 preguntas del indice Internacional de Funcién Eréctil (IIEF)
gue se encuentra formado por 15 preguntas para diagnosticar la presencia y gravedad
de disfuncidn eréctil. Esta version abreviada consta de cuatro items que exploran el
dominio de la funcion eréctil y un item que explora la satisfaccion sexual. Cada item se
valora del 1 al 5, por lo que el rango de resultados esta entre 5y 25. Segun la puntuacion
total se clasifica la presencia y gravedad de la disfuncion eréctil: de 5 a 7, disfuncién
eréctil grave; de 8 a 11, disfuncion eréctil moderada; de 12 a 16, disfuncion eréctil de
leve a moderada; de 17 a 21, disfuncion eréctil leve y de 22 a 25, ausencia de disfuncion

eréctil(99-101).

Se ha utilizado el cuestionario en versidn espafiola. A pesar de no estar validado para
poblacién con lesién medular, se ha utilizado en numerosos estudios y los autores lo
consideran adecuado para evaluar la respuesta sexual en hombres con lesiéon

medular(65,102).

3.3.4.3. Sexual interest and satisfaction scale (SIS)

Cuestionario autoadministrado creado por Sidsteen en 1990, es una de las pocas escalas
especificas para el estudio de la sexualidad en personas con una lesion medular. Esta
compuesto por 6 items que miden el ajuste sexual antes y después de la lesion medular
en dos dominios: interés y satisfaccion. Estos items son valorados de 0 a 3 segun una
escala Likert: deseo sexual actual, importancia de la sexualidad, satisfaccion general con
sexualidad después de la lesion, satisfaccion general con la sexualidad antes de la lesion,

satisfaccion personal y satisfaccidon al compafiero(103,104).

Posee una buena consistencia interna (alfa de Cronbach=0,96). Sus propiedades
psicométricas solo han sido informadas por un estudio, pero son de las escasas escalas
desarrolladas para poblacion con lesién medular adquirida(102). No ha sido validada
para poblacion espafiola, por lo que se ha realizado la técnica de traduccién-
retrotraduccién para poner utilizarla, debido a su especificidad para este tipo de

poblacién.
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3.3.5. Procedimiento de recogida de datos

Los cuestionarios se enviaron por correo postal a toda la poblacion a estudio que
cumplia los criterios de inclusidn. Previo al envio, y tras la entrada en vigor de la Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de
los Derechos Digitales, y tras la consulta a los Servicios Juridicos del Servicio de Salud del
Principado de Asturias (SESPA), se ha llamado a los profesionales sanitarios de atencién
primaria que habitualmente atienden a estas personas, para que se pusieran en
contacto con ellos y recogiesen la autorizacidén para el envio de los cuestionarios a su

domicilio.

En la carta enviada se incluian: los cuestionarios comentados en el anterior punto
(Anexo lll y IV), una carta de presentacion (Anexo V) donde se explicaban los objetivos
del estudio, la voluntariedad de participar en el mismo y un contacto de correo
electronico y de teléfono por si necesitaban realizar alguna consulta o querian
informacién adicional. Asi mismo, se les ofrecia que, si estaban interesados en un
informe con los resultados de la investigacidn, podian solicitarlo escribiendo al correo
electréonico que se les facilitaba. Se adjuntaba un sobre prefranqueado para la

devolucién de las respuestas.

A las cuatro semanas de enviar la primera carta, se envid un recordatorio.
Posteriormente, se comprobd a través de los datos sociodemograficos que no hubiese

duplicidades de respuesta.

También se contactd con la Asociacidon Aspaym y se realizd un envio a los que tenian

correo electrénico por esta via y por correo postal a los que no tenian email.

Con el objeto de ampliar la muestra lo maximo posible y recabar el mayor nimero de
realidades, se ha difundido el cuestionario a través de todas las asociaciones de Aspaym
de Espana y también se difundié a otros contactos clave mediante la utilizacion de la

herramienta Google Forms.

3.3.6.  Andlisis de los datos
Se realiz6 un analisis descriptivo proporcionando distribuciones de frecuencias relativas
y absolutas para variables cualitativas, y medidas de posiciéon y dispersion para las
cuantitativas.
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Las relaciones entre variables cualitativas se valoraron con el test Chi Cuadrado de
Pearson vy el test de Fisher, segln se verificase o no la hipdtesis sobre frecuencias
esperadas. Cuando se comparan variables cuantitativas entre dos grupos se empled el
test t de Student para muestras independientes si se verifico la hipdtesis de normalidad

y el test de Wilcoxon en el caso contrario.
Cuando los grupos a comparar eran 3 o mas, se empled el test de Kruskal-Wallis.
El nivel de significacion empleado fue de 0,05.

El analisis estadistico se efectud con la ayuda de la Unidad de Consultoria Estadistica de

la Universidad de Oviedo. Como apoyo se utilizé el programa R, versién 3.6.0.

3.4. Fase lll: Vivencias percibidas en personas con lesion
medular traumatica respecto a los cambios acontecidos
en la sexualidad a raiz de la lesion medular

3.4.1. Diseioy poblacion a estudio
Se ha realizado un estudio cualitativo, mediante el método de la Teoria Fundamentada
(Ground Theory). Esta teoria fue desarrollada por Glasser y Strauss(105) y esta basada

en el interaccionismo simbdlico.

En la investigacidn participaron personas con lesién medular traumatica.

3.4.2. Instrumento de recogida de informacidn
Para recoger la informacion se ha utilizado la entrevista en profundidad. Se realizaron
entrevistas no estructuradas o conversacionales en las que se plantearon las siguientes

lineas a abordar:

- Cambios en la sexualidad a raiz de la lesién medular
- Dificultades y potencialidades en la interaccion sexual
- Abordaje de la sexualidad desde el sistema sanitario

- Recursos adaptativos utilizados
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3.4.3. Procedimiento de recogida de los datos

El muestreo ha sido intencional o muestreo por conveniencia. El acceso a los
participantes se realizo a través de la asociacion Aspaym.

En primer lugar, se establecieron las caracteristicas que debia tener la muestra a
entrevistar: representacion de ambos sexos, pertenencia a diferentes franjas etarias,
personas con pareja estable y sin pareja estable en la actualidad, con LMT reciente y
antigua (menor de 5 afios y superior a 15 afios), con diferentes causas de la LMT y con

LMT a distintos niveles.

A pesar de que en la fase | del estudio, hubiera un grupo significativo de pacientes cuya
etiologia de la LMT fue el intento autolitico, no se ha considerado oportuno incluir esa
variable para las entrevistas en profundidad, debido a que el 100% de los mismos tenian
antecedentes de salud mental. Esto abre una linea de investigacidn sobre la relacién

entre prevencion del suicidio y la prevencién de lesion medular traumatica.

Posteriormente, se recurrié a informantes claves conocedores de las caracteristicas de
las personas con LMT, profesionales y técnicos que trabajan en Aspaym y su junta
directiva. Ya se les habia informado del proyecto y se les informd de las caracteristicas

buscadas para los sujetos a entrevistar.

En las entrevistas se dio libertad para que su pareja estuviera o no presente durante la

misma.
El protocolo utilizado fue el siguiente:

Tras un primer contacto, la investigadora principal se ponia en contacto telefénico con
los participantes propuestos, con aquellos que aceptaban participar se acordaba fecha,

hora y lugar, adaptandose a las condiciones del entrevistado.

Previo al inicio de la entrevista, el entrevistador se presentaba (indicando formacién,
experiencia, lugar de trabajo y aportando un teléfono y mail de contacto a los
entrevistados), explicaba el marco de la investigacién, los objetivos y el tema que se
gueria abordar, la voluntariedad de la entrevista y la posibilidad de terminarla en
cualquier momento si la persona entrevistada asi lo decidia, sin necesidad de justificar

la decisidn. Se explicaba que la entrevista iba a ser grabada en audio pero que en el
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procesamiento y uso de la informacion se garantizaba el anonimato y la
confidencialidad. También se le ofrecia que, si era de su interés, al finalizar la

investigacion se le podia enviar un resumen de la misma.

Se procurd que el ambiente establecido fuese amable y cdmodo para facilitar la

expresion en libertad.

Tras la presentacién y explicacion del objetivo del estudio se les solicitaba informacién

sobre su lesion medular: edad a la que fue producida, causa, edad actual y tipo de lesion.

Se iniciaba la entrevista con una pregunta abierta general del tipo: ¢ Qué cambios se han
producido en tu sexualidad a raiz de la lesién medular? Posteriormente, si no salian
espontaneamente, se lanzaban preguntas abiertas para presentar las lineas de

profundizacién ya expuestas.

Tras cada entrevista y tras asignarseles un codigo, estas fueron transcritas de forma
literal, incluyendo el discurso y anotaciones sobre la comunicacion no verbal. Se han
transcrito asimismo elementos paralinglisticos. Se ha anonimizado cualquier referencia

gue pudiera identificar a otras personas con lesién medular o profesionales.

Se realizaron entrevistas hasta que se produjo la saturacién de la informacion. No fue

precisa la repeticidon de ninguna entrevista para ahondar en la informacion.

3.44. Analisis de los datos

El analisis de los datos se realiz6 siguiendo el esquema analitico de la Teoria

Fundamentada (Grounded Theory).

El analisis se fue realizando desde el inicio de forma simultanea a la recogida de datos,
realizando un andlisis espiral como simboliza Creswell(106), volviendo atras de los
ultimos datos a los primeros, de forma que, en las siguientes entrevistas se pudieran

abordar temas surgidos en las anteriores.

Posteriormente, se analizd el discurso de cada entrevista observando las categorias
conceptuales emergentes y en su caso las subcategorias, codificando en cada una de
ellas los segmentos significativos que fueron apareciendo, estableciéndose

posteriormente relaciones entre ellas.
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Al final del analisis se han realizado unos mapas conceptuales para visualizar de forma

grafica los principales conceptos y sus conexiones.

Para la organizacién de la informaciéon y como ayuda al analisis de los datos se ha

utilizado el programa informatico MAXQDA versién 2018.

Para la presentacion del presente informe se han utilizado los criterios consolidados

para la presentacién de investigacion cualitativa (COREQ)(107).

3.5. Aspectos éticos y legales

3.5.1. Confidencialidad de los datos y permisos de los responsables
Se cuenta con la aprobacién del Comité de Etica de la Investigacién del Principado de
Asturias (Anexo VI) y de la Directora de Enfermeria del Area IV (Oviedo) por delegacién

del Gerente a quien se le habia solicitado (Anexo VII).

Los datos obtenidos fueron tratados confidencialmente conforme a lo que establece la
Ley Orgénica 157/1999 de 13 de Diciembre de Proteccién de Datos de Caracter Personal
y posteriormente segun la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de
Datos Personales y Garantias de los Derechos Digitales que entré en vigor a lo largo de
la elaboracion de la investigacidn. Para ello, los listados de pacientes, datos de historias
clinicas y entrevistas han sido codificados, disgregando los datos investigados de la
identidad de las personas. Los listados han estado custodiados exclusivamente por la

doctoranda en un soporte electrénico no conectado a la red de Internet.

Dada la naturaleza de las bases de datos generadas en el estudio, que en ningun caso

son nominales, no fue necesaria su inscripcion en el registro oficial de bases de datos.

3.5.2. Consentimiento informado
En la Fase | del estudio, fue suficiente el permiso de la Gerencia del HUCA ya que se
realizé con anterioridad a la promulgacién de la Ley Organica 3/2018, de 5 de Diciembre,
de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales, por lo que no

fue necesario solicitar permiso a los titulares de las HCE para su revision.

En la Fase Il del estudio se les solicitéd autorizacion por via telefdnica a través de sus

médicos o enfermeras de atencidn primaria para realizar el envio de los cuestionarios a
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su domicilio por correo postal. Posteriormente, se les facilitdé a través de una carta de
presentacion enviada junto con los cuestionarios, la informacion sobre la finalidad del
estudio y el cardcter voluntario de la participacién. Asi mismo, se les proporciond un
correo electrénico y un teléfono de contacto, por si precisaban aclarar o comentar
cualquier aspecto de la investigacidén. Para esta fase no fue preciso el consentimiento
informado, ya que se produjo un consentimiento explicito recogido en su HCE para el
envio de los cuestionarios a su domicilio y la contestacién y reenvio de los mismos fue

voluntaria.

En la Fase lll del estudio, al comienzo de las entrevistas en profundidad, se explicitd
verbalmente toda la informacidn necesaria relativa a las caracteristicas de la entrevista,
la solicitud de su consentimiento y la aceptaciéon de que la entrevista fuese grabada.

Todo ello quedé registrado al inicio de cada grabacién.

3.5.3. Otras consideraciones éticas

Se han tomado las medidas necesarias para minimizar los posibles perjuicios que se
hayan podido originar de la participacion en el estudio, tanto en cuanto a
desplazamientos y horarios de los encuentros, como a cuidados de personas que

pudiesen tener a su cargo u otros.

La informacién obtenida con la investigacién se hara revertir de forma adecuada vy
adaptada tanto en los participantes de la misma, como en la asociacion Aspaym, como
en la gerencia del HUCA para poder establecer medidas que ayuden a mejorar los
servicios ofertados a este colectivo. Asi mismo, sera publicada en los medios de

comunicacidn oportunos para compartir los resultados con toda la comunidad cientifica.

No existen conflictos de interés en la realizacion de la investigacion.

El estudio no ha sido financiado por ninguna entidad que pudiese condicionar la
objetividad e independencia del mismo, solamente ha obtenido financiacion a través de

la beca otorgada por la Catedra de Enfermeria Familiar y Comunitaria (Anexo VIII).
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4. Resultados
4.1. Fase |: Resultados sobre epidemiologia de la lesion

medular, complicaciones secundarias y apoyos en torno

a la sexualidad

El servicio de codificacion del HUCA aportd un total de 137 registros, tras aplicar los

criterios de inclusidn, el nimero de casos fue de 92.

4.1.1. Caracteristicas sociodemograficas
4.1.1.1. Sexoy edad
El 76,9% eran hombres (n=70) y el 23,1% (n=21) mujeres. Hay un valor perdido en esta

variable.

La edad media a 1 de enero de 2018 fue de 48,49 afios, con una desviacién estandar

(DE) de 11,04, siendo la mediana de 50 afios.

4.1.1.2. Estado civil y niumero de hijos

El estado civil se encuentra registrado en el 58,7% (n=54) de las HCE. El 57,4% (n=31) se
encuentra casado o en pareja, el 29,6% (n=16) soltero y el 13% (n=7) separado o

divorciado.

El nUmero de hijos se encuentra registrado en 44,6% (n=41) de las HCE. Dentro de este
valor, el 39% (n=16) no tiene hijos, el 41,5% (n=17) tiene 1 hijo, el 14,6% (n=6) tiene dos
hijos y el 4,9% (n=2) tiene 3 hijos.

4.1.1.3. Nivel de estudios y ocupacion previa a la lesion

El nivel de estudios se encuentra registrado en el 14,1% (n=13) de las HCE. El 76,9%
(n=10) tiene estudios universitarios, el 15,4% (n=2) estudios basicos y el 7.7% (n=1)

estudios secundarios.

Los resultados sobre la ocupacion previa a la lesidn pueden verse en la Tabla 9. En 24

casos (26,1%) no habia registro sobre la ocupacion en la HCE.
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Tabla 9: distribucion sobre la ocupacién previa a la lesion medular

Ocupacion previa n %

Trabajador 52 76,5
Jubilado 7 10,3
Estudiante 6 8,8
Desempleado 2 2,9
Labores del hogar 1 1,5
Total 24 100

4.1.1.4. Aportacion farmacéutica segun tarjeta sanitaria individual

Los resultados de la aportacidn farmacéutica segin TSI, basados en la renta anual

percibida se muestran en la tabla 10. En el 16,3% (n=15) casos no estaba registrada la

TSI en la HCE.

Tabla 10: aportacién farmacéutica segun TSI

TSI n %

1 (exentos de aportacion) 9 11,7
2 (aportacion del 10%) 59 76,6
3 (aportacion del 40%) 5 6,5
4 (aportacion del 50%) 1 1,3
5 (aportacion del 60%) 0 0,0
6 (pertenecientes a mutualidades, aportacion 30%) 3 3,9
Total 77 100

4.1.2. Resultados relacionados con la lesion medular

4.1.2.1. Causa de la lesion medular

En la tabla 11 se puede observar la etiologia de la lesidn. Los accidentes de trafico
(agrupando accidentes de coche, moto y otros) son la causa mas frecuente con un 30,3%
(n=27), seguidos de los accidentes laborales con un 25,9% (n=23) y los accidentes

fortuitos con un 20,2% (n=18). Hay 5 casos perdidos en esta variable.
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Tabla 11: causa de la lesion medular

Etiologia n %

Laboral 23 25,9
Fortuitos 18 20,2
Trafico coche 17 19,1
Intento autolisis 10 11,2
Trafico moto 9 10,1
Deportivos 5 5,7
Zambullida 3 3,4
Agresién 1 1,1
Otros traficos 1 1,1
Traumatismo directo 1 1,1
Desconocido 1 1,1
Total 89 100

4.1.2.2. Presencia de antecedentes en la salud mental

El 25,8% (n=23) presentaba antecedentes previos a la lesién de alteraciones en la salud
mental: el 6,7% (n=6) presentaba un trastorno ansioso-depresivo, un 6,7% (n=6) un
trastorno de la personalidad, un 5,6% (n=5) adiccién a drogas, el 3,4% (n=3)
esquizofrenia, el 1,1% (n=1) trastorno bipolar, el 1,1% (n=1) enolismo crénicoy el 1,1%

(n=1) otras enfermedades mentales. Hay un total de 3 casos perdidos en esta variable.

4.1.2.2.1. Relacion entre etiologia de la lesion medular y presencia de
antecedentes en la salud mental

Existe una relacion estadisticamente significativa (p valor<0,001) entre la causa de la

lesion y los antecedentes de salud mental. Se observa que ninguno de los lesionados por

accidente deportivo o laboral tenian antecedentes en la salud mental, tampoco los

tenian el 76% de los lesionados en accidente de trafico y el 73,7% de los de causa

fortuita. Sin embargo, tenian antecedentes de salud mental todos los lesionados por

intento autolitico.

4.1.2.3. Edad al lesionarse y tiempo de lesidon

Los datos sobre la edad al lesionarse y el tiempo de lesién en meses vienen resumidas

en la tabla 12.
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Tabla 12: datos sobre la edad al lesionarse (en afios) y el tiempo de lesién (en meses)

Percentiles
n Media DT 0 25 50 75 100
Edad al lesionarse 89 40,2 12,1 0 31 41 48 61
Tiempo con lesion 89 109 160 0 50 76 122 1412

4.1.2.4. Estacion del aiio en la que se produjo la lesion medular

Un 33,7% (n=31) de las lesiones fueron producidas en verano, un 23,9% (n=22) en
invierno, un 21,7% (n=20) en otofio y un 17,4% (n=16) en primavera. Hay 3 casos

perdidos en esta variable.

No se han encontrado diferencias estadisticamente significativas que relacionen la causa

de la lesidn con la estacién del afio en la que se produjo.

4.1.2.5. Tipo de lesion

4.1.2.5.1. Segun afectacion de miembros
La distribucién del tipo de lesidn segun afectacidn de miembros se desglosa en el grafico
1. En 14 casos no habia registro en la HCE sobre el tipo de lesién segun afectacidn

miembros.
Grafico 1: distribucidn del tipo de lesion medular segun afectacidon de miembros

B PARAPARESIA°  mPARAPLEJIA° B TETRAPARESIA  mTETRAPLEJIA
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4.1.2.5.2. Segun extension
En la distribucién del tipo de lesidn segun la extensidn se obtiene que el 52,6% (n=41)

posee una lesidon completa. En 14 casos no se obtiene este dato en la HCE.

4.1.2.5.3. Segun nivel neurolégico
La distribucién de frecuencias segun el nivel neuroldgico viene recogida en la tabla 13.

Hay un total de 6 casos perdidos en esta variable.

Tabla 13: distribucion del tipo de lesion medular segun el nivel neurolégico

Nivel neurolaégico n %

Cervical 26 30,2
Dorsal 39 45,4
Lumbar 21 24,4
Total 86 100

4.1.2.6. Nivel éseo
Las lesiones mas frecuentes se encuentran a nivel de la D12 (15,6%), L1 (13,5%) y C6
(11,2%), seguidas ya con diferencia considerable por el resto como se puede observar

en la tabla 14. Hay 3 casos perdidos para esta variable.
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Tabla 14: distribucion de frecuencias segun el nivel 6seo de la lesion medular

Zona Vértebra n %
Cc1 1 1,1
c2 0 0,0
c3 3 3,4
Cervical 27 (30,3%) c4 5 5,6
c5 7 7,9
C6 10 11,2
c7 1 1,1
D1 0 0,0
D2 0 0,0
D3 1 1,1
D4 4 4,5
D5 7 7,9
Dorsal 42 (47,2%) Do > >0
D7 2 2,3
D8 2 2,3
D9 2 2,3
D10 2 2,3
D11 3 3,4
D12 14 15,6
L1 12 13,5
L2 4 4,5
Lumbar 20 (22,5%) L3 2 2,2
L4 1 1,1
L5 1 1,1
Total 89 100

4.1.2.7. ASIA alalta
La distribucidn de frecuencias del ASIA al alta se detalla en el grafico 2. En un total de 23

HCE no se encuentra reflejado este dato.
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Grafico 2: distribucidn del tipo de lesién medular segun ASIA al alta

HA EB mC mD mE

4.1.2.8. Sindromes clinicos especificos

Un 74,3% de los lesionados no presentan ningln sindrome clinico asociado. La

distribucién se observa en la tabla 15. Hay una pérdida de 14 casos en esta variable.

Tabla 15: distribucidn de la lesion medular segun sindromes clinicos especificos

Sindromes clinicos n %

Sindrome de Brown-Séquard 8 10,3
Sindrome centro medular 6 7,7
Sindrome de cola caballo 2 2,6
Sindrome de cono medular 4 51
No Sindrome 58 74,3
Total 78 100

4.2.1.9. Intervencidn quirurgica

El 81,6 % (n=71) fue sometido a una intervencidn quirurgica para estabilizacidon de su

lesion.
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4.1.3. Variables relacionadas con la hospitalizacion

4.1.3.1. Proporcién de ingresados en UCI y duracién de la estancia hospitalaria

Respecto a la estancia hospitalaria, el 62,5% (n=57) ha precisado ingreso en la UCI. Los

distintos tiempos de estancia vienen detallados en la tabla 16.

Tabla 16: tiempo de estancia en dias en UCI, unidad de hospitalizacién y tiempo total
de hospitalizaciéon

Percentiles
n Media DT 0 25 50 75 100
Tiempo en UCI 92 12,1 21,9 0 0 3 12 147
Tiempo en planta 92 93,8 81,8 0 22,3 75 149,5 312
Tiempo de hospitalizacion 92 106 83,4 0 38,3 88 161,5 314

4.1.3.2. Derivacion de otro hospital de la region

El 58,6% ha sido atendido de forma directa en el HUCA sin ser derivado de otros
hospitales. El 41,4% ha sido derivado de otros hospitales de la region, su distribucién se

encuentra detallada en el grafico 3:

Grafico 3: distribucidn de la derivacidn de otros hospitales al HUCA

mAreal mArealll mAreaVl mArea VIl mExtranjero mOtros B MAreall mAreaV
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22% (n=3)
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4.1.3.3. Derivacion a otro hospital de referencia

El 38,7% (n=33) ha sido derivado a otros hospitales en el primer ingreso para completar
el tratamiento. La distribucion de hospitales de derivacion se muestra en la tabla 17. Se

produce una pérdida de 6 casos en esta variable.

Tabla 17: hospitales de derivacion

Hospitales de derivacidn n %

Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo 20 23,3
Institut Guttman 2 2,3
Hospital de origen 2 2,3
Mutuas 2 2,3
Otros 7 8,2
No derivacion 53 61,6
Total 86 100

4.1.4. Complicaciones secundarias derivadas de la lesion medular

4.1.4.1. Ulceras por presion

En el 43,4% (n=39) de las HCE consta la presencia de UPP, de las cuales el 26,2% (n=22)
fueron en multiples zonas del cuerpo, un 7,1% (n=6) eran ulceras sacras, un 3,6% (n=3)
en los dedos del pie, un 2,4% (n=2) en los talones, un 1,2% en el isquion (n=1) y un 1,2%

en el trocanter (n=1).

4.1.4.2. Complicaciones urologicas

Dentro de las complicaciones uroldgicas, en un 68,7% (n=57) consta la presencia de
vejiga neurdgena, de los cuales el 31,3 % (n=26) presentd esta afeccién sumada a
infecciones del tracto urinario (ITUS) de repeticion. Un 2,4% (n=2) presentd ITUS de
repeticion sin vejiga neurégena. El 4,8% (n=4) presentd urgencia miccional y el 2,4%

(n=2) incontinencia urinaria.

4.1.4.3. Complicaciones gastrointestinales

Respecto a las complicaciones gastrointestinales, se obtiene el registro de que el 60,2%
(n=50) presentd intestino neurégeno, un 8,4% (n=7) estreiiimiento, un 1,2% (n=1)

incontinencia fecal y un 1,2% (n=1) incontinencia a gases.
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4.1.4.4. Presencia de dolor

En el 30,1% (n=25) consta la presencia de dolor neuropatico, en el 19,3% (n=16) de dolor

nociceptivo y en el 13,3% (n=11) de ambas afecciones.

4.1.4.5. Presencia de espasticidad muscular

En el 46,4% (n=39) consta la presencia de espasticidad muscular como complicacion

secundaria.

4.1.4.6. Crisis de disreflexia autondmica

El 3,6% (n=3) presentd alguna crisis de disreflexia autondmica.

4.1.4.7. Complicaciones respiratorias

En cuanto a las complicaciones respiratorias un 10,7% (n=9) presenté complicaciones

respiratorias.

4.1.4.8. Alteraciones de la salud mental

Respecto a las complicaciones en la salud mental tras la lesién medular: el 30,1% (n=25)
ha sufrido sindrome ansioso-depresivo, un 3,6% (n=3) un intento autolitico posterior a
la lesion, un 1,2% (n=1) tiene insomnio, el 16,9% (n=14) tiene las enfermedades
mentales que tenia previas a la lesidn, y un 2,4% (n=2) tiene otras enfermedades de la
esfera mental. Un 45,8% (n=47) no presenta complicaciones en la salud mental. En un

total de 9 HCE no aparecia ningun dato registrado sobre el estado de la salud mental.

4.1.4.9. Alteraciones de la marcha

En cuanto a las alteraciones de la marcha: un 58% (n=47) presenta imposibilidad para
caminar, un 7,4% (n=6) es capaz de caminar pequefios trayectos con apoyos, un 7,4%
(n=6) presenta marcha pareto-espastica y un 1,2% (n=1) marcha en steppage. El 25,9%

(n=21) presenta otras alteraciones en la marcha no definidas.

4.1.5. Apoyos tras la lesion medular

4.1.5.1. Productos de apoyo

Un 87,3% (n=69) utiliza productos de apoyo en su vida cotidiana.

Si nos centramos en las ayudas para la movilidad personal, un 59,3% (n=48) se desplaza
en silla de ruedas, un 28,4% (n=23) con muletas o bastén inglés, un 3,7% (n=3) con otras

ayudas y un 8,6% (n=7) no precisa ayudas para el desplazamiento. En un total de 12

85



historias no se encuentra registrado ningin dato sobre el uso de ayudas al

desplazamiento.

4.1.5.2. Asociacionismo

En un 16,3% de las historias aparece reflejada la pertenencia o no a una asociacion.
Dentro de este porcentaje, el 73,3% (n=11) pertenece a Aspaym, el 6,7% (n=1) a la
Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (Cocemfe) y el

20% (n=3) no pertenece a ninguna asociacion.

4.1.6. Analisis bivariante

4.1.6.1. Relacion entre variables sociodemograficas y variables relacionadas con

la lesion medular

Segun el nivel neuroldgico de la lesion, existe una diferencia de sexo: en hombres la
lesién mas frecuente es la dorsal con un 45,6% (n=31), seguida de la cervical con un
35,3% (n=24) y de la lumbar con un 19,1% (n=13). En mujeres las lesiones mas frecuentes
son la dorsal y la lumbar con un 44,4% (n=8), seguidas de la cervical con un 11,1% (n=2).
Existe una relacion estadisticamente significativa entre el sexo y la altura de la lesion con

una p=0,045.

No se encuentra relacidn estadisticamente significativa entre el estado civil, ni el
numero de hijos, ni la edad al lesionarse, ni el tiempo de lesion y las variables

relacionadas con la lesién medular.

Se encuentra relacidn estadisticamente significativa entre la ocupacion previa a la lesion
y el grado de la lesién con un p valor=0,043; el 86,2% (n=25) de las lesiones completas y
el 63,6% (n=21) de las lesiones incompletas se dieron en trabajadores en activo. No se

encuentra relacion con el resto de variables relacionadas con la lesion.

4.1.6.2. Relacion entre variables relacionadas con la lesion medular y variables

relacionadas con la hospitalizacion

En la tabla 18 se muestran las principales relaciones entre los tiempos de hospitalizacién
y los tipos de lesion: segun afectacion de miembros, segun extension y segun nivel

neurolégico.
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Tabla 18: relacion entre el tiempo en dias de hospitalizacion en UCI, en unidad de

hospitalizacion y tiempo de hospitalizacion total y tipos de lesion medular

Tiempo

hospitalizaciéon UCI

Tiempo en unidad

de hospitalizacion

Tiempo de

hospitalizacion total

Lesion n Media DE P Media DE P Media P
valor valor valor
Paraparesia 22 9 13 132,1 84,3 141,1 84,6
Segun "o raplejia 30 12 183 133,9 78,6 1459 85,8
afectacion T - 1 . 1t 7 0,368 . 221 <0,001 ” m <0,001
miembros etraparesia 6 5, 67,3 . ,3 ,5
Tetraplejia 10 35,1 44,9 13,7 21,4 48,8 37,5
Y Completa 37 18,3 29,3 110,9 85,9 129,2 86,1
Segun P 0,094 0,714 0,392
extension Incompleta 41 9,2 14,5 104,1 77,4 113,3 77
Segun Cervical 26 17,9 32,7 50 45,6 67,9 42,8
nivel Dorsal 39 13,6 17,8 0,063 149,2 73,7 <0,001 162,8 77,4 <0,001
neurologico ymbar 21 54 109 67,4 80,3 72,8 78,9

4.1.6.3. Relacion entre variables sociodemograficas y complicaciones

secundarias
No existe una relacidn estadisticamente significativa entre el sexo y las complicaciones

secundarias derivadas de la LMT.

Se encuentra relacion estadisticamente significativa entre el estado civil y las
complicaciones mentales derivadas de la LMT (p=0,045): de las personas con una
patologia mental tras la LMT: el 63,3% (n=19) estaban casadas, el 20% (n=6) separadas
o divorciadas y el 16,7% (n=5) solteras. De las personas sin patologia mental posterior a
la lesidn: el 47,6% (n=10) estaban casadas, el 47,6% (n=10) solteras y un 4,7% (n=1)
separadas o divorciadas. No aparece relacién estadisticamente significativa entre el

estado civil y el resto de complicaciones secundarias.

La presencia de antecedentes mentales tiene una relacidn estadisticamente significativa
con la presencia de UPP (p=0,01): de las personas con antecedentes en la esfera de la
salud mental, el 70% (n=14) sufren UPP, de las personas sin antecedentes en esta esfera,

un 37,1% (n=23) tienen UPP. También una relacién entre la presencia previa de
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antecedentes mentales y tener complicaciones mentales posteriores a la lesidon con un

p valor <0,001. No existe relacion con el resto de complicaciones secundarias.

4.1.6.4. Relacion entre variables relacionadas con la lesion medular y

complicaciones secundarias

En las tablas 19, 20 y 21, se presentan las relaciones mds importantes entre las
complicaciones secundarias a las LMT y el tipo de lesidn segun afectacidn de miembros,
segun extensidon y segun nivel neuroldgico. Puede observarse que la mayoria de las
complicaciones secundarias tienen relacién estadisticamente significativa con el tipo de

lesion, tanto segun la afectacidén de los miembros como con la extension de la misma'y

con el nivel neurolégico.

Tabla 19: complicaciones secundarias y tipo de lesién medular segun afectacién de

miembros
Paraparesia Paraplejia Tetraparesia Tetraplejia  Total p valor
UPP Si 5(13,9%) 24(66,7%) 3(8,3%) 4(11,1%) 36(100%) <0001
No 16(40%) 6(15%) 13(32,5%) 5(12,5%) 40(100%) ’
Complicaciones  Si 17 (26,6%) 30 (46,9%) 9(14%) 8(12,5%) 64(100%) <0.001
uroldgicas No 4 (36,4%) 0(0%) 7(63,6%) 0(0%)  11(100%) ’
Complicaciones  Si 14(24,6%)  28(49,1%) 7(12,3%) 8(14%)  57(100%) <0.001
gastrointestinales No 7(38,9%) 2(11,1%) 9(50%) 0(0%) 18(100%) ’
. Si 7(18%) 19(48,7%) 5(12,8%) 8(20,5%) 39(100%)
Espasticidad 0,007
No 14(37,9) 11(29,7) 11(29,7) 1(2,7)  37(100%)
Disrefl’exia Si 0(0%) 0(0%) 0(0%) 3(100%) 3 (100%) 0.001
autonémica No 21(29,2%) 30(41,7%) 16(22,2%)  5(6,9%) 45(100%)
Complicaciones  Si 0(0%) 1(11,1%) 3(33,3%) 5(55,6%) 9(100%) <0.001
respiratorias No 21(31,3%) 29(43,3%) 13(19,4%) 4(6%)  67(100%) ’
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Tabla 20: complicaciones secundarias y tipo de lesion medular segln extension

Completa Incompleta Total p valor
Si 28 (73,7%) 10 (26,3%) 38 (100%)
UPP <0,001
No 8 (21%) 30 (79%) 38 (100%)
Complicaciones Si 36(58%) 26(42%) 62 (100%) <0.001.
urolégicas No 0(0%) 13(100%) 13 (100%) '
Complicaciones Si 34(61,8%)  21(38,2%)  55(100%) <0.001
gastrointestinales No 2(10%) 18(90%) 20(100%) '
. Si 26(66,7%) 13(33,3%) 39(100%)
Espasticidad 0,001
No 10(27%) 27(73%) 37(100%)

Tabla 21: complicaciones secundarias y tipo de lesion medular segun nivel neuroldgico

Cervical Dorsal Lumbar Total p valor
Si 7 (18%) 24(61,5%) 8(20,5%) 39(100%)
UPP 0,032
No 18 (43,9%) 15(36,6%) 8(19,5%) 41(100%)
Complicaciones Si 18 (28,1%) 36(56,3%) 10(15,6%) 64 (100%) 0.014
uroldgicas No 6(40%)  3(20%)  6(40%) 15 (100%) ’
. Si 13 (33,3%) 24 (61,6%) 2(5,1%) 39 (100%)
Espasticidad 0,004
No 12 (29,3%) 15 (36,6%) 14 (34,1%) 41 (100%)
Disreflexia Si 3 (100%) 0 (0%) 0 (0%) 3 (100%) 0032
autondmica No 21(27,6%) 39 (51,3%) 16 (21,1%) 76 (100%) ’
Complicaciones Si 8(88,9%) 1(11,1%) 0 (0%) 9 (100%) <0.001
respiratorias No 17 (23,9%) 38 (53,5%) 16 (22,6%) 71 (100%) ’

4.1.6.5. Relacidon entre variables sociodemograficas y uso de productos de

apoyo.

La aportacion farmacéutica segln TSI se encuentra relacionada significativamente con

el uso de productos de apoyo (p valor<0,001) y en concreto, con la utilizacion de ayudas

para la movilidad personal (p valor=0,019).

En la tabla 22 y 23 respectivamente se muestran las relaciones entre la aportacién

farmacéutica y el uso de productos de apoyo, y la utilizacién de ayudas para la movilidad

personal.
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Tabla 22: relacion entre aportacion farmacéutica y uso de productos de apoyo

No uso Si uso Total p valor
n % n %
Exento 1 14,3 6 85,7 7 (100%)
Pensionista 2 3,6 54 96,4 56(100%) <0,001
En activo 5 62,5 3 37,5 8 (100%)

Tabla 23: relacién entre aportacion farmacéutica y utilizacion de ayudas para la

movilidad personal

Silla ruedas Otras ayudas No ayudas Total p valor
n % n % n %
Exento 5 71,4 1 14,3 1 14,3 7 (100%)
Pensionista 33 56,9 23 39,7 2 3,4 58(100%) 0,019
En activo 4 50 1 12,5 3 37,5 8(100%)
4.1.6.6. Relacion entre variables relacionadas con la lesion medular y productos

de apoyo.

En la tabla 24 se muestran las relaciones entre el tipo de lesién segun afectacién de

miembros y las alteraciones de la marcha y el uso de productos de apoyo. Puede

observarse que el tipo de lesion medular tiene relacion estadisticamente significativa

con las alteraciones de la marcha, el uso de productos de apoyo y el uso de ayudas al

desplazamiento.

Tabla 24: relaciones entre el tipo de lesidon medular y las alteraciones de la marcha vy la

utilizacidn de productos de apoyo

Paraparesia Paraplejia Tetraparesia Tetraplejia  Total vaF:or
Trayectos 3(50%) 1(16,7%)  2(33,3%) 0(0%) 6(100%)
Alteraciones cortos <0,001
marcha No Marcha 6(13%)  28(60,9%)  2(4,4%) 10(21,7%) 46(100%)
Otras 11(47,8%) 0(0%) 12(52,2%) 0(0%)  23(100%)
Uso productos  Si 15(23,4%) 28(43,8%) 13(20,3%)  8(12,5%) 64(100%) 0.035
apoyo No 4(50%) 0(0%) 3(37,5%) 1(12,5%) 8(100%)
q Silla ruedas 6(12,5%) 29(60,4%)  3(6,3%) 10(20,8%) 48(100%)
Uso ayu as No 3(50%) 0(0%) 3(50%) 0(0%) 6(100%) <0,001
desplazamiento
Otras ayudas 11(52,4%) 0(0%) 10(47,6%) 0(0%)  21(100%)
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4.1.7. Abordaje de la sexualidad por parte de los profesionales

sanitarios
En el 50,6% (n=44) de las HCE aparece alguna anotacion sobre sexualidad. En la
valoracion de enfermeria, aparece valorado el dominio de sexualidad (Modelo Dominios
y Clase segun Taxonomia |l de la NANDA) en el 18.7% (n=17) de las historias. Dentro de
las valoraciones en las que se encuentra recogida, a través de la pregunta: “éCree que
su enfermedad puede influir en su sexualidad?” en el 64,7% (n=11) esta recogida la
respuesta: “Si”, en el 4,4% (n=4) la respuesta “No” y en el 11,8% (n=2) respuestas
contradictorias (Cuando se encuentran realizadas varias valoraciones, “Si” recogido en

algunas de ellas y “No” en otras).

4.1.7.1. Relacion entre las caracteristicas sociodemograficas y el registro sobre

sexualidad
Realizando un analisis bivariante entre las caracteristicas sociodemograficas y el registro
sobre la sexualidad en la HCE se muestra que el sexo, la edad, el estado civil, el nivel de

estudios y la ocupacion laboral previa a la lesién no influyen en este registro.

La presencia de antecedentes mentales se encuentra relacionado con el registro sobre

sexualidad en la historia con un p valor=0,005.

Existe una relacion entre la aportacion farmacéutica segun TSI y abordaje de la

sexualidad con un p valor=0,004. Esto viene detallado en la tabla 25.

Tabla 25: relacion de TSI y registro sobre sexualidad en HCE

No registro Si registro p valor
n % n %

TSI1 3 8,8 5 11,9

TSI 2 22 64,8 37 88,1

TSI 3 5 14,7 0 0,0

TSI 4 1 2,9 0 0,0 0,004

TSI 5 0 0,0 0 0,0

TSI 6 3 8,8 0 0,0

Total 34 100 42 100
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4.1.7.2. Relacion entre las variables relacionadas con la lesion medular y el

registro sobre sexualidad

Realizando un analisis bivariante entre las variables relacionadas con la lesién medular
y el abordaje de la sexualidad se muestra que el tiempo de lesién, la edad al lesionarse,
la etiologia, la derivacidon de otros hospitales de la region y la derivacion a otros

hospitales de referencia no influyen en este registro.

Existe una relacion estadisticamente significativa entre el tiempo de hospitalizaciéon en
unidad de hospitalizacion (con un p valor <0,001), el tiempo de hospitalizacion total (con
un p valor=0,001) y el registro sobre sexualidad en la historia clinica, existiendo un mayor
registro a mayor tiempo de hospitalizaciéon (en unidad de hospitalizacién y total). No
existe relacion estadisticamente significativa entre tiempo de estancia en UCl y registro

sobre sexualidad en la HCE.

El tipo de lesidn segun afectacidon de miembros, segun el nivel neuroldgico y segun la
extension de la lesidn se encuentran estadisticamente relacionados con el registro sobre
sexualidad en la HCE. Esto se encuentra detallado en las tablas 26, 27 y 28

respectivamente.

Tabla 26: relacion entre el tipo de lesion medular segun afectacion de miembros y el

registro sobre sexualidad en la HCE

Tipo lesion No registro Si registro p valor
n % n %

Paraparesia 11 31,4 11 25,6

Paraplejia 7 20,0 23 53,5

Tetraparesia 9 25,7 7 16,3 0,007

Tetraplejia 8 22,9 2 4,6

Total 35 100 43 100
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Tabla 27: relacion entre el tipo de lesion medular segun nivel neurolégico y registro

sobre sexualidad en la HCE

Nivel neurolégico  No registro Si registro p valor
n % n %

Cervical 17 43,6 9 20,4

Dorsal 12 30,8 27 61,4 0,017

Lumbar 10 25,6 8 18,2

Total 39 100 44 100

Tabla 28: relacion entre el tipo de lesion medular segun extension y registro sobre

sexualidad en la HCE

Tipo lesion No registro Si registro p valor
n % n %

Completa 12 34,3 25 58,1

Incompleta 23 65,7 18 41,9 0,036

Total 35 100 43 100

No existe relacién entre la realizacién de intervencidn quirdrgica para estabilizar la

lesidn, ni con el ASIA al alta.

4.1.7.3.

Relacion entre las variables relacionados con las complicaciones

secundarias y el registro sobre sexualidad

Las principales relaciones entre las variables relacionadas con las complicaciones

secundarias y el registro sobre sexualidad en la HCE, se encuentran en la tabla 29. Se

encuentra una relacién estadisticamente significativa con la espasticidad y el dolor,

estando cercana a la significacion estadistica las complicaciones uroldgicas.
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Tabla 29: complicaciones secundarias y registro sobre sexualidad en las HCE

Complicaciones No registro Si registro Total p valor
n % n % n %
. No 26 57,8 19 42,2 45 100
Espasticidad 0,045
Si 14 35,9 25 64,1 39 100
Disreflexia No 36 45,0 44 55,0 70 100 0.099
autonémica Si 3 100 0 0,0 3 100 ’
Complicaciones No 33 44,0 42 56,0 75 100 0.079
respiratorias Si 7 77,8 2 22,2 9 100 ’
Ambos 2 18,2 9 81,8 11 100
Mecanico 7 43,7 9 56,3 16 100
Dolor 0,045
Neuropatico 10 40,0 15 60,0 25 100
No 20 64,5 11 35,5 31 100
No 25 62,5 15 37,5 40 100
uPP 0,118
Si 20 45,4 24 54,6 44 100
Complicaciones No 12 30,8 27 69,2 39 100 0.059
Urolégicas Si 6 13,6 38 86,4 44 100 ’
Complicaciones No 15 38,5 24 61,5 39 100 0.071
Gastrointestinales Si 9 20,4 35 79,6 44 100 ’

4.1.7.4. Relaciéon entre las variables relacionadas con los apoyos de la lesion

medular y el registro sobre sexualidad

No existe relacion estadisticamente significativa entre la pertenencia a alguna

asociacioén y el registro sobre sexualidad en la HCE.

Existe una relacidn estadisticamente significativa entre el uso de productos de apoyo y

el registro de este dato, con un p valor=0,004.

4.1.8. Aspectos registrados sobre sexualidad en las HCE

4.1.8.1. Aspectos registrados en torno a la sexualidad de las mujeres en las HCE

- Temas relacionados con la menstruacion: aparecen en un 23,8% de las HCE, en
todos los casos asociados a cambios o sintomas: amenorrea 9,5% (n=2),
oligopamenorrea 4,8% (n=1), dismenorrea 4,8% (n=1) y climaterio 4,8% (n=1).

- Lasrevisiones ginecoldgicas se encuentran reflejadas en el 38% (n=8) de las HCE.
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- Alteraciones ginecoldgicas: reflejadas en el 28,6% (n=6) de las HCE: leiomioma
uterino 9,5% (n=2), leucorrea no infecciona 9,5% (n=2), vaginitis infecciosa 4,8%
(n=1) y estenosis vaginal 4,8% (n=1).

- No aparece ninguna anotacion sobre anticoncepcion en las HCE de las mujeres.

4.1.8.2. Aspectos registrados en torno a la sexualidad de los hombres en las HCE

- Temas relacionados con la ereccion: registrado en el 44,9% (n=31) de las HCE. De
los registros realizados, el 93,5% (n=29) presentaba disfuncidn eréctil frente a un
6,5% (n=2) que aparecia reflejado no tener problemas con la ereccién. De los
hombres con disfuncidn eréctil registrada, en el 65% (n=19) estaba registrado
algun tratamiento: en un 36,8% (n=7) alprostadil, en un 31,6% (n=6) sildenafilo,
en un 10,5% (n=2) vardenafilo, en un 10,5% (n=2) tadalafilo, un 5,3% (n=1)
avalafilo y en un 5,3% (n=1) protesis peneana.

- Ayudas para la eyaculacion: en un 4,3% (n=3) de las HCE aparecen vibradores
relacionados con la ayuda para conseguir la eyaculacién.

- Alteraciones genitales: en un 15,9% (n=11) aparecen alteraciones en los
genitales: en un 8,7% (n=6) lesiones en el pene y en un 7,2% (n=5) problemas
testiculares.

- En el 2,9% (n=2) de las historias masculinas aparece algo relacionado con la

anticoncepcién, en ambas sobre la vasectomia.

4.1.8.3. Aspectos registrados en torno a ambos sexos

- Enel 5,5% (n=5) de las historias se encuentra registrado si la persona convive o
Nno con su pareja.
- En aspectos relacionados con la fertilidad, en un 6,6% (n=6) existe derivacién o

tratamiento a la unidad de fertilidad.

4.2. Fase Il: Calidad de vida, salud sexual, fuentes de
informacion utilizadas y necesidades percibidas de
atencion de la sexualidad desde el entorno sanitario

El numero de casos fue 88.
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4.2.1. Caracteristicas sociodemograficas

4.2.1.1. Sexoyedad
El 72,7% (n=64) eran hombres y el 27,3% (n=24) eran mujeres. La edad media a 29 de
febrero de 2020 fue de 45,8 afios, con una DE=12,4 y una mediana de 46.

4.2.1.2. Estado civil y nimero de hijos

En cuanto al estado civil actual se obtiene que el 52,9% (n=46) de las personas con LMT
estan casadas o en pareja, el 33,3% (n=29) solteras, el 6,9% (n=6) separadas o
divorciadas, el 4,6% (n=4) viudas y el 2,3% (n=2) se encuentran en otro tipo de relacién

de pareja. Se produce un valor perdido en esta variable.

Respecto al numero de hijos se obtiene que el 48,7% (n=37) no tiene hijos, el 23,7%
tiene un hijo, el 21,1% (n=16) 2 hijos y el 6,6% (n=5) 3 hijos. Se producen 12 valores

perdidos en esta variable.

4.2.1.3. Orientacion sexual

Respecto a la orientacidn sexual, se obtiene que el 94,3% (n=83) es heterosexual, el 3,4%
(n=3) es bisexual, el 1,1% (n=1) es homosexual y el 1,1% (n=1) tiene otra orientacién del

deseo.

4.2.1.4. Nucleo de convivencia

En cuanto al nucleo de convivencia, se obtiene que el 50% (n=44) convive con su pareja,
el 25% (n=22) vive solo, el 19,3% (n=17) vive con sus padres, el 2,3% (n=2) vive en una

institucion residencial y el 3,4% (n=3) presenta otras situaciones de convivencia.

4.2.1.5. Nivel de estudios

Respecto al nivel de estudios el 45,2% (n=38) tiene estudios universitarios (diplomatura,
grado o licenciatura), el 32,1% (n=27) estudios medios y el 22,6% (n=19) tiene estudios

primarios. Se producen 4 valores perdidos en esta variable.
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4.2.2. Resultados relacionados con la lesion

4.2.2.1. Causade lalesion

La distribucién de la causa de la lesion medular viene detallada en el grafico 4.

Grafico 4: distribucién de la causa de la lesion medular

M Accidente tréfico ~ M Accidente laboral  mEnfermedad W Agresion

M Accidente fortuito EWZambullida M Accidente deportivo B Intento autolisis

4.2.2.2. Tiempo de lesidn

El tiempo medio de lesién desde que se produjo la lesidn hasta el momento del estudio

es de 15 afios, con una DE=10,9 y una mediana de 11.

4.2.2.3. Tipo de hospitales donde se produjo la primera atencion

Respecto al tipo de hospital donde se produjo la primera atencién tras la adquisicion de
la lesidn, se presenta la siguiente distribucidn: el 57,1% (n=48) fue atendido en un
hospital regional, el 19% (n=16) en un hospital nacional de referencia, el 17,9% (n=15)
en ambos dispositivos (regional y hospital nacional de referencia), un 2,4% (n=2) en el

extranjeroy un 3,6% (n=3) en otros dispositivos. Hay 4 valores perdidos en esta variable.
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4.2.2.4. Tipo de lesion segun afectacion de miembros, segiin extension y segun

nivel neurolégico.

La distribucion del tipo de lesidén segun afectacion de miembros, seglin la extension y

segun nivel neuroldégico viene especificado en los graficos 5,6 y 7 respectivamente:

Graéfico 5: tipo de lesidon medular segun afectacién de miembros

MW Tetraplejia M Tetraparesia M Paraplejia m Paraparesia B No sabe su tipo de lesién

Gréfico 6: tipo de lesidén medular segun extension de la lesion

HCompleta MIncompleta M No sabe tipo de lesion
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Grafico 7: nivel de la lesion medular segun nivel neurolégico

M Cervical MDorsal MLumbo-sacra M No sabe su tipo de lesién

4.2.2.5. Presencia de Ulceras por presion, espasticidad muscular y dolor crénico

asociado a la lesion medular

La distribucion sobre la presencia anterior o actual de Ulceras por presién, la presencia
de espasticidad muscular y la presencia de dolor crénico asociado a la lesién medular se
muestran en la tabla 30. Hay un valor perdido en la presencia de UPP y dos valores

perdidos en la presencia de espasticidad muscular y dolor crénico.

Tabla 30: presencia de complicaciones secundarias: Ulceras por presion, espasticidad

muscular y dolor crénico

Si No Total
uPP 41,4% (n=36) 58,6% (n=51)  100% (n=87)
Espasticidad 67,4% (n=58) 32,6% (n=28) 100% (n=86)
Dolor crénico 52,3% (n=45) 47,7% (n=41) 100% (n=86)

4.2.2.6. Presencia de sensibilidad en el area genital y anal

El 39,8% (n=35) no presentan sensibilidad en el drea genital, el 26,1% (n=23) si presentan

sensibilidad y el 34,1% (n=30) la presentan parcialmente.
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El 40,9% (n=36) no presenta sensibilidad en el drea anal, el 22,7% (n=20) si presentan

sensibilidad y el 36,4% (n=32) la presentan parcialmente.

4.2.2.7. Método de vaciamiento vesical e intestinal

La distribucion del método de vaciamiento vesical e intestinal empleado habitualmente,
se encuentra desglosado en las tablas 31y 32 respectivamente. Hay un valor perdido en

el método de vaciamiento vesical.

Tabla 31: métodos de vaciamiento vesical

Método de vaciamiento vesical n %
Sondaje vesical intermitente 42 47,7
Espontaneo 28 31,8
Maniobra de Credé 7 8,0
Sondaje vesical permanente 5 5,7
Pafial 3 3,4
Sonda supraputbica 2 2,3
Otros 1 1,1
Total 88 100
Tabla 32: métodos de vaciamiento intestinal
Método de vaciamiento intestinal n %
Enema/ supositorios 36 40,9
Voluntario 22 25,0
Estimulacion digital 21 23,9
Pafial 1 1,1
Otros 8 9,1
Total 88 100

4.2.3. Resultados referentes a la calidad de vida

Los resultados sobre percepcion en la calidad de vida de las personas con LMT se
recogieron a través del cuestionario validado LISAT-8. Ver tablas 33,34 y 35. En los items
sobre vida general, vida sexual, relacién con amigos, situacion econdmica y vida de ocio
ha habido 1 valor perdido, en el item de vida familiar 5 y en los items de relacién de

pareja y situacién laboral 11 valores perdidos.
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Tabla 33: resultados de los items del LISAT-8 sobre calidad de vida

. !Vluy . Insatisfactoria Un poco Un poco Satisfactoria Muy
insatisfactoria insatisfactoria satisfactoria satisfactoria
Vida 4,6% (n=4)  6,9% (n=6)  10,3% (n=9) 11,5% (n=10) 50,6% (n=44) 16,1% (n=14)
en general
Vida | 20,7% (n=18) 16,1% (n=14)  9,2% (n=8)  17,2% (n=15) 33,3% (n=29)  3,4% (n=3)
sexua
Relacién 10,4% (n=8)  20,8% (n=16)  5,2% (n=4) 14,3% (n=11) 31,2% (n=24) 18,2% (n=14)
en pareja
Vida 1,2% (n=1)  3,6%(n=3)  3,6% (n=3) 15,7% (n=13) 44,6% (n=37) 31,3% (n=26)
familiar
Relacion 2,3% (n=2)  3,4%(n=3)  3,4%(n=3)  9,2% (n=8) 43,7% (n=38) 37,9% (n=33)
amigos
Vida de o) —_ o) —_ o) —_ o) —_ o) - (o) —
ouic 2,3% (n=2)  6,9%(n=6)  10,3% (n=9) 19,5% (n=17) 44,8% (n=39) 16,1% (n=14)
1
f':)“ac'l"“ 10,4% (n=8)  13,0% (n=10)  5,2% (n=4) 14,3% (n=11) 39% (n=30)  18,2% (n=14)
abora

Situacion 57% (n=5)  3,4% (n=3)  3,4%(n=3) 18,4% (n=16) 55,2% (n=48) 13,8% (n=12)
economica

Si en las variables se agrupan las frecuencias de “muy insatisfactoria” mas
“insatisfactoria” y de “satisfactoria” mas “muy satisfactoria” despreciando las
puntuaciones intermedias, se puede observar en la Tabla 34, que destacan
positivamente la vida familiar y la relacidn con los amigos y destaca negativamente la

vida sexual y la relacion de pareja.
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Tabla 34: resultados agrupados de los items del LISAT-8 sobre calidad de vida

Muy insatisfactoria+ Satisfactoria+ muy

insatisfactoria satisfactoria
Vida 36,8% (n=32) 36,7% (n=32)
sexual
ReIacnor:n 31,2% (n=24) 49,4% (n=38)
en pareja
Situacion 23,4% (n=18) 57,2% (n=44)
laboral
Vida 11,5% (n=10) 66,7% (N=58)
en general
Vlt.ia de 6,9% (n=8) 60,9% (n=53)
ocio
Sntua(l:lor\ 9,1% (n=8) 69% (n=60)
economica
ReIacno.n 5,7% (n=5) 81,6% (n=71)
con amigos
Vlda‘ . 4,8% (n=4) 75,9% (n=63)
familiar

Tabla 35: resultados de las dimensiones (sexual, social y econdmica) y sumatorio total

del cuestionario LISAT-8

Percentiles (%)

n Media DE 0 25 50 75 100
LISAT sexual 88 6,74 3,17 0 4 6 10 12
LISAT social 88 18,42 3,99 5 5,75 19,5 21 24
LISAT econémico 88 8,11 2,81 0 6 9 10 12
LISAT total 88 33,27 7,97 8 27,75 36 39 47

4.2.3.1. Relacion entre variables sociodemograficas y LISAT-8.

No se encuentra relacion estadisticamente significativa entre el sexo, la edad y el ndcleo

de convivencia con el LISAT-8.

Existe una relacién estadisticamente significativa entre el estado civil y el LISAT sexual,
social y total. No se encuentra relacion estadisticamente significativa entre el estado

civil y el LISAT econdmico. Los resultados se muestran en la tabla 36.
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Tabla 36: relacion entre el estado civil y LISAT-8

LISAT Estado Civil n Media Mediana DE p25 p75 pvalor
Soltero/separado/viudo 39 5,1 5 3,79 3 6,5

SEXUAL <0,001
Casado/conviviente/otros 48 8,08 9,5 2,88 6 10

SOCIAL Soltero/separado/viudo 39 17,38 17 4,27 15 22 0,034
Casado/conviviente/otros 48 19,21 20 3,52 18 21

ECONOMICO Soltero/separado/viudo 39 7,97 9 2,72 6 10 0,752
Casado/conviviente/otros 48 8,17 9 2,9 6 10

JOTAL Soltero/separado/viudo 39 20,46 30 7,71 25 37 0,003

Casado/conviviente/otros 48 35,46 37 7,58 33,75 40,25

4.2.3.2. Relacidn entre variables relacionadas con la lesion y LISAT-8.

No se encuentra relacion estadisticamente significativa entre tipo de lesidn segun
extension y el tipo de lesion segun nivel neurolégico con el LISAT-8. Tampoco se

encuentra relacion estadisticamente significativa con el tiempo de lesion.

Se encuentra relacidon estadisticamente significativa entre el tipo de lesién segln
afectacion de miembros agrupadas en lesiones completas e incompletas, con el LISAT

sexual, social y total, no asi con el econémico. Los resultados se muestran en la tabla 37.

Tabla 37: relacion entre el tipo de lesion medular segun afectacion de miembros y

LISAT-8

LISAT Tipo de lesion* n Media Mediana DE p25 p75 pvalor

SEXUAL Tetraplejia (I+C) 27 7,96 9 2,83 6 10 0,05
Paraplejia (1+C) 49 6,41 6 3,15 3 9
T lejia (I 27 20,04 21 79 1 22

SOCIAL etraplejia (1+C) 0, 3, 9,5 0,006
Paraplejia (1+C) 49 17,94 19 3,89 15 21

. T lejia (I1+ 27 7 2,41 7 1

ECONOMICO |etrapleiia (1+C) 8,78 9 ’ 05 318
Paraplejia (1+C) 49 8,1 9 2,78 6

TOTAL Tetraplejia (I+C) 27 36,78 38 7,16 35 41 0,01

Paraplejia (1+C) 49 32,45 35 7,76 27 38

*|: incompleta, C: completa

No se encuentra relacidén estadisticamente significativa entre la presencia de UPP, la

espasticidad muscular, la presencia de crisis de disreflexia autondmica, la presencia de
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sensibilidad en el area genital y anal y la preocupacion por el escape de heces y las
distintas dimensiones del LISAT-8. Tampoco entre los distintos tipos de vaciamiento

vesical e intestinal y el LISAT-8.

Se encuentra relacion estadisticamente significativa entre la presencia de dolor crénico

y el LISAT social y total. Los resultados se muestran en la tabla 38:

Tabla 38: relacion entre la presencia de dolor crénico y LISAT-8

LISAT DOLOR n Media Mediana DE p25 p75 pvalor
N 41 7.0 7 27 10

SEXUAL ° 05 3 > 0,476
Si 45 656 6 312 4 10
N 41 198 21 3 18 22

SOCIAL ° ’ 0,002
Si 45 1722 19 445 15 21
] N 41 88 9 242 7 11

ECONOMICO ©° ’ ' 0,061
si 45 771 9 287 6 10

OTAL No 41 3566 37 644 31 40 o

Si 45 31,49 34 8,69 25 38

Se encuentra una relacién estadisticamente significativa entre la preocupacién por el
escape de orina durante las relaciones eréticas y el LISAT sexual. Los resultados se
muestran en la tabla 39. No se encuentra relacién estadisticamente significativa con la

preocupacion por el escape de heces.

Tabla 39: relacién entre la preocupacion por el escape de orina durante las relaciones

erdticas y el LISAT-8

LISAT Preocupacion Media Mediana DE p25 p75 P

escape orina valor

SEXUAL No 41 7,61 8 2,9 6 10 0,033
Si 45 6,2 6 3,12 3 9

SOCIAL No 41 18,88 20 3,56 17 21 0,393
Si 45 18,13 19 4,4 15 21
p No 41 8,73 9 2,33 7 10

ECONOMICO 0,06
Si 45 7,6 7 3,09 5 10
No 41 35,22 37 7,16 31 41

TOTAL 0,054
Si 45 31,93 35 8,31 26 38

En la tabla 40 se puede observar un resumen con la significacidon estadistica del LISAT-8

en relacién con las variables anteriores.
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Tabla 40: significacion estadistica del LISAT-8 con el estado civil, el tipo de lesion

medular, la presencia de dolor crénico y la preocupacion por el escape de orina

Ti P - P <
LISAT Estado civil |pc.>’de resen’m.a reocupacnc?n

lesion dolor crénico escape de orina
SEXUAL * * *% *
SOCIAL * * * * ok
ECONOMICO Hok s ** * ¥
TOTAL * * * *

*Estadisticamente significativo (p=<0,05)
**Sin significacion estadistica (p>0,05)

4.2.4. Resultados relacionados con la sexualidad

4.2.4.1. Comunes para ambos sexos

4.2.4.1.1. Preocupacion por el escape involuntario de orina y heces durante

las relaciones erdticas

El 52,3% (n=45) refiere sentirse preocupado por el escape de orina durante las

relaciones erdtica. El 43,5% (n=37) lo refiere por el escape de heces.

4.2.4.1.2. Aparicion de crisis de disreflexia autonomica durante las relaciones

eroticas

El 9,4% (n=8) ha presentado alguna crisis de disreflexia autondmica durante las

relaciones erdticas.

4.2.4.1.3. Uso de libros, peliculas, musica o arte con contenido erético

La distribucién sobre el uso de libros, peliculas, musica o arte con contenido erético

viene detallada en la tabla 41.
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Tabla 41: distribucion de uso de libros, peliculas, musica o arte con contenido erético

Uso material eroético n %

Nunca 29 33,7
Rara vez 29 33,7
A veces 20 23,3
A menudo 6 7,0
Diariamente 2 2,3
Total 86 100

4.2.4.1.3.1. Relacién entre el uso de contenido erético y las caracteristicas

sociodemograficas

El uso de contenido erdtico en forma de libros, peliculas, musica o arte no se encuentra
estadisticamente relacionado con el sexo, con la edad, ni con el estado civil. Existe una
relacion estadisticamente significativa (p valor=0,001) con el nucleo de convivencia, el
86,2% (n=50) de los que lo utilizan nunca o rara vez viven en pareja o solos y el 53,6%
(n=15) de los que lo utilizan a veces, siempre o a menudo, en relacién a los que cohabitan

con sus padres o en una residencia.

4.2.4.1.3.2. Relacion entre el uso de contenido erético y variables

relacionadas con la lesion medular

El uso de contenido erdtico se encuentra estadisticamente relacionado con el tipo de
lesion segun afectacion de miembros, agrupada en tetraplejias (completas e
incompletas) y paraplejias (completas e incompletas) con un p valor=0,013; el 73,5%
(n=36) de los que lo utilizan rara vez o nunca tienen una lesion tipo paraplejia, el 56%
(n=14) de los que lo utilizan a veces, a menudo o siempre tienen una lesion tipo

tetraplejia.

No se encuentra relacion entre el uso de contenido erético y el resto de variables

relacionadas con la LMT.

4.2.4.1.4. Grado de placer o disfrute de pensar y fantasear acerca del sexo

La distribucion sobre el grado de placer o disfrute de pensar y fantasear acerca del sexo

viene detallada en el grafico 8.
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Grafico 8: distribucidn sobre el grado de placer o disfrute de pensar y fantasear acerca

del sexo

Muchisimo disfrute _ 6,9% (n=6)
Mucho disfrute _ 31% (n=27)
Poco disfrute _ 14,9% (n=13)
Ningun disfrute _ 12,6% (n=11)

0 5 10 15 20 25 30 35 40

4.2.4.1.4.1. Relacion entre grado de placer o disfrute que obtiene de pensar

y fantasear acerca del sexo y variables sociodemograficas.

El grado de disfrute o placer que obtiene de pensar y fantasear acerca del sexo no se
encuentra estadisticamente relacionado con el sexo, la edad, el estado civil, ni el nicleo

de convivencia.

4.24.1.4.2. Relacidn entre grado de placer o disfrute que obtiene de pensar

y fantasear acerca del sexo y variables relacionadas con la lesién

Si se analiza el grado de placer o disfrute que se obtiene de pensar y fantasear acerca
del sexo y el tipo de lesién agrupada en paraplejias y tetraplejias, encontramos una
relacién estadisticamente significativa con un p valor= 0,025. El 88,9% de las personas
con una tetraplejia y el 65,3% (n=32) de las personas con una paraplejia tienen algo,

mucho o muchisimo disfrute.

Existe una relacién estadisticamente significativa entre el grado de placer o disfrute al
pensar o fantasear acerca del sexo y el nivel de la lesién con un p valor=0,032. EI 89,7%
(n=26) de las personas con lesidn cervical, el 65,8% (n=25) de las que tienen una lesién
dorsal y el 57,1% (n=8) de las que tienen una lesién lumbo-sacra tienen algo, mucho o

muchisimo disfrute.
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Existe una relacion estadisticamente significativa entre el grado de placer o disfrute al
pensar o fantasear acerca del sexo y la presencia de UPP (p valor=0,049). El 83,3% (n=30)
de las personas con UPP y el 64% (n=32) de las que no tienen UPP tienen algo, mucho o
muchisimo placer al pensar o fantasear acerca del sexo. Con el resto de complicaciones

secundarias no se encuentra relacion.

Si se analiza la relacidn con el tipo de vaciamiento de la vejiga, el 79,4% (n=27) de las
personas con vaciamiento de la vejiga espontdneo o con maniobra de Credé, el 76,2%
(n=32) de personas que realizan sondaje vesical intermitente, el 42,9% (n=3) de las
personas con sonda vesical permanente o sonda suprapubica y el 25% (n=1) de los que
utilizan paial por incontinencia tienen algo, mucho o muchisimo placer (p valor=0,035).

No existe relacion estadisticamente significativa con el tipo de vaciamiento intestinal.

4.2.4.1.5. Grado de importancia de la vida erética en relaciones de pareja
La distribucién sobre el grado de importancia de la vida erdtica en las relaciones de

pareja, se expresa en la Tabla 42.

Tabla 42: grado de importancia sobre la vida erdtica en relaciones de pareja

Importancia vida erética n %

Muy poco importante 6 6,9
No importante 5 5,8
Relativamente importante 20 23

Importante 39 44,8
Muy importante 17 19,5
Total 87 100

4.2.4.1.5.1. Relacion entre grado de importancia de vida erdtica en

relaciones de pareja y variables sociodemograficas vy

relacionadas con la lesion.

No se encuentra relacidn estadisticamente significativa entre el grado de importancia
de vida erdtica y las relaciones de pareja y las variables sociodemograficas, ni

relacionadas con la lesion.
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4.2.4.1.6. Frecuencia de obtencion de orgasmo

La distribucion sobre la frecuencia de obtencién de orgasmo (cuando se produce una
alta excitacidén) se desglosa en: el 42,9%(n=36) no tiene orgasmo nunca, el 16,7%(n=14)
lo tiene a veces, un 14,3%(n=12) lo tiene a menudo, un 14,3% (n=12) siempre y un 11,9%

(n=10) lo tiene rara vez.

4.2.4.1.7. Grado de placer o disfrute obtenido con los orgasmos y grado de
placer o disfrute obtenido a lo largo de la relaciéon erética (no

valorando exclusivamente el momento del orgasmo)

Las distribuciones sobre el grado de disfrute o placer obtenidos tanto en el momento

del orgasmo como a lo largo de la relacidn erdtica vienen expresadas en el grafico 9.

Grafico 9: distribucidn sobre el grado de placer o disfrute obtenido con la relacion

sexual en general y con el orgasmo

. B 5% (13)
Muchisimo placer - N 21,2% (n=11)

% (n=34)
Mucho placer 36,5% (n=19)

D 30,1% (n=25)
Algo de placer Y 23,1% (n=12)

8,4% (n=7)
Poco placer - 9,6% (n=5)
—_ 4,8% (n=4)
ningan placer | "5 o (r-5

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45

M Placer en relacion sexual % M Placer en orgasmo %

4.2.4.1.7.1. Relaciones entre el grado de placer durante la relaciéon sexual y

el orgasmo y variables sociodemograficas

El grado de placer sentido durante las relaciones erdticas presenta una relacién
estadisticamente significativa con el estado civil con un p valor=0,019; de los que tienen

ninguno, poco o algo de placer, el 60% (n=21) son solteros, separados o viudos y el 40%
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(n=14) casados o en pareja. De las personas que tienen mucho o muchisimo placer, el

66% (n=31) estaban casados o en parejay el 34% (n=16), solteros, separados o viudos.

No se encuentra relacion estadisticamente significativa con el resto de variables.

4.2.4.1.7.2. Relaciones entre el grado de placer durante la relacion sexual y

el orgasmo y variables relacionadas con la lesion

El grado de placer sentido durante el orgasmo presenta una relacion estadisticamente
significativa con el nivel de la lesién con un p valor=0,05. De las personas que sienten
mucho o muchisimo placer durante el orgasmo, un 46,4% (n=13) tienen lesiones

cervicales, un 46,4 (n=13) dorsales y un 7,1% lumbosacras (n=2).

En la tabla 43 se presentan las principales relaciones respecto al grado de placer durante
la relacion sexual y durante el orgasmo vy la sensibilidad en el adrea genital y anal y la

preocupacion por el escape de orina y heces durante la relacion sexual.

Tabla 43: relaciones entre el grado de placer durante la relacion sexual y el orgasmo, y
la presencia de sensibilidad en el area genital y anal y la preocupacion por el escape de

orina y heces durante la relacién sexual
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4.2.4.1.8. Percepcion de la imagen corporal previa a la lesién y actual.

La distribucion sobre la percepcion de la imagen corporal previa a la lesiéon y en la

actualidad se encuentra detallada en el grafico 10.
Grafico 10: percepcion de la imagen corporal previa a la lesién medular y actual

N 11,4% (n=10)
Muy insatisfecho B 3,4% (n=3)

. P 35,2% (n=31)
Insatisfecho 6,8% (n=6)
. 44,3% (n=39)
. 9,1%(n=8)
Muy satistecho _ 43,2% (n=38)
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4.2.4.1.8.1. Relacidn entre la percepcion de la imagen corporal actual y
variables sociodemograficas y relacionadas con la lesion

Se encuentra una relacion estadisticamente significativa entre el nldcleo de convivencia

y la imagen actual con un p valor=0,039. De las personas que viven con sus padres o en

instituciones, un 68,18% (n=15) se encuentran insatisfechos o muy insatisfechos con su

imagen corporal. No se encuentra relaciéon estadisticamente significativa con el resto de

variables sociodemograficas ni con las variables relacionadas con la LMT.

4.2.4.1.9. Cambio sobre percepcion de capacidad de seduccion tras la lesidn

medular

La distribucidn sobre el cambio sobre la percepcién de la capacidad de seduccién tras la

lesién medular se especifica en el grafico 11.
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Grafico 11: cambio sobre la percepcion de capacidad de seduccion tras la lesidon

medular
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4.2.4.1.9.1. Relacidon entre el cambio de percepciéon en la capacidad de
seduccion y variables sociodemograficas y relacionadas con la
lesion
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El cambio de percepcion en la capacidad de seduccidn se encuentra relacionado con el
estado civil con una relacidon estadisticamente significativa (p valor=0,026) El 81,1%
(n=30) de las personas solteras, separadas o viudas, es decir, sin pareja en la actualidad,
sienten que su capacidad de seduccién se encuentra disminuida o desaparecida. El
74,1% (n=20) de las personas casadas o en pareja perciben que su capacidad de

seduccion se encuentra igual o aumentada.

El resto de variables sociodemograficas y relacionadas con la lesién no se encuentran
estadisticamente relacionadas con el cambio de percepcidon en la capacidad de

seduccidn.

4.2.4.1.10. Cambios en la satisfaccion con la vida sexual tras la lesion medular

La distribucién sobre los cambios en la satisfaccion con la vida sexual tras la lesion

medular se especifica en el grafico 12.
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Grafico 12: cambios en la satisfaccidn con la vida sexual tras la lesion medular
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4.2.4.1.10.1. Relacion entre el cambio de satisfaccidon con la vida sexual tras
la lesion medular y variables sociodemograficas y relacionadas

con la lesion
Se encuentra una relacidon estadisticamente significativa entre la presencia de
sensibilidad en el area genital y el cambio en la satisfaccion de la vida sexual: de las
personas sin sensibilidad genital, el 76,5% (n=26) tiene su satisfaccidon disminuida en
distinto grado (poco, mucho o completamente); también la tiene disminuida, un 80%
(n=24) de los lesionados con sensibilidad parcial y un 50% (n=11) de los lesionados

medulares con presencia de sensibilidad (p=0,041).

No se encuentra relacion con el resto de variables sociodemograficas ni relacionadas

con la LMT.

4.2.4.1.11. Percepcion sobre el grado de satisfaccion a la pareja

La distribucién sobre el grado de satisfaccidn a la pareja viene detallada en la tabla 44:
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Tabla 44: percepcion sobre el grado de satisfaccién a la pareja

Grado satisfaccion pareja n %

Casi nunca 12,3
Pocas veces 7 10,8
Algunas veces 11 16,9
Muchas veces 17 26,2
Casi siempre 22 33,8
Total 65 100

4.2.4.1.11.1. Relacion entre la percepcion sobre el grado de satisfaccion a la

pareja y variables sociodemograficas y relacionadas con la lesion

Se encuentra una relacién estadisticamente significativa entre la percepcion en el

grado de satisfaccion a la pareja y el tipo de lesidn segun afectacion de miembros: un

84,2% (n=16) de las personas con tetraplejia (completa e incompleta) consideran

satisfacen a su pareja muchas veces o casi siempre y un 52,6% (n=20) de las personas

con paraplejia (completa e incompleta), con un p valor=0,02.
No se encuentra relacién con el resto de variables.

4.24.1.12. Satisfaccion sobre el deseo de procreacion

La distribucidon sobre el deseo de procreacion viene detallada en el grafico 13:

Grafico 13: satisfaccidon con el deseo de procreacion

ENo MSi MParcialmente

® No deseaba tener hijos

115



4.2.4.1.12.1. Relacion entre la satisfaccion con el deseo de procreacion y

variables sociodemograficas y relacionadas con la lesion

El deseo de procreacidon se encuentra relacionado con el estado civil y el nucleo de

convivencia.

Respecto al estado civil, el 83,3% (n=30) de los solteros, separados o viudos no tienen
su deseo de procreacion resuelto, y el 62,5%(n=25) de los casados o convivientes en

pareja (p valor=0,043)

Respecto al nucleo de convivencia, el 64,9% (n=37) de las personas que viven en pareja
o solos no tiene su deseo de procreacion resuelto, y el 95% (n=19) de los que conviven

con sus padres o en un dispositivo residencial (p valor=0,009).

No se encuentra relacion con el resto de variables sociodemograficas ni relacionadas

con la LMT.

4.2.4.1.13. Uso de ayudas para tener hijos

La distribucion del uso de apoyos para tener hijos se encuentra detallada en la tabla 45.

Tabla 45: uso de apoyos para tener hijos

Ayudas para tener hijos n %
Sin ayuda 44 80
Inseminacion artificial 2 3,6
Inseminacion artificial con donante 0 0
Fertilizacion in vitro 4 7,3
Fertilizacion in vitro con donante 0 0
Uso de vibradores 3 5,5
Otros 2 3,6
Total 55 100

4.2.4.1.14. Resultados referentes al cuestionario SIS

Los resultados sobre deseo sexual actual comparado con la situacion previa a la lesién y
sobre la importancia dada a la sexualidad en comparacidn con la situacion previaala LM

se muestra en las tablas 46 y 47.
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Tabla 46: deseo sexual ahora comparado con la situacidn previa a la lesién medular

n %
Inexistente 12 13,8
Disminuido 28 32,2
Sin cambio 36 41,4
Aumentado 11 12,6
Total 87 100

Tabla 47: importancia dada a la sexualidad en comparacién con la situaciéon previa a la

lesion medular

n %
Inexistente 5 5,8
Disminuida 27 31,4
Sin cambio 37 43
Aumentada 17 19,8
Total 86 100

La satisfaccién con las relaciones erdticas de pareja antes de la lesidon y en la actualidad

se muestra en el grafico 14.

Grafico 14: satisfaccidon con las relaciones eréticas de pareja antesde laLM yen la

actualidad
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Las posibilidades y habilidades para satisfacer su propia sexualidad y la de su pareja se

muestran en el grafico 15.
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Grafico 15: posibilidades y habilidades para satisfacer su propia sexualidad y la de su

pareja
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La media del sumatorio SIS es 8,93 con una DE=4,09 y una mediana de 8,50.

La resta del SIS antes-después de la lesidn es de 0,07 con una DE=2,50 y una mediana de

0.

4.2.4.1.14.1. Relacion entre sumatorio SIS y variables sociodemograficas

Se encuentra una relacion estadisticamente significativa entre el sumatorio SIS y el

estado civil agrupado en soltero, separado o divorciado o viudo, es decir, sin pareja en

la actualidad y en pareja o casado, es decir, con pareja en la actualidad. Esta se muestra

en la tabla 48:

Tabla 48: relacién entre el sumatorio SIS y el estado civil

n Media Mediana DT p25 p75 p valor

Sin pareja 39 7,13 7 4,03 5 9,5
<0,001

Con pareja 48 10,42 11 3,58 8 13

No se encuentra relacidn estadisticamente significativa con el resto de variables

sociodemogrificas.
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4.2.4.1.14.2. Relacién entre sumatorio SIS y preocupacion por el escape de
orina y heces durante las relaciones eroéticas

Se encuentra una relacién estadisticamente significativa entre la preocupacién por el

escape de orina y el sumatorio SIS, no encontrandose respecto a la preocupacioén por el

escape de heces. Esto se muestra en la tabla 49.

Tabla 49: relacion entre el sumatorio SIS y la preocupacion por el escape de orina 'y

heces durante las relaciones eroticas

n Media Mediana DT p25 p75 pvalor

Preocupacién No 41 10,44 11 3,94 8 13 0.002
escape orina Si 15 7,78 7 3,69 5 11 ’

HE No 48 9,52 10 4,1 7 13
Preocupacion . 0,291
escape heces Si 37 8,59 8 3,82 6 12

4.2.4.1.14.3. Relacién entre sumatorio SIS y tiempo de lesion

Existe una relacion estadisticamente significativa entre el sumatorio SIS y el tiempo de

lesion con un p valor=0,035.

4.2.4.2. Resultados referentes a los hombres

4.2.4.2.1. Resultados referentes al Sexual Health Inventory for Men (IEEF-5)

Los resultados del IEEF-5 sobre confianza en poder tener y mantener una ereccién,
frecuencia en las que las erecciones tienen dureza suficiente para la penetracion,
frecuencia en las que se ha podido mantener la ereccion tras la penetracion, grado de
dificultad en el mantenimiento de la ereccidn hasta el final del acto sexual y frecuencia
de relaciones sexuales satisfactorias, todo ello referido a los ultimos 6 meses, viene

especificado en las tablas 50, 51, 52,53 y 54 respectivamente:
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Tabla 50: grado de confianza de tener y mantener una ereccién

Confianza tener y mantener ereccion n %

Muy baja 20 31,2
Baja 11 17,2
Moderada 14 21,9
Alta 12 18,8
Muy alta 7 10,9
Total 64 100

Tabla 51: frecuencia de erecciones con suficiente dureza para la penetracién

Erecciones suficiente dureza penetracion n %

Casi nunca 20 32,3
Pocas veces 7 11,3
Algunas veces 13 21

Muchas veces 8 12,8
Casi siempre 14 22,6
Total 62 100

Tabla 52: frecuencia de mantenimiento de la ereccidn tras la penetracidn

Mantenimiento ereccidn tras penetracion n %

Casi nunca 23 37,8
Pocas veces 8 13,1
Algunas veces 16 26,2
Muchas veces 6 9,8
Casi siempre 8 13,1
Total 61 100

Tabla 53:grado de dificultad en el mantenimiento de la ereccion hasta el final del acto

sexual

Dificultad para mantener ereccion n %

Extremadamente dificil 17 28,3
Muy dificil 13 21,7
Dificil 9 15

Ligeramente dificil 8 13,3
Nada dificil 13 21,7
Total 60 100
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Tabla 54: frecuencia de relaciones sexuales satisfactorias

Satisfaccion en relaciones sexuales n %

Casi nunca 16 26,3
Pocas veces 6 9,8
Algunas veces 13 21,3
Muchas veces 13 21,3
Casi siempre 13 21,3
Total 61 100

Los resultados sobre el grado de disfuncion eréctil vienen detallados en el grafico 16.

Grafico 16: grado de disfuncidn eréctil
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El 85,2% (n=52) de los hombres presentan disfuncion eréctil de algun grado.

La media sobre el sumatorio de |IEEF-5 es de 9,59 con una DE=8,15, teniendo una

mediana de 8.

42.4.2.1.1. Relacion entre el grado de disfuncion eréctil y variables

relacionadas con la lesion

Si se compara el grado de disfuncion eréctil con el tipo de lesidn (segln afectacion de
miembros y segln el nivel neuroldgico) se encuentra una relacién estadisticamente

significativa. Ver tablas 55 y 56:
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Tabla 55: relacion entre grado de disfuncion eréctil y tipo de lesion medular segun

afectacion de miembros

Paraplejia (C+1*)

Tetraplejia (C+1*)

n % n % p valor
Leve 2 6,1 10 47,6
De leve a moderada 8 24,2 4 19,1
Moderada 6 18,2 2 9,5 0,012
Grave 11 33,3 3 14,3
No DE 6 18,2 2 9,5
Total 33 100 21 100

*C: completa, I: incompleta

Tabla 56: relacion entre grado de disfuncion eréctil y tipo de lesion medular segun

nivel neurolégico

Cervical Dorsal Lumbo-sacra
n % n % n % p valor
Leve 11 47,9 1 3,7 2 25,0
De leve a moderada 4 17,4 6 22,2 2 25,0
Moderada 2 8,7 5 18,5 1 12,5 0,021
Grave 3 13,0 9 33,4 3 37,5
No DE 3 13,0 6 22,2 0 0
Total 23 100 27 100 8 100

Existe una relacién estadisticamente significativa entre el grado de disfuncidn eréctil y

la presencia de UPP (p valor=0,025), no existiendo relacion con el resto de

complicaciones secundarias. Ver tabla 57.

Tabla 57: relacion entre grado de disfuncion eréctil y presencia de ulceras por presion

NO UPP UPP

n % n % p valor
Leve 8 25,8 6 20,7
De leve a moderada 5 16,1 8 27,7
Moderada 1 3,2 7 24,1 0,025
Grave 9 29,0 7 24,1
No DE 8 25,9 1 3,4
Total 31 100 29 100
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Si se analiza la relacidn entre el grado de disfuncidn eréctil y la presencia de sensibilidad

genital y anal, se encuentra una relacidn estadisticamente significativa. Esta se muestra

en las tablas 58 y 59 respectivamente.

Tabla 58: relacién entre grado de disfuncion eréctil y presencia de sensibilidad genital

No Parcialmente Si

n % n % n % p valor
Leve 4 14,3 4 28,6 6 31,6
De leve a moderada 6 21,4 4 28,6 4 21,0
Moderada 6 21,4 1 7,1 1 5,3 0,015
Grave 11 39,3 4 28,6 1 5,3
No DE 1 3,6 1 7,1 7 36,8
Total 28 100 14 100 19 100

Tabla 59: relacion entre grado de disfuncidn eréctil y presencia de sensibilidad anal

No Parcialmente Si

n % n % n % p valor
Leve 4 13,8 4 26,7 6 35,3
De leve a moderada 6 20,7 5 33,2 3 17,6
Moderada 7 24,1 1 6,7 0 0,0 0,035
Grave 10 34,5 4 26,7 2 11,8
No DE 2 6,9 1 6,7 6 35,3
Total 29 100 15 100 17 100

Se encuentra una relacion estadisticamente significativa entre el grado de disfuncion

eréctil y el tipo de vaciamiento intestinal seglin su control volitivo. Esto se muestra en la

tabla 60.

Tabla 60: relacion entre grado de disfuncion eréctil y tipo de vaciamiento intestinal

Voluntario Involuntario

n % n % p valor
Leve 4 23,6 10 22,7
De leve a moderada 3 17,6 11 25,0
Moderada 0 0,0 8 18,2 0,006
Grave 3 17,6 13 29,5
No DE 7 41,2 1 4,6
Total 17 100 43 100

123



4.2.4.2.2. Ayudas para conseguir o mantener la ereccidn

La distribucién de ayudas para conseguir o mantener la ereccidon es: el 42,6% utiliza
farmacos orales, el 6,6% (n=4) farmacos inyectados en el pene y el 1,6% (n=1) tiene una

protesis peneana. El 49,2% no utiliza ningun farmaco para la ereccion.

4.2.4.2.2.1. Relacion entre el uso de ayudas para conseguir o mantener la

ereccion y variables sociodemograficas

Se encuentra una relacién estadisticamente significativa entre el uso de ayudas para
conseguir o mantener la ereccion y el estado civil (p valor=0,009). De las personas que
utilizan farmacos para ayudar a la ereccion, el 61,3% (n=19) se encuentran solteros,
separados o viudos. De las personas que no utilizan farmacos, el 63,6% (n=21) esta

casado o convive en pareja.

4.2.4.2.2.2. Relacion entre el uso de ayudas para conseguir o mantener la

ereccion y variables relacionadas con la lesion medular

Se encuentra una relacion estadisticamente significativa entre el tipo de vaciamiento
intestinal y el uso de ayudas para la ereccion (p=0,038). De las personas que utilizan

ayudas para la ereccion, el 83,9% (n=26) tienen un vaciamiento intestinal involuntario.
4.2.4.2.3. Frecuencia de capacidad de eyacular cuando se encuentra muy
excitado y uso de ayudas para facilitar la eyaculacién.
La distribucion de la frecuencia de la capacidad de eyacular viene desglosada en la tabla

61.

Tabla 61: distribucion de la frecuencia de la capacidad de eyacular

Capacidad eyacular n %

Nunca 34 54,8
Rara vez 8 12,9
A veces 4 6,5
A menudo 8 12,9
Siempre 8 12,9
Total 62 100
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4.2.4.2.3.1. Relacidon entre la capacidad de eyacular y el estado civil

Se encuentra una relacion estadisticamente significativa entre la frecuencia de eyacular
cuando existe una alta excitacion y el estado civil (p=0,034). De los lesionados que
eyaculan aveces, a menudo o siempre, el 75% (n=15) se encuentra casado o conviviendo

en pareja.

4.2.4.2.3.2. Relacion entre la capacidad de eyacular y las variables

relacionadas con la lesion

Se encuentra una relacidn estadisticamente significativa entre el tipo de lesion segun
extension y la frecuencia de eyacular cuando existe una alta excitacion (p=0,038). El
76,7% (n=23) de los hombres con lesién completa y el 50% (n=13) eyaculan rara vez o

nunca.

Se encuentra una relacidon estadisticamente significativa entre la presencia de
sensibilidad en el area genital y la frecuencia de eyaculacion cuando se esta muy
excitado (p=0,014). De los lesionados medulares que eyaculan a veces, a menudo o
siempre, el 55% (n=11) tienen sensibilidad genital, el 25% (n=5) no la tienen y el 20%
(n=4) la tienen parcialmente. De los lesionados que eyaculan rara vez o nunca, el 57,1%
(n=24) no tienen sensibilidad en el area genital, el 23,8% (n=10) la tienen de forma
parcial y el 19,1% (n=8) no tienen sensibilidad. No existe relacién estadisticamente

significativa con la presencia de sensibilidad en el area anal.

Se encuentra una relacién estadisticamente significativa entre el tipo de vaciamiento
intestinal y la frecuencia de eyaculacion (p=0,032). De las personas con vaciamiento
intestinal voluntario, el 52,9% (n=9) eyaculan a veces, a menudo o siempre; de las

personas con vaciamiento involuntario, el 75,6% (n=34) eyaculan rara vez o nunca.

Un 11,9% (n=8) utiliza vibradores peneanos para facilitar la eyaculacion.
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4.2.4.3. Resultados relacionados con la sexualidad de las mujeres

4.2.4.3.1. Grado de excitabilidad

La distribucion sobre la frecuencia de excitarse con facilidad con las cosas que le gustan

viene reflejada en el grafico 17:
Grafico 17: frecuencia de excitarse con facilidad con las cosas que le gustan

40 36,4%
(n=8)
31,8%

35 (<)

30
25

18,2%

20 (n=4)
13,6%

15 (n=3)

10

0

Nunca Rara vez A veces A menudo Siempre

No se encuentran relaciones estadisticamente significativas entre la facilidad de
excitarse con las cosas que le gustan y las variables sociodemograficas o relacionadas

con la lesion.

4.2.4.3.2. Frecuencia en consecucion de excitacion y pérdida de interés.

La distribucién sobre la frecuencia en la consecucion de excitacién y posterior pérdida

de interés se encuentra detallada en la tabla 62.
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Tabla 62: distribucion sobre la frecuencia de consecucion de excitacidon y pérdida de

interés

Excitacion y pérdida de interés n %

Nunca 4 18,3
Rara vez 7 31,8
A veces 5 22,7
A menudo 5 22,7
Siempre 1 4,5
Total 22 100

Se encuentra una relacion estadisticamente significativa entre el nicleo de convivencia
y la frecuencia de excitacién y posterior pérdida de interés. El 100% (n=11) de las
mujeres a las que esta situacion les ocurre rara vez o nunca, viven solas o en pareja y el

54,5% (n=6) de las que les ocurre a veces, a menudo o siempre.

4.2.4.3.3. Frecuencia de lubricacién vaginal satisfactoria y uso de ayudas para

la lubricacion

La distribucion sobre la frecuencia de lubricacion vaginal satisfactoria se encuentra

detallada en la tabla 63.

Tabla 63: distribucién sobre la frecuencia de lubricacidn vaginal satisfactoria durante la

actividad sexual

Lubricacidn vaginal satisfactoria n %

Nunca 2 9,5
Rara vez 2 9,5
A veces 4 19

A menudo 6 28,6
Siempre 7 33,4
Total 21 100

No se encuentra relacidn estadisticamente significativa entre frecuencia de lubricacién

satisfactoria y variables sociodemograficas ni relacionadas con la lesion.

Respecto al uso de ayudas para la lubricacién: el 81% (n=17) no utiliza ninguna ayuda y

el 19% (n=4) utiliza hidratantes o lubricantes vaginales.
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No se encuentra relacién estadisticamente significativa entre el uso de ayudas para la

lubricacidn y las variables sociodemograficas ni relacionadas con la lesion.

4.2.5. Percepcion sobre si el sistema de salud le ha dado suficiente
informacidn y apoyo respecto a como enfrentar la sexualidad

El 85,1% (n=74) siente que no ha recibido suficiente informacion y apoyo por parte del

sistema de salud respecto a cdmo enfrentar su sexualidad.

4.2.6. Fuentes de informacion o consejo utilizadas sobre sexualidad
tras la lesion medular

Las fuentes de informacion utilizadas sobre sexualidad tras la lesion medular vienen

detalladas en el gréfico 18:

Grafico 18: fuentes de informacion utilizadas sobre sexualidad tras la lesion medular
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4.2.6.1. Relacidon entre fuentes de informacion sobre sexualidad tras LM y
variables sociodemograficas.

Las relaciones entre las fuentes de obtencién informacion sobre sexualidad tras LM
y el sexo se encuentran en la tabla 64. Se observa cémo los hombres acuden a
informarse mas que las mujeres de forma significativa a los profesionales sanitarios,
mientras que las mujeres lo hacen en mayor medida a través de comparieros, amigos

0 parejas.
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Tabla 64: relacion entre las fuentes de informacion sobre sexualidad tras la LM y sexo

Hombres Mujeres
n % n % Total p valor
Profesionales No 36 64,3 20 35,7 56 (100%) 0.033
sanitarios Si 25 86,2 4 13,8 29 (100%) ’
Compafieros, amigos _ No 48 80 12 20 60(100%)  1og
o0 parejas Si 13 52 12 48 25 (100%) ’
Asociaciones N? 50 73,5 18 26,5 68 (100%) 0.55
Si 11 64,7 6 35,3 17 (100%)
Internet N? 39 72,2 15 27,8 54 (100%) 0,902
Si 22 71 9 29 31 (100%)
Libros o No 53 70,7 22 29,3 75 (100%) 0.718
revistas Si 8 80 2 20 10 (100%) ’

4.2.6.2. Relacion entre obtencion de informacion sobre sexualidad tras la LM y
complicaciones secundarias

Existe una relacion entre la obtencidn de informacion sobre sexualidad por parte de los
profesionales y la presencia de UPP (p=0,014). No existe relacién con el resto de

complicaciones secundarias.

Si se estudia la relacion entre la obtencion de informacién sobre sexualidad por parte
de profesionales y el método de vaciamiento intestinal, se ve que el 89,7% de las
personas que obtienen informacion de los profesionales no tienen un vaciamiento
voluntario, es decir, uso de irrigadores, painal, etc. (p=0,027). No existe relacién con el

vaciamiento vesical.

No existe ninguna relacion entre la obtencién de informacién sobre la sexualidad por

parte de las asociaciones ni en internet y el resto de variables.

Esta obtencidn por parte de compafieros, amigos o parejas, se encuentra relacionada
con el tipo de lesion segun la extensidon, de los que obtienen la informacion de

companferos, amigos o parejas, el 70,8% (n=17) tienen una lesion incompleta (p=0,005).

Esta obtencidn también se encuentra relacionada con la presencia de sensibilidad en el
area genital y anal. De los que lo obtienen el 24% (n=6) no tienen sensibilidad en el area

genital, el 20% (n=5) si la tienen y el 56% (n=14) la tiene parcialmente (p=0,021). Si se
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explora la relaciéon con la sensibilidad en el area anal, de los que si obtienen la
informacién por parte de companeros, amigos o parejas, el 20% (n=5) no tiene

sensibilidad, el 12% (n=3) si la tiene y el 68% (n=17) la tiene parcialmente. (p<0,001)

Si se relaciona la obtencidn de informacion o consejo por parte de libros o revistas sobre
el tema, con la sensibilidad en el area anal, vemos que el 70% (n=7) tiene una
sensibilidad parcial, el 30% (n=3) si tiene sensibilidad y un 0% (n=0) no tiene sensibilidad

(p=0,005).

Se puede resumir que se encuentra relacién estadisticamente significativa entre las
fuentes de informacidny las variables estudiadas en aquellos casos expuestos en la tabla

65:

Tabla 65: resumen sobre fuentes de informacidn utilizadas y variables relacionadas

Tipo de lesion Presencia Presencia No vaciamiento
Sexo segun sensacion sensacion intestinal

extension genital anal voluntario
Profesionales sanitarios 0,033* 0,797 0,508 0,391 0,027*
Companeros, amigos 559+ g go5+ 0,021* <0,001* 0,08
y pareja
Asociaciones 0,55 0,807 1 0,94 0,545
Internet 0,902 0,733 0,587 0,526 0,859
Libros y revistas 0,718 1 0,079 0,005* 0,703

*p<0,05

4.2.7. Temas relacionados con la sexualidad tratados por los
profesionales de la salud

En la pregunta abierta sobre temas relacionados con sexualidad que han sido tratados
por los profesionales de la salud, un 35,2% (n=31) dicen que no han sido informados de
nada, un 10,2% (n=9) han sido informados sobre temas referentes a la ereccién, un
10,2% (n=9) han sido informados sobre temas relacionados con la fertilidad y la
procreacion y un 4,5% (n=4) sobre temas relacionados con la sexualidad en general. A
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un 2,3% (n=2) de las personas les informaron sobre: zonas erdgenas, relaciones sexuales
alternativas, medicacidn, satisfaccion u orgasmo y manifestaron que la informacién fue

“poca.”

Hay diversos temas relacionados con la sexualidad a los que se ha informado a un 1,1%
(n=1): lubricantes, eyaculacion, “sobre todo”, sobre fisiologia, vejiga neurdgena y

sexualidad, anticonceptivos, suelo pélvico y masajes.

4.2.8. Temas sobre los que se hubiera precisado informacidén
Un 35,2% (n=31) dejod la pregunta en blanco, un 11,4% (n=10) considera que necesita
informacién sobre todo, un 10,2% (n=9) sobre la adaptacion a la nueva situacién vy las
alternativas, un 7,9% (n=7) sobre la sexualidad en general y otro 7,9% (n=7) considera
gue se le debe informar sobre la sexualidad pero sin concretar los temas, un 6,8% (n=6)
precisa informacion sobre erecciones, satisfaccion, placer u orgasmo, practicas sexuales
alternativas, posturas o practicas no normativas, un 5,7% (n=5) sobre masturbacion, un
4,5% (n=4) sobre sensibilidad y asesoramiento de la pareja, un 2,3% (n=2) sobre grupos

de apoyo, eyaculacidn, autoestima, zonas erégenas y disfunciones sexuales.

Un 1,1% (n=1) considera que precisa informacion sobre: congelacion de esperma, sexo
anal, infecciones de orina, manejo de la incontinencia, rehabilitacion sexual, suelo
pélvico, respuesta sexual humana, deseo, ayudas técnicas, habilidades sociales,

adaptacion psicoldgica, juguetes erdticos, libros y métodos anticonceptivos.

Un 4,5% (n=4) considera que no se le debe informar sobre ninglin tema relacionado con

la sexualidad.

4.2.9. Resultados relacionados con la valoracion de la figura del

asistente sexual
La opinidn sobre la figura del asistente sexual con el fin de acceder al propio cuerpo o al
de una pareja: un 53,41% (n=47) estd a favor de esta figura, un 7,95% (n=7) no tienen
opinion sobre ella, un 3,41% (n=3) esta en contra de su existencia, un 2,27% (n=2) creen
que es una figura escasa o pobre y un 1,14% (n=1) cree que no es necesaria en su caso.

Un 31,81% (n=28) ha dejado la pregunta en blanco.
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Respecto a la opinidn sobre la figura del asistente sexual entendida como alguien con
guien mantener relaciones eréticas: un 48,86% (n=43) esta a favor, un 7,95% (n=7) no
tienen opinion sobre ello, un 2,27% (n=2) estan en contra y un 4,55% (n=4) no lo

considera necesario para su caso. Un 36,36% (n=32) ha dejado la pregunta en blanco.
4.3. Fase lll: Vivencias percibidas en personas con lesion

medular adquirida respecto a los cambios acontecidos

en su sexualidad a raiz de la lesion medular

Se realizaron 8 entrevistas a personas con lesién medular: cuatro hombres, tres mujeres

y una pareja en la que él tenia la lesién medular.

Las edades de adquisicidn de la lesion medular fueron: dos personas 17 afios, 18, 19, 24,
35, 40 y 62 anos, con una media de 29, una mediana de 21,5 y una desviacién estandar

de 15,95.

El tiempo con la lesién medular fue de: dos personas 2 aios, 3, 5, 15, dos personas 23 y
28 afos, con una media de 12,62, una mediana de 10 y una desviacidon estandar de

10,91.

El estado civil en el momento de la entrevista fue: 3 personas estaban solteras, 3

casadas, 1 convivia en pareja y una divorciada.

Los tipos de lesién medular fueron: C5-C6 incompleta, C5 incompleta, C5-C7 incompleta,
D6, dorsal alta, dorsal baja, D6 completa, D11 completa. Es decir, 3 personas con una

tetraplejia y 5 con una paraplejia.

Como producto de apoyo para la movilidad, 7 personas utilizaban silla de ruedas y una,

muletas.
Caracteristicas de cada entrevistado:

- H1: hombre de 34 afios, con lesién D6 completa desde hace 15 afios. La causa de
la lesion fue un accidente de tréafico laboral. En la actualidad tiene pareja con la

que convive.
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H2: hombre de 23 afos, con lesion C5-C6 incompleta, ASIA B, sin capacidad
motora y con sensibilidad parcial infralesional desde hace 5 afos. La causa de la
lesién fue una zambullida. En la actualidad esta soltero.

H3: hombre de 40 afos, con lesion C5-C7 incompleta con movilidad parcial en la
parte superior y sensibilidad parcial infralesional desde hace 17 afios. La causa
de la lesion fue una zambullida. En la actualidad estad soltero.

H4: hombre de 52 afos, con lesion D11-D12 completa hace 28 afios. La causa de
la lesién fue la caida de un andamio por un accidente laboral. En la actualidad se
encuentra casado.

M1: mujer de 40 afios, con lesidon C5 con sensibilidad parcial infralesional hace
23 afios. La causa de la lesion fue un traumatismo por el impacto de un columpio.
En la actualidad se encuentra soltera.

M2: mujer de 42 afios, con lesidon dorsal baja hace 2 anos. La causa de la lesion
fue una malformacion vascular medular. En la actualidad se encuentra
divorciada.

M3: mujer de 37 afios, con lesién D3-D8 hace 2 afios. La causa de la lesién fue un
infarto medular. En la actualidad se encuentra casada.

P1: pareja compuesta de un hombre de 65 afos con lesion completa D11 desde

hace 3 afios y su mujer de 64 afios. La causa de la lesion fue un atropello.

Tres personas prefirieron su casa para la realizacion de la entrevista, una, la casa de la

entrevistadora principal por proximidad, una la Facultad de Enfermeria de Gijén, una el

salén de un hotel, otra su centro de salud y otra una cafeteria. Seis entrevistas se

realizaron en Asturias, una en Vitoria y otra en Zamora.

El tiempo total de grabacién fue de 8 horas, 55 minutos, con una media de 64,12

minutos, una mediana de 54 minutos y una desviacion estandar de 33,05.

Los resultados del analisis se van a presentar, segin las categorias que han ido

emergiendo:

Impacto inicial de la lesién medular
Percepcidn respecto a la atencién de los profesionales

Vivencias durante el ingreso hospitalario y en el momento del alta hospitalaria
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- Vivencias de la corporalidad tras la lesion medular

- Proceso de sexuacion tras la lesion medular

- Vivencias de la erdtica tras la lesion medular

- Vivencias de la amatoria

- Percepciones sobre las limitaciones derivadas de la lesion medular y su relacion
con la erética

- Experiencias de reaprendizaje erotico tras la lesion medular

- Percepciones sobre las potencialidades en la erdtica derivadas de la lesion
medular

- Vivencias sobre la procreacién tras la lesion medular

- Vivencias en el ambito de la pareja tras la lesion medular

- Experiencias de asesoramiento

- Opinidén sobre las figuras de apoyo en la sexualidad tras la lesion medular

4.3.1. Impacto inicial de la lesién medular

En un primer momento, tras el diagndstico, se identifica un desconocimiento sobre qué

es una lesion medular y qué consecuencias trae asociadas:

Si te digo la verdad hasta que no pasaron...6 meses del accidente, no sabia ni qué
era la lesion medular, y solo habia estado una vez ingresado que era cuando me
rompi el cruzado, pensé que iba a estar una semana o dos y luego para casa,

como antes (H2-21).

Lo primero que te planteas ahi, primero es el desconocimiento, el no saber qué le

pasa a tu cuerpo (H3-6).

Yo durante los primeros, el primer mes o los primeros, no sé...yo le achacaba
ciertas cosas primero, a ciertas anestesias que me podian haber inyectado y que

hacian que mi cuerpo todavia no respondiese (H3-7).

Cuando se cae en la cuenta de la magnitud de la lesidn surgen sentimientos de
desconcierto, preocupacion o miedo ante la nueva realidad. Se produce un proceso de
adaptacion mental o duelo. En el proceso de duelo, se llega a la aceptacion, siendo
consciente de que la realidad del suceso podria haber sido la muerte en vez de la lesién

medular.
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Me veia muy perdida. No sabia ni por donde iba a entrar ni por donde iba a salir

(M2-2).

24 anos. Imaginaos el trauma que fue...de una vida...Yo era un tio que vivia en un
pueblo, que hacia de todo...trabajaba...estaba casado, recién casado, buscandote
la vida con tu, con tu piso nuevo...Me cambio completamente la vida, o sea, eso

fue un varapalo impresionante (H4-27).

Puedo tener la sensacion de pérdida de dnimo en general, de pérdida de...vamos
a decir, de ganas de vivir incluso en algun momento, es decir, de un proceso de

duelo de libro, sin mds (H3-49).

Cada uno tiene lo suyo, como me dice uno: - ¢ Tu eres feliz? =Si, ¢diferente?, si,
porque Iégicamente ahora tienes otra vida, pero bueno, tienes tu familia que te
apoya, estd contigo, no sé, vas evolucionando, aunque sea poco, chico no sé, y si
no, chico, es lo que hay. Como le dije yo, en vez de celebrar el aniversario, podian

estar celebrando tu funeral, suena fuerte, pero es asi (M3-41).

El proceso de adaptacion a la lesion medular suele darse en el hospital debido a que los
ingresos derivados por este proceso son largos. En ocasiones toda la rehabilitacion se da
en el hospital de ingreso y otras veces es precisa la derivacion a hospitales de referencia

nacionales.
Estuve prdcticamente casi un afio en el hospital (H2-4).

Estuve como 11 dias en la UVI de X, del hospital, no me acuerdo si era el hospital
H o la residencia Y, ahora estdn unidos, ademds. Bueno, y después de eso me
trasladaron a T [hospital de referencia], un hospital de parapléjicos y estuve

durante 9 meses aproximadamente (H3-4).

En este proceso de duelo, el apoyo de la familia y del grupo habitual de amigos es vivido

COmMOo un gran apoyo.

Yo tuve la suerte de encontrarme con gente que me ayudd muchisimo, después

una familia que me arropd en todo, eso es importantisimo y después ya tu
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capacidad (H4-13).

Ahora tienes otra vida, pero bueno, tienes tu familia que te apoya, estd contigo
(M3-41).

Con mis amigos también, que realmente no, si digo, -oye quiero bajar al sotano-
pues me bajan, no me ponen ninguna pega, ninguna traba, tanto los chicos como

las chicas, el grupo en ese sentido no tengo ningun problema (H2-37).

El grupo de iguales, referido a otras personas con lesion medular, se convierte en un

referente, en personas que asesoran a lo largo de todo el proceso de adaptacién.

Me ensefid, pues, como hacer caballitos, subir los bordillos. Es que claro te sientas
y te dicen: “ahora funciona” ¢Y? ¢ COmo hago? Es que yo no lo sé. Y yo tampoco
conocia a nadie en silla de ruedas: ni mis amigas, ni ningun familiar, ni nada. Para
mi era todo nuevo. Y luego I6gicamente te ves con todos los impedimentos que

tenemos, é¢no?, desgraciadamente (M2-2).

Me dijo: “mira, a lo mejor te viene bien hablar con este chico que te oriente y
demds”. Y asi fue, vino a hablar conmigo. Estuvimos hablando. Y empezamos a
ya tratar el tema, pero ya, la venta del coche que yo tenia que era con el
embrague: - “X [nombre de la entrevistada], esto no lo vas a conducir, épara qué
lo quieres aqui delante?” Tener un coche, ademds a ti te gusta conducir, te da
mucha libertad; qué tipo de silla deberia de comprar, una pues estrechita para
mi porque asi me iba a pesar menos, yo la iba a manejar mds; la adaptacion de

la vivienda, me tuvieron que adaptar el bafio porque tenia bordillo (M2-2).

Cuando estos referentes no estan, se vive como una limitacidn, el no conocer a nadie en
silla de ruedas dentro del propio entorno.
Es que claro te sientas y te dicen: “ahora funciona” ¢Y? ¢ Como hago? Es que yo
no lo sé. Y yo tampoco conocia a nadie en silla de ruedas: ni mis amigas, ni ningun
familiar, ni nada. Para mi era todo nuevo (M2-2).
Si conocia alguna chica, pero a lo mejor también ellas tenian alguna limitacion

mental, no era como a lo mejor en mi caso. O sea, yo una persona de mi edad,
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asi en mi misma situacion, yo no conozco a ninguna chica. A ninguna. Conoci a

chicos, pero a ninguna chica conoci (M2-2).

Por mucho que te quieran ayudar decian bueno y el coche, éy ahora qué? ¢ COmo
hacemos? ¢Y con ella? Claro, ahora cuando me ven cémo funciona, como

guardo... (M2-7).

La figura 2 muestra el mapa conceptual sobre el diagndstico de la lesidén medular.

Figura 2: vivencias tras el diagndstico de lesion medular
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4.3.2. Percepcion respecto a la atencion de los profesionales

Existen distintas opiniones sobre los profesionales.

Se valoran como aspectos negativos: la falta de conocimiento y la actitud ante la lesidn

medular, frecuentemente basada en el paternalismo y la sobreproteccion.

No hace falta que te diga los nombres, éno? Si los digo, me la trae al pairo, ni la
doctora X, nila doctora Y, no tenian ni p*** idea de lo que era una lesion medular
en ninguno de los tipos. El concepto de lesion medular era un concepto de lesion
medular en aquel momento, en el afio 2005 cuando yo tuve el accidente, de 30

afos atrds (H1-4).

Entonces, bueno, al final personalmente hablando, yo creo que hay, hay un nulo

conocimiento y sobre todo hay nulas ganas de saber (H1-11).
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“No hombre, tu no puedes andar ahi porque me enteré el otro dia que te
compraste un quad” [médico rehabilitador]. —“Claro, si, me gusta, ¢Y? Ando en
quad, épues qué problema hay?” - “A ver si te vas a caer” —“Bueno, pues si me

caigo, como si caigo de la moto” Todo como muy para atrds, cno? (H1-5)

Se valoran como aspectos positivos: el informar de forma adecuada sobre el proceso y

el interés respecto a la rehabilitacion de la persona con lesién medular.

Y luego tuve suerte con la doctora que me toco alli, X, y ademads le gustaba mucho
investigar también, siempre...nunca me decia que no si yo le decia: - “Oye, me
gustaria probar tal...”-incluso ella me decia: - “oye, por qué no pruebas a hacer
esta terapia, o pruebas a hacer esto y tal”, eso...eso a mi me vino muy bien (H2-

15)

A mi me toco una terapeuta muy buena, al menos a mi me parecio muy buena,
creo que era de las mayores que habia ahi, pero se tomaba bastante, de una
forma bastante personal el trabajo contigo, es decir, que incluso yo creo que te
tomaba carifio y tu le tomabas carifio, es decir, que se empefiaba mucho en que

tu sacases las cosas (H3-28).

Si que recuerdo que en planta hubo uno de los celadores también de los mayores
que no sé por qué algo vio, y se empefiaba bastante...es decir, era bastante
cabroncete, pero no por llamarle cabron, era bastante desagradable, pero era
una...era su pose esa, es decir, el ser borde contigo para picarte, para que tu

hicieras cosas, y con él alguna cosa mds hice, pero tampoco... (H3-30)

Desde el primer dia ya me iba un fisio a la habitacion todos los dias. La verdad
que yo estoy encantada con el neurdlogo, que es el doctor X, la verdad que muy
bien. Te explicaba las cosas muy bien, es un poco serio, pero si que es verdad que

te decia todo muy bien, te lo explicaba bien (M3-15).
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Es frecuente la busqueda de una segunda opinién médica sobre la lesion medular, bien
por desconfianza sobre el diagndstico inicial o como busqueda de otros tratamientos

alternativos no ofrecidos en el hospital de atencion.

Yo mds que nada a X [otro hospital] fui para que me asegurasen lo que tenia.
Porque yo llegaba un dia, la doctora de alli y me decia, me daba asi en la rodilla
y me decia: - “¢Qué? ¢Como vas de sensibilidad?” y yo decia: - “Hija de puta,
tengo una lesion completa, solo tienes que leerte el puto informe para entrar a la
habitacion, que soy el unico chaval de 19 afos de planta que estoy aqui. Que estd

toda la planta volcada conmigo y no te sabes ni mi informe” (H1-16).

Yo marché para Barcelona y entré en Barcelona y le dije a la doctora que me toco:
“Tu imaginate que acabo de salir aqui volando de la hostia que me han dado en
moto. Tu me revisas todo: analitica, todo, todo, todo, porque no tengo la
seguridad de lo que me han contado sea cierto. Porque cada vez me cuentan una
historia: un dia que habia aplastamiento medular, otro dia que roto, otro dia que

no sabian. Hostia, no tienes la tranquilidad en algo tan importante (H1-17)

Estuve en Santiago de Compostela, al lado, en un pueblin de al lado, hay un
centro, yo no sé lo que tardardn en cerrarlo porque la verdad es que lo han llevado
muy mal, pero bueno, eso es otro asunto, de rehabilitacion neuroldgica,
utilizaban hormona de crecimiento con la intencion de la regeneracion, bueno,

eso al final fue un cuento chino, pero bueno, yo alli me fui, éno? (M1-16).

Yo cuando tuve la lesion me marché a Estados Unidos a buscar el mand, después
estuve en Rusia...alli me operaron...Si, en Rusia en Moscu, si, si. Alli me
operaron...me operaron, me quitaron. A mi me hizo el canal medular [movimiento
de manos como de separacion] pum...un desplazamiento, entonces lo que
hicieron fue quitarme esa vértebra que sobraba, me la quitaron ¢ Para qué? para
descongestionar la médula. Dentro de lo que pude mejorar...y yo ahi mejoré.
Bueno, claro, es que nosotros claro... mejorar, mejorar... yo mejoré uy [un
poquito], pero esa mejora la tuve ¢no? Yo no vine lo mismo cuando fui a Rusia
que cuando vine. Caminar eso ya sabia que no, pero el neurocirujano ruso que

me opero me dijo que iba a mejorar en el control de esfinteres y en la sexualidad,
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que en el caminar. Y yo ahi si que hubo un impasse de mejoria, si, si (H4-13).

La figura 3 muestra el mapa conceptual sobre las percepciones respecto a la atencién

de los profesionales.

Figura 3: percepcion respecto a la atencion de los profesionales
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4.3.3. Vivencias durante el ingreso y en el momento del alta
hospitalaria

Las primeras fases de la lesidon se dan en el hospital. La experiencia hospitalaria se
percibe como buena en general. En adultos jovenes, el estar ingresado en la planta de
hospitalizacion infantil se percibe como algo ventajoso, sobre todo por el mayor
arropamiento por parte de los profesionales y la posibilidad de recibir un mayor de

tiempo de rehabilitacién, debido a la existencia de una menor masificacion.

En T [hospital de referencia nacional] bien, hombre obviamente nunca se estd
como en casa, pero bien, bien. Ademds, al ser digamos el hospital de referencia

de lesion medular en toda Espafia, eso se nota (H2-11).

A mi me metieron en la planta de nifios, tenia 18, hasta los 23 creo que te meten,
y la verdad que mucho mejor porque claro, quieras que no, el personal de planta

pues estd un poco mds...te arropa un poco mds éno? (H2-12)
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Yo tenia 17 afos, era menor de edad. Yo ademads estaba en la planta de nifios,
tuve la suerte de estar en la planta de nifios, también te digo, o sea, pero
clarisimamente. Como era menor de edad me metieron en nifios, también un
poco porque hicieron porque yo estuviera alli...no por nada, pero realmente era
un privilegio porque habia menos masificacion, yo la rehabilitacion que tenia
yo...yo conocia a gente que era un poco mds mayor que yo y que estaban en

adultos, y no hacian ni la mitad de fisioterapia que hacia yo (M1-58).

Se perciben como aspectos negativos el no cuidar la intimidad y el tratar a las personas

de forma desexualizada: habitaciones compartidas, no llamar a la puerta antes de entrar

o el ser tratado mds como un niumero que como una persona, y en concreto, como una

persona sexuada.

Estabamos en habitaciones compartidas 3 personas, continuamente entrando y
saliendo gente en un espacio bastante hostil con pues eso, con lo cual tampoco

era lo mds sugestivo para que a ti te apetezca... (H3-8).

En el hospital X fue el primer lugar en el que ves como nadie llama a la puerta,
nadie, es decir, y no es que te dejen en pelotas en el pasillo, no... a mi nunca me
dejaron en pelota en el pasillo, pero... digamos que hay bastante poco respeto
por la... bastante respeto por ti como persona sexuada, como hombre o como
mujer, en muchos casos eres un numero mds y como numero no tienes sexo...

(H3-22).

En algunas ocasiones, es en el hospital donde se dan los primeros ligues y las primeras

experiencias eroticas tras la lesion. Estas primeras experiencias se dan tanto con nuevas

parejas como con parejas previas. El hospital se percibe como un lugar incdbmodo tanto

por las instalaciones en si, como por el miedo a ser descubierto.

Yo, por ejemplo, a lo mejor tuve demasiados entre comillas ligues en el hospital:
tuve dos pero bueno, claro, fue un afio de hospital y no sé si es mucho, poco, ahi

tampoco no hay un baremo (H2-64).

Tuve la posibilidad de volver a mantener una relacion compartida con aquella
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chica con la que las habia mantenido antes y fue un desastre. Fue un desastre,
porque alli creo que empecé a comprender qué cosas pasaban, fue un clic muy
desagradable, muy desagradable para mi, que entiendo que muy desagradable
para ella, en conjunto también como muy... primero porque ni el espacio, ni el
lugar, ni el modo, era comodo, era todo muy hospitalario, evidentemente era
hospitalario porque era un hospital. Eran los bafios de un hospital en el que estas
atento a que no entre nadie, que pueda ser nadie de tus compaferos, de los
familiares de tus compafieros, nadie del personal del hospital, nadie de tu familia,

que nadie te eche de menos y empiece a buscarte, bueno una situacion...(H3-9).

A mi iban chicas a visitarme, y aunque nadie lo hablaba, el hospital era lo que
era, el hospital en algin momento se convertia en un ... no te voy a decir un
putiferio, pero si desde luego era un lugar en el que cada uno se las apafiaba
como y por donde podia, y a ciertas horas en las que no habia actividades los
pasillos de arriba, los bafios de los pasillos, las habitaciones, los jardines... pues
ahi era donde la gente tenia sus encuentros, porque eran los unicos sitios en los

que se podian dar (H3-35).

El hospital también es el espacio donde se dan los primeros asesoramientos del grupo

de iguales sobre sexualidad.

Yo recuerdo sobre todo una noche que, no sé por qué razon aquella noche en el
pasillo, en un lugar del pasillo, habia como 8 0 9 hombres, 8 0 9 hombres de
diferentes edades. Y aquella noche que yo recuerdo nitidamente, uno de los

temas que se habld era a quien se le ponia dura y a quién no (H3-57).

4.3.3.1. Vivencias en el momento del alta hospitalaria

El momento de salir del hospital se vivencia como una “salida a la realidad”, una realidad
mas dura vy dificil de lo esperado. Surgen reflexiones de que hubiera sido necesario un
mayor conocimiento, un mejor asesoramiento o una mayor rehabilitacion antes de

alcanzar ese hito.

De repente pasan 8 meses y sales del hospital de alta, y sales vendido

completamente éno?, no te han contado...de lo que tienes que saber, nada (H1-
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1).

En Navidades me dieron permiso para ir a casa. Me fui a casa, y volvi, te das
cuenta de que tienes que rehabilitar mucho mds, el mundo fuera es mds jodido
(H2-62).

Realmente nadie te preparaba para lo que te ibas a encontrar en la calle, a todos
los niveles, “no, no, tu puedes hacer una vida normal”, pero ¢ Tu qué cojones sabes
situ caminas? Si no es verdad, empezando porque cuando salga a la calle me voy
a encontrar barreras arquitectonicas, me voy a encontrar con gente que me mira

con condescendencia y me habla con condescendencia (M1-7).

La figura 4 muestra el mapa conceptual sobre las vivencias durante el ingreso y en el
momento del alta hospitalaria.

Figura 4: vivencias durante el ingreso y en el momento del alta hospitalaria
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4.3.4. \Vivencias de la corporalidad tras la lesion medular

Aparecen en los discursos referencias a la nueva realidad corporal. En ocasiones, el
nuevo cuerpo se vivencia como un “otro” con el que se lucha, se pelea, o uno se
comunica. Hay un conocimiento y un reconocimiento del nuevo cuerpo con una
busqueda de una buena comunicacién y de un “remar hacia el mismo lado” o “seguir un

mismo camino”.
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Todo el tiempo que yo estuve en el Hospital de X, y tiempo posterior, mi cuerpo y
yo todavia no habiamos llegado a este punto de comunion de ir hacia el mismo
sitio, de compaginar nuestras acciones, con lo cual yo ahi poco puedo decir... (H3-

29).
Tienes unas peleas con tu cuerpo... (H4-124).
Tu te ves algo diferente, y te ves mal por eso (M1-24).

Ir conociendo tu cuerpo también lo que le pasa, tranquilizarte tu y luego

tranquilizar también un poco a la gente que estd contigo (M2-6).

Tenemos que ser conscientes de conocer nuestro cuerpo, no nos queda otra,
amoldarnos a él como lo tenemos ahora y todo lo que mejor podamos, ser

positivos y llevarlo (M3-26).

Pero bueno, te vas acostumbrando un poco al cuerpo. (M3-51).

La figura 5 muestra el mapa conceptual sobre las referencias a la corporalidad.

Figura 5: referencias a la corporalidad
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4.3.5. Sexualidad tras la lesion medular

4.3.5.1. Proceso de sexuacion tras la lesion medular

El concepto de la identidad sexual, de ser hombre o mujer, de la masculinidad o de la
feminidad se pone en duda tras la lesién medular. La construccién de este concepto se
encuentra influenciada por los roles, expectativas o modelos que la sociedad asigna a
cada género. En la lesidn, se produce una ruptura sobre lo esperado por la sociedad y lo
existente, lo que conlleva a una reconstruccion sobre la nueva feminidad o

masculinidad. Se percibe una falta de acompafiamiento en este proceso.

Aparece una diferencia de género en los discursos: la pérdida de masculinidad se
atribuye a la disminucion de la fortaleza, a la merma del poder protector respecto a la
familia y a la pérdida de independencia (fisica, econdmica, etc.) y la pérdida de
feminidad se achaca a una menor percepcién de deseabilidad. Esta se encuentra
influenciada por el cambio en la imagen corporal, influido por el cambio en la forma de

vestirse y arreglarse.

El ser hombre o mujer en la sociedad actual implica cumplir ciertos cdnones o
ciertas expectativas, y cuando tu tienes una lesion medular hay una serie de

cdnones y expectativas que dejas de cumplir automdticamente (M1-7).
Yo retomé el ser mujer, el dia que me permiti volver a ser deseable (M1-51).

Mi accidente me hizo también reflexionar sobre muchas cosas y aprender muchas
cosas. Reflexionar mucho sobre roles, modelos, imposiciones o no...pero al menos
si tradiciones...Qué es ser un hombre, cudles son los requisitos que tienes que
cumplir para considerarte tu mismo un hombre y que los demds te consideren un
hombre, mds alla de tener pito. Sabiendo que luego, si lo reflexionas, te das
cuenta de que precisamente el pito es igual lo ultimo a la hora de generar la
construccion, la guinda es “y encima tienes pito”, no te construyes a partir de que
tienes pito. Y yo creo que eso me sirvio bastante y me ha servido bastante a lo
largo de los afos para darte cuenta de que ese modelo de hombre, ese modelo
de mujer, esta construido sobre unas bases que tienen muy poco de sdlidas. Tan

sélidas que una zambullida en la playa se las puede cargar todas (H3-83).
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Desde un modelo tradicional, yo no llego a lo que es considerado un hombre de
verdad en la sociedad: alguien sin vulnerabilidad o poco vulnerable, o que su
vulnerabilidad sea muy poco visible, alguien que cumpla unos roles de
independencia a todos los niveles y, desde luego, a nivel orgdnico y fisico, alguien
a quien se le vea como el que realmente manda en su casa, o...claro, porque esto
estd muy relacionado con el tema de la dependencia. Es decir, cuesta mucho
visualizar a alguien desde un paradigma tradicional me refiero. Cuesta mucho
visualizar a alguien como el cabeza de familia, el que manda en casa, cuando es
totalmente dependiente de que las mujeres de su casa lo acuesten, lo levanten,
lo duchen...Desde ese modelo pierdes tu legitimidad como hombre, porque ya no
eres el fuerte de la casa, ya no eres, en muchos casos, el que lleva el dinero a casa,
el que mantiene la unidad de la familia, el que es capaz de proteger a sus mujeres

de una agresion externa, por ejemplo... (H3-84).

Te planteas también el hecho, al principio, luego se me pasé un poco, pues en el
tema de ser un poco como mujer a la hora de prepararte, de presumir, de
comprarte ropa, de maquillarte. Madre mia, ¢y ahora? En la silla... ¢ qué? no luces
nada. Me quiero poner un vestido y esto tal. Si es que tampoco vas a estar de pie,
unos zapatos con unos tacones o cosas asi. Dices tu, no lo sé, si tampoco al
principio, hubo una época que me sentia, un poco, como un poco bajita de moral

en el tema de sentirme sexi o menos mujer (M2-2)

Te dan pautas de autocuidado, pero nadie te ensefia a volver a ser una mujer o
un hombre, éno? Simplemente se preocupan de mantenerte vivo y con una salud

razonable (M1-7).

Esta construccion sobre la feminidad y la masculinidad, se produce también desde la
mirada de los otros, desde el verse reflejado en la mirada de los demas, en especial de

las personas del sexo preferente.

La verdad es que con respecto a otras cuestiones que tienen que ver con la
sexualidad como un poco, que tienen que ver con la masculinidad y todo eso,

puedo decir que no llegué a hacerme o a ser consciente o a darme cuenta de que
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podian haber cambiado cosas, sobre todo, hacia afuera, es decir, del exterior
hacia mi' y de como se veia, como se me veia a mi, supongo que hasta pasado

bastante tiempo, bastante tiempo... (H3-17).

En algun momento yo me planteé la situacion, y supongo que yo, el
planteamiento sobre la situacion [hablando de la masculinidad] tuvo que venir
precisamente con el como yo pudiera notar que me veian las chicas que antes me
veian. Es decir, como mi situacion habia cambiado...eh...su modo de verme, su

modo de considerarme (H3-18)

La pérdida de masculinidad o de feminidad, tienen como consecuencia la pérdida de
independencia dentro del nicleo familiar: la pérdida de unos privilegios ya ganados,

produciéndose una regresion a tiempos anteriores.

Con respecto a mi masculinidad...en casa, es decir a mi me ha sucedido el
accidente con 17 afios, yo ya tenia cierta autonomia y autodeterminacion dentro
de mi casa. Mi dormitorio era, vamos a decir, mi republica, no quiere decir que
mi madre no, mi madre o mi familia, que siempre que quisieran entrar llamase,
no, pero si que habia como mds... iCierto respeto? Si, “no vaya sé que me
encuentre con algo que me vaya a traumatizar mds a mi como madre que a él

como hijo”. Y en cambio, después de esto se perdio en cierta manera (H3-21).

Yo creo que eso no tiene que ver con la masculinidad en si, pero si tiene que ver
con como yo pude entender o entiendo que fui ganando esa masculinidad, es
decir, eso de ganar esa independencia, ganarse ese respeto a mi sitio, a mi lugar,

a mis cosas, a...y como la perdi, pero no solo la perdi con mi familia éeh? (H3-22).

El considerarse menos mujer, y menos deseable, puede tener como consecuencia el no
sentirse capaz de establecer vinculos erdético-amatorios. Esta relacién parece ser
bidireccional: existe una percepcion de sentirse menos masculino o femenina, por lo que
se considera que no se puede ligar, pero también el ligar o no ligar tiene impacto en

cuan hombre o mujer se sienten.
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Al sentirte mujer u hombre porque como no cumples esos cdnones que se supone
que tienen que cumplir un hombre o una mujer, ya es como que tu mismo te

quitas del mercado erdtico-festivo (M1-9).

Pero no sé, tampoco yo nunca me he sentido a lo mejor menos hombre o con
menos posibilidades que otro que no esté en silla. Pero igual es porque yo soy
demasiado seguro en mi mismo, luego te puedes llevar la hostia o no, pero igual

es depende de lo que le guste sobre todo a ella (H2-54).

Yo creo que mucha gente a lo mejor no intenta acercarse a una chica o a un chico
silo puedo entender, que la gente, que los hombres en este caso se puedan sentir

un poco menos hombres (H2-53).

A principios de junio empecé a salir con ella. Digamos que esto tiene relevancia
también en todo lo que puede ser este proceso mio de readecuacion, reinvencion,

reconciliacion sexual y erdtica (H3-68).

Y a otros niveles que tengan que ver con lo sexual, como hablamos antes un poco
de la masculinidad o tal, pues también fue en paralelo. Ademds, fue algo que se
influyo mucho mutuamente. Y a partir de la facultad, sobre todo. Empezar a salir
con aquella chica en la facultad, incluso cdmo comenzo la relacion aquel dia,

aquella borrachera a sidras... (H3-82)

La figura 6 muestra el mapa conceptual sobre el proceso de sexuacion tras la LMT.
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Figura 6: proceso de sexuacion tras la lesién medular
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4.3.5.2. Vivencias de la erética tras la lesion medular

4.3.5.2.1. Percepciones sobre la mirada de los otros

En la construccidn de la deseabilidad, se cae en la cuenta de que la mirada de la gente

ha cambiado.

Y luego en qué cambia también: en la mirada de la gente (M1-8).

No llegué a hacerme o a ser consciente o a darme cuenta que podian haber
cambiado cosas, sobre todo, hacia afuera, es decir, del exterior hacia mi y de
como se veia, coOmo se me veia a mi, supongo que hasta pasado bastante tiempo,

pasado bastante tiempo (H3-17).

En ocasiones la mirada va dirigida a la silla en vez de a la persona, la silla se eleva hacia
algo mas que un objeto que sirve para desplazarse, ocupando un lugar mas simbdlico,

en el cual se crea un didlogo entre la “otra persona” y “la silla”.

La mirada de la gente, ya va cambiando poco a poco éeh?, pero la mirada de la
gente es a la silla, raramente ven directamente a la persona, luego hay algin

rarito después, ya ven a la persona, pero lo primero que ven es la silla, pero es
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importante saber eso y que tampoco te afecte en exceso ¢no? (M1-24).

Si que es verdad que... si puedes notar alguna mirada de... tampoco entienden

por qué estds en silla, sobre todo si eres tan joven... (H2-32).

Aparecen miradas de pena, de condescendencia, de ldstima. También aparecen miradas

de admiracion ante la capacidad de superacion.

Sobre todo, mds en gente mayor, de 40-45 hacia arriba, ya notas las miradas de...
muchas veces yo creo que son de ldstima o de pena, cada uno que las interprete

como quiera. Si miran, que miren y si no también (H2-32).

Me voy a encontrar con gente que me mira con condescendencia y me habla con
condescendencia, o sea, mmm...pues a nivel erdtico y sexual ya ni te cuento (M1-
7).

Pasé de ser un poco rara, a ser un poco la estrella y la superacion, de qué fuerte

eres y qué grande eres y que no sé qué (M2-4).

4.3.5.2.2. Ser deseable

En ocasiones no se percibe ningun cambio en la deseabilidad. Otras veces, sin embargo,
se percibe un cambio importante sobre la deseabilidad actual comparada con la previa
a la lesién medular.
-La gente de la calle o tus parejas o tus ligues, ¢ Como... como lo ven? ¢ Como lo
interpretan el verte en silla de ruedas? ¢ Te ven como objeto sexual, objeto de
deseoen...?
-Como antes. No sé, no he tenido tampoco ni problemas, ni mds ni menos. (H1-

22)

Ahi si fue cuando yo empecé a ver que habia una cierta diferencia entre el éxito
que yo podia tener anteriormente entre esas chicas y el ver que ahora mismo no

tenia ningun éxito (H3-19).

Aparece la silla de ruedas como algo que se visualiza de forma previa a la persona, y que

a veces obstaculiza el conocer a esa persona, quedandose en la parte simbdlica de la
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silla. Sin embargo, en ocasiones, la silla y lo que conlleva es considerada como una

caracteristica mas de la persona.

Por otro lado, también aparece como una potencialidad a la hora de escoger por parte
de la persona con lesién medular, el cual ya filtra de antemano a aquellas personas que,
por el mero hecho de ir en silla, ya no estan interesadas en conocer a la persona. La silla
se ve como una caracteristica mds dentro del conjunto de adjetivos de la persona; se
entiende el no gustar tras conocer a la persona, aunque sea por el tema “de la silla”,

pero no el rechazo “a priori”.

Tengo la suerte ahora estando en silla de ruedas que tengo una seleccion natural.
Es decir, y ademas que la acepto, porque hay gente que si estaria conmigo porque
les gusto, pero en cuanto se dan cuenta de lo de la silla de ruedas es como que ya
los ves que se hacen algo asi [gesto despectivo]. Y tu dices: “guay, porque si tu
simplemente para hablar conmigo un minuto o conocerme un poco mds, no
puedes porque eso te frena tanto, mejor”, porque yo con una persona asi no
querria ni siquiera tener una amistad, porque considero que tiene demasiados
prejuicios (H1-29).

Otra cosa es que empieces a hablar conmigo y digas: “joder, es un chico majo,
pero bueno, yo a mi el tema de la silla...” lo respeto, lo respeto. Como si me dices
que no me gustan los gordos, o los delgados, o los altos, o los bajos, lo respeto,
perfectamente. Pero, y a parte... no se atreva ni siquiera a conocerte porque les
dé un poco de cosa. Dices: “Guay, porque no me apetece a mi tampoco
conocerte”. Entonces es una seleccion natural que me ha hecho y que me
beneficia (H1-29).

Probablemente a ver... hay gente que si tiene problemas, pero no por...yo creo
que es mds por desconocimiento que por... de verdad, no sé como decirte,
atraccion no... no repelus...eh... (-como respeto)- Si, eso. Tienen mds respeto al
tema de la silla, entonces por no meterse en ese fregado, pues estdn un poco mds

distantes (H2-33).

El no ver a una persona que se desplaza en silla de ruedas como alguien deseable, se

encuentra imbricado con la existencia de una sociedad no inclusiva, en la que uno no se
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ha relacionado con personas con diversidad funcional, y, por tanto, no los conoce, no

los ve como iguales y como consecuencia es dificil que los vea como seres deseables.

Al principio, no habia negros, habia un negro por ciudad, dos, tres, era la
novedad, era asi. Empezaron a llegar y ahora es mucho mds habitual.
Muchisimas cuadrillas, todas no evidentemente, pero en muchisimas cuadrillas
hay un negro, hay un drabe, hay una que es lesbiana, hay uno que es gay, hay
uno que es gotico... Es decir, estd ahi, pero es cierto que todavia no es habitual lo
otro. No es tan habitual que en todas las cuadrillas haya alguien que utilice una
silla de ruedas, alguien que sea sordo, alguien que sea ciego, o alguien que tiene
un trastorno de Asperger, o un grado de autismo, y mucho menos que tenga una
afectacion cognitiva (H3-111).

En realidad lo que ocurre es que una persona puede llegar a su edad adulta sin
haber tenido nunca un contacto cercano, un contacto directo, una relacion de
amistad, de pareja, de companeros de extraescolar, o de companeros de ir a los
mismos sitios a jugar al mismo parque, o lo que sea, con alguien con algun tipo
de afectacion orgdnica, pues claro, es muy dificil que luego, cuando llega la época
del ligoteo, de esa socializacion, de ese plus de socializacion, si no has tenido
ningun tipo de contacto, ninguno, es muy dificil que tu los asimiles a que es tu
gente, a que son iguales. No son tus iguales porque tus iguales son con los que
has vivido, con los que has hecho la vida, con los que veias en los sitios a los que

tu ibas. Si no los ves, si no estdn, es muy normal que te cueste (H3-110).

Existe una relacion entre la imagen corporal y el concepto de deseabilidad, asociado al
cambio corporal, que se vive como un cambio importante, incluso total. Este cambio de
cuerpo, se intenta en ocasiones tapar o disimular con el uso de ropas flojas u oscuras.
Se ve como una necesidad la existencia de un acompanamiento para la aceptacion del
nuevo cuerpo o de la nueva imagen corporal, ayudando a asumir las imperfecciones y
haciendo reflexion o critica sobre la no existencia del cuerpo perfecto y también ofrecer

ayuda para encontrar ropa con la que uno se sienta bien.

Esto impacta en una pérdida de autoestima, incluso pueden aparecer sentimientos de

verglienza por mostrar el nuevo cuerpo.
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La imagen corporal con 17 afios, es que...es un cambio total y absoluto, éno? (M1-
7).

Estéticamente no te ves igual, hay una alteracion muy importante de la imagen
corporal (M1-7).

Y nadie te cuenta...bueno pues si, esto pues igual no es lo...pero es que no todo el
mundo es perfecto ni es un modelo, ¢no? Entonces bueno, no te preocupes, pero
vamos a buscar maneras, a ensefiarte maneras de que tu busques ropa de
manera que te encuentres guapo, que te encuentres guapa, porque es que si es
importante, o sea, nos podemos dar de cabezazos diciendo...” Ah, la imagen no
importa”, imira no me jodas, si que importa! Es que entramos por los ojos a todo
el mundo, igual que nos demds nos entran... jclaro que si! Entonces, que alguien
te ensefe...o te explique...o te ayude a quitarle importancia a que tengas mds
barriga, simplemente eso ¢no? A aceptar el cuerpo que tienes y con eso hacer lo

que puedas, como todos (M1-21).

Yo eso, vestia ancho, oscuro, cuanto mds oscuro mejor porque me hacia mds
delgada. Escondia las formas que a mi no me gustaban, no es que ahora vaya con
una cosa asi apretada que se me vea lo que no me gusta, pero bueno ya no... ya

me permito llevar colores, ya me permito ponerme otras cosas é¢no? (M1-52).

Te planteas también el hecho, al principio, luego se me paso un poco, pues en el
tema é¢no? De ser un poco como mujer a la hora de prepararte, de presumir, de
comprarte ropa, de maquillarte. Madre mia ¢y ahora? En la silla équé? no luces
nada. Me quiero poner un vestido y esto tal. Si es que tampoco vas a estar de pie,
unos zapatos con unos tacones o cosas asi. Dices tu, no lo sé, si tampoco al
principio, hubo una época, que me sentia, un poco, como un poco bajita de moral

en el tema de sentirme sexi o menos mujer (M2-2).

Hay gente que no se ducha después de hacer deporte. Yo eso yo no lo entiendo.
Por la vergiienza. Pero vergiienza éde qué? La verglienza es una cosa importante

y eso hay que tratarlo ya desde la base (H4-78).

La imagen corporal se encuentra por otro lado asociada a la vestimenta. Las

recomendaciones que se le ha dado en los hospitales pasan porque las personas con
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lesidon medular lleven ropa ancha y comoda para evitar complicaciones como Ulceras por
presion o hinchazén de piernas, en concreto, en los discursos se ha identificado con
entidad propia la recomendacion de llevar chandal. Sin embargo, el llevar esta prenda
todo el dia se vivencia como algo asexuado, con la que se percibe tener una peor imagen
corporal, tanto en hombres como en mujeres. También es utilizada como forma de tapar
el “nuevo cuerpo” y disimular las partes que a uno no le gustan. El proceso de volver a
ponerse otro tipo de ropa: vaqueros, vestidos, etc. se realiza con un proceso de “ensayo-
error”, viendo que no aparecen complicaciones asociadas a su uso. Una vez vivido este
camino de prueba, el chdndal queda relegado a situaciones concretas como: acudir al

fisioterapeuta o realizar deporte.

Si que es verdad que yo siempre intenté cuidar la imagen...no sé... intentar ir
afeitado, con el pelo corto... Nunca me gusto ir de chdndal en el hospital; es
verdad que por la mafana cuando vas al fisio, vas a no sé donde, vas a tal, vas
en chdandal, pero luego por la tarde siempre me cambiaba y me ponia unos
vaqueros o tal. Me ponia como iba antes, pero en la silla. Y eso lo hago ahora
todavia, quiero decir, solo voy a entrenar en chdndal nada mds o a las
competiciones, pero el resto del dia estoy siempre vestido, incluso por casa que
podria estar comodo de chdndal, pero normalmente estoy presentable. Y yo creo
que eso es importante... el tener un poco... porque claro cada vez que te miras,

pues quieras que no, te sube un poco la autoestima (H2-29).

La imagen corporal con 17 afios, es que...es un cambio total y absoluto, éno?
porque ademds tu cuando vas a...yo estuve en T [hospital de referencia], lo que
te dicen es: ropa ancha, ropa comoda, ojo con las escaras, ojo con que se te
inflamen las piernas...o sea, te dan pautas de autocuidado, pero nadie te ensefia
a volver a ser una mujer o un hombre, éno? Simplemente, se preocupan de

mantenerte vivo y con una salud razonable (M1-7).

Yo recuerdo al principio de tener el accidente...llevaba siempre...bueno, para
empezar, cuando vienes de Toledo, eso: mallas, chdndal...o sea, dejas de ser un
ser sexuado, ¢no? Y ya poco a poco...vas diciendo: bueno, pues en vez de...me voy
a poner un vaquero a ver qué pasa, si no me sale una escara, pues igual...pero

era eso...ropa super ancha...porque yo me veia como mucha barriga, iclaro! tu
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cuerpo cambia, es que tu cuerpo cambia: pierdes musculatura en un lado, en otro,

hay flaccideces, hay... (M1-21).

Hay un momento de aceptacidn del propio cuerpo y de vestirse como la persona desea.
Aparece como importante el apoyo del grupo de iguales, que se identifica como
referentes. A veces, no existe ese referente, y se cae en la cuenta de lo importante y
necesaria que seria su presencia. Parece mas dificil encontrar referentes del sexo

femenino.

En ese aspecto luego en seguida ya cambié un poco el chip. ¢Por qué no? Y
entonces pues nada. Sigo con las cosas pues me apetece ponerme un vestido o
unos botines con un poco de tacon éque no me tal? Pues me quito el botin, si me
hace dafio, me tengo que apoyar en cualquier sitio, porque Iégicamente si tiene
un poco de tacon te tienes que incorporar un poco, si el pie se me va

completamente con un poco de tacon, pues mds todavia (M2-2).

Alguien me dijo a mi que, si yo a él lo veia diferente por estar en una silla de
ruedas, si lo veia diferente hacia cualquier otro chico que pudiese caminar. Y yo
como soy una persona que admiro tantisimo y lo quiero tanto y todo y dije: pero,
cqué dices? para nada. Entonces tu épor qué te vas a ver diferente?, si eres una
chica super guapa. Puedes sacar partido. Si quieres poner tacones pues te los
pones, y ademds estds sentada, no te hacen dafio, no sé qué, tal. Oye ¢ pues sabes
qué? pues también tienes razon (M2-2).

Alli en la asociacion, en X, son poquitas las chicas las que hay de mi edad, y que

yo pueda tal...Hay mds hombres y gente con mds edad, que no mujeres (M2-1).

Por eso considero que es muy importante la idea de conocer a mucha gente y
también explicarles y contarles tu caso: “oye mira, que no te hundas”, a mi me
daria mucha pena, yo si realmente conociese a alguna chica, a ver te digo en
términos de chica porque a lo mejor, no sé, puedes empatizar mds, mismamente
a la hora de vestirte, de decir: pues se llevan estos botines o se llevan estas,
é¢sabes? A mi me encantaria tanto poder ayudar porque como conmigo lo
hicieron y me vino tan bien, ¢sabes? Porque yo creo que, si no llego a conocer a

esa persona, pues no lo sé, pero mis amigas no sabrian como ayudarme, como
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mucho desconocen el tema. Mi familia lo mismo, nadie conociamos a nadie que

estuviera en una silla de ruedas (M2-7).

Aparece el deporte como una actividad con la que se mejora el aspecto fisico y eso

permite la mejora de la imagen corporal y una mayor percepcion de deseabilidad.

En mi caso, es verdad que a base de hacer deporte ahora estos ultimos afios he
recuperado mucha masa, entonces tengo otro aspecto. Pero claro, cuando estoy
alli, no tengo absolutamente nada de fisico, estoy en los huesos prdcticamente,
entonces yo creo que por eso me empecé a interesar mds en volver a reactivar mi
vida social con el sexo opuesto cuando empiezo a hacer deporte y vuelvo a
desarrollar otra vez el musculo —no todos, pero bueno- me vuelvo a ver bien (H2-
28).

Yo eso, hasta que no empecé a coger un poco la forma que yo tenia antes, no me

planteé tampoco el tema de novia, el tema de sexo, ni nada (H2-29).

4.3.5.2.3. Ser deseante

El deseo que se siente no se encuentra modificado por la lesion. El deseo esta
conservado desde el principio de la lesion, ni la edad, ni la falta de sensibilidad parecen

modificarlo.

Yo creo que igual [hablando del deseo], o mds a veces, a lo mejor porque llevas
mds tiempo, llevo mds tiempo, sin... sin...pero igual o mds. No se me va la cabeza
ni nada por el estilo, pero en ese sentido creo que estoy igual (H2-82).

Incluso estando en la UVI alguna de las personas a las que yo mds deseaba ver
eran alguna de estas chicas con las que yo tenia algo o habia tenido algo (H3-49).
No tengo menos deseo. Mds tampoco, porque estd asi en este proceso, el cuerpo,
el dolor...pero menos no, vamos, ni que desee menos ni que...el sentir es diferente,
pero no, no, en ese aspecto, yo por lo menos no, no se me ha quitado la gana,

vamos. Estando ingresada tampoco se me quito la gana (M3-73).

Yo no creo que pasase siquiera un mes o quince dias, vamos a poner 15, 20 dias

desde el momento en el que yo llegué por primera vez al hospital de X a la primera
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vez que tuve visita de alguna de las chicas con las que yo habia estado

anteriormente, y procuré perder el tiempo lo menos posible (H3-49).

Yo recuerdo que hubo una vez un hombre de estos, de los mayores, tendria 60 y
alguno, que aquel dia estadbamos emocionadisimos en el corrillo de hombres
porque aquel dia se le habia puesto dura y los demds pues estaban como un poco
ojipldticos. Es decir, claro que hay interés, esos hombres estaban interesadisimos

en qué pasaba, otra cuestion es que pueda haber otras prioridades... (H3-58).
Las necesidades las seguimos teniendo, las ganas nos siguen dando,
independientemente del nivel de sensibilidad que tengas (M1-18).

Evidentemente el deseo permanece, las ganas permanecen, es que eso no varia,

tu sigues siendo el mismo ser humano deseante (M1-9).

La figura 7 muestra el mapa conceptual sobre las vivencias de la erdtica.
Figura 7: vivencias de la erética tras la lesiéon medular
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4.3.5.2.4. Vivencias en el proceso de ligar

Hasta que uno no se ve bien o se siente bien consigo mismo y acepta el poder ser un ser
deseable no intenta ligar con otras personas, poniendo una barrera personal ante el
posible encuentro. También se identifica cierto miedo a la practica amatoria, a no saber

apanarse. Por otro lado, a veces el acercamiento de personas del sexo preferente, se
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interpreta por parte del lesionado como un gesto condescendiente y no derivado del

deseo.

Esta claro que hasta que tu no te admites eso [que eres deseable], por mds que
vengan y te digan: “qué guapa eres”, intenten ligar, es que eres tu mismo el que

pone esa barrera (M1-52).

Yo eso hasta que no empecé a coger un poco otra vez la forma que yo tenia antes,

no me plantee tampoco el tema de novia, el tema de sexo ni nada (H2-29).

Los primeros anos después de la lesion, te podian llegar tios y decirte, e intentar
ligar contigo: pero...primero por el miedo a... hostia y écomo lo hago? Porque este
chico me parece mono, pero esto al final esconde... ¢y como lo hago? Ni tu mismo
sabes muy bien, y luego, que en el fondo piensas...no, es que viene porque es
majo...porque tal...hasta que ya no superas tu esa barrera... (Si, si) y luego ya si,
es una cosa mds fluida. Pero hasta ese momento...yo creo que el trabajo, la lucha

con uno mismo es la mds dura éeh? (M1-52).

Sobre la posibilidad de ligar comparada con la previa a la lesidn, hay opiniones distintas.

Por un lado, se ven parecidas a las previas a la lesién medular, en las que tampoco el

éxito estaba asegurado.

Tampoco es que yo fuera antes muy extrovertido, pero bueno, tampoco es que
me fuera fatal con las chicas, yo creo que estaba un poco en el medio. Y ahora
realmente estoy igual (H2-33).

Igual es que tengo demasiada confianza en mi mismo, pero en mi caso me veo
con las mismas, se donde estd mi limite, me veo con las mismas posibilidades que

a lo mejor que otra persona que esté al lado y quiera ligar con una chica (H2-52).

Vamos de fiesta, vamos a ligar. Para que te digan que no... Antes te decian que

no... [Risas] (H4-72).

A veces la nueva condicidn si que se interpreta como una dificultad para ligar por el mero

hecho de ir en silla de ruedas. Esta se instaura como una barrera y en ocasiones las

personas con lesion medular tienen dificultades para distinguir si las dificultades son
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debidas a la silla o a sus propias caracteristicas personales. Se percibe un
desconocimiento social sobre la lesion medular en general y sobre la sexualidad en
particular.
Probablemente a ver... hay gente que si tiene problemas, pero no por...yo creo
que es mds por desconocimiento que por... de verdad, no sé como decirte,
atraccion no... no repelus...eh... (-como respeto) Si, eso. Tienen mds respeto al
tema de la silla, entonces por no meterse en ese fregado, pues estdn un poco mds

distantes (H2-34).

Me puedo ver con las mismas posibilidades, otra cosa es lo que piense la chica, si
quiere una silla o no quiere una silla. Yo creo que el desconocimiento en el caso
de la silla, en este caso en la lesion medular, la sexualidad, entiendo que la gente
no sé si por vergiienza, no sé, si por vergiienza yo creo que seria supongo, del
rechazo por eso, yo creo que mucha gente a lo mejor no intenta acercarse (H2-
53).

Yo ligo menos porque voy en silla de ruedas, porque la mirada de la gente, ya va
cambiando poco a poco éeh?, pero la mirada de la gente es a la silla, raramente
ven directamente a la persona, luego hay algun rarito después, ya ven a la
persona, pero lo primero que ven es la silla, pero es importante saber eso y que

tampoco te afecte en exceso ¢no? (M1-24).

X era parapléjica, ademds guapisima, mira esa chica era la tipica que...bueno
pues pibon: rubia, guapisima, cuerpazo. Yo no la conocia antes éno? ni vi fotos
de ella, pero es que era un bombodn, era la guapisima del grupo éno? Y claro,
imaginate pasar de ser la guapa del grupo a la que todo el mundo mira, la que
liga mds, la guapa de tal, a de repente ser la que menos todo el mundo mira (M1-
41).

Hasta que no te ves reflejado en alguien en el sentido de: “no, no que tu estds
buena, no te confundas, que, sino ligas mds es porque la gente tiene miedo a
enfrentarse a una silla, pero tu estds muy bien. Tu problema no es que seas feaq,

o que tengas el cuerpo asi o asd, es la silla” ¢ No? (M1-52).

A ver, yo creo que mds dificil [conocer a alguien nuevo al ir en silla] si que es. Pero

no porque yo me... sino porque es asi, tal cual. La gente entra a lo mejor por la
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vista, entonces, el momento a lo mejor a los chicos o determinados chicos, no

todos, pues piensan...ay, pobre...no se fijan (M2-5).

Con el encuentro, es decir con la socializacidon, con el acercamiento, con el que te
vean como un hombre o como una mujer, con que tu te sientas un hombre o una
mujer, con que se diluyan los prejuicios, que cuando tu te acercas a ligar con una
chica o entablar una conversacion y, de repente, haces ver que tu tienes un interés
de tipo erdtico o... Que esa chica te ha despertado el deseo y tu se lo transmites
de otra manera, que eso no suponga el susto que a veces supone, el impacto que
supone... Sobre todo, por falta de conocimiento, por ignorancia, por
incomprension, por nunca haberse puesto en la situacion y que nunca nadie le
haya puesto en la hipotética situacion de que esas cosas pueden ocurrir. Porque
cuando tu te acercas, y parece que va todo bien porque vamos como de colegas
“qué simpdtico”, “qué tipo mds simpdtico”, “qué chica mds maja”, y tu sacas el
tema y de repente el gesto cambia, la relacion cambia, la comunicacion cambia,
la comunicacion se corta... Eso al final entiendo que puede ser que ha ocurrido un
cierto shock en la otra persona, pero, en ti, es muy duro lo que ocurre porque te
das cuenta de que es tu situacion y no tu, tu persona, la que ha echado para atrds,

la que ha bloqueado la continuacion (H3-107).

Se identifican limitaciones como la dificultad para comunicarse debido a la diferente
altura (persona de pie-persona sentada) sumado al volumen elevado de la musica en
sitios como discotecas; se percibe una limitacidén en el contacto fisico inicial. Esto se
suple con otras potencialidades que surgen: darle una mayor importancia a la
comunicacion, utilizar el sentido del humor e ir a sitios donde la proxémica social sea

favorable.

Al final es ligar, pero de otra manera, a ver si que es cierto... A mi no me gusta ir
a discotecas o sitios que tenga la musica muy alta, si me gusta ir de vez en cuando
de copas con los amigos a un pub, o a un bar. Pero claro, si me meto en una
discoteca, la musica estd muy alta. Yo entiendo que es incomodo estar siempre
agachdndose y luego encima, mi capacidad pulmonar no es la de antes, no tengo

la fuerza con la voz que tenia antes, y acabo afdnico, no me oyen la mitad de las
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veces, entonces prefiero calma. Eso, musica tranquila, un bar normal (H2-35).

Es verdad que luego no puedes ligar como antes, el contacto fisico de primeras
se limita bastante, entonces nada, tienes que tirar de labia, mucha labia, y ya
estd (H2-34).

El miedo. Que pierdan el miedo. El miedo es importante y esa timidez que te
da...Claro, claro, no, no, es verdad. Son cosas...Vamos de fiesta, vamos a ligar.
Para que te digan que no... Antes te decian que no, [risas] Cuando vas sentado,

cuenta chistes, se gracioso, buscate otra forma (H4-73).

En mi caso, no sé, es que he desarrollado con la lesion como tenia que hablar
siempre mucho y luego me ofrecieron dar charlas a la gente, quieras que no, vas
cogiendo mucha labia, mucho rollo, ya ves que no callo y eso, pues desarrollé
eso... Hay chicas que les gusta eso y otras que no, igual que te pueden gustar

rubias o morenas (H2-53).

Se percibe otra dificultad importante que es la proyeccidn en el futuro a priori (antes de

comenzar una relacién) y el miedo a lo que pueda conllevar estar con una persona en

silla de ruedas, sobre todo centrado en temas sobre el continuo independencia-

dependencia.

Yo intento cada vez que conozco a alguien es que queden claras varias cosas, y
que si alguien tiene un cierto miedo a cudn dependiente es esta persona, qué es
a lo que me voy a enfrentar, porque hay mucha gente que se flipa mucho a nivel
de futuro cuando todavia no ha pasado absolutamente nada, pero se proyecta
un poco en el futuro de qué es esto lo que me podria suponer, pues si que es cierto
que mi idea es tratar que vean que soy autonomo para mis cosas, que si tengo

cierta ayuda mejor, pero que bueno... (H3-96).

Se identifica como dificultad la falta de accesibilidad. Esta impide acceder a los lugares

de moda en ese momento donde se encuentra la mayor parte de la gente, limitando las

posibilidades de conocer gente, de encuentro y de establecer vinculos erético-

amatorios. Se identifica que las posibilidades de socializacion tienen una influencia sobre

la sexualidad en personas con discapacidad.
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A mi no me sirve para nada que estemos hablando de accesibilidad en el
transporte, accesibilidad en los edificios... si eso no me lleva luego a que uno de
los frutos es que mis posibilidades de relacion aumenten. Yo si quiero que pongan
en la discoteca una rampa es porque ahi estd la gente con la que quiero estar, a
la que quiero conocer, porque es el local de moda donde va todo el mundo y
donde se liga, donde se hacen amigos, donde te echas unas risas, donde te lo
pasas bien. Por eso yo quiero una rampa. Si ese local no tiene rampa y nadie hace
nada porque tenga una rampa, a mi se me estdn negando unas posibilidades de
socializacidn, y si ese es el local de moda en esta ciudad, en el que todo el mundo
quiere dejarse ver pasar por ahi, y donde la gente liga, donde se generan tal, y a
mi se me estd negando la posibilidad, se me estdn negando a la vez grandes
posibilidades de socializacion, de relaciones erdticas, de relaciones de pareja...

(H3-112).

En ocasiones, el encuentro con alguien que deje de lado la silla y se centre en la persona,
produce un empoderamiento en la persona con lesién medular. En otras ocasiones, la

propia lesidn produce una atraccidon centrada en la capacidad de superacion personal.

“Mira me gustas y ya estd” éno?y eso mismo te empodera a ti, dices, bueno pues
si esto no es tan dificil, no es tan complicado y tiras para delante y a partir de ahi

ya sale todo é¢no?, pero, éy el que no tiene esa suerte? (M1-12).

Tampoco yo he sido una chica que tampoco he dejado de ligar por el hecho de
estar en silla. No sé si es porque me ven como muy segura de mi misma y es por
el tema de que crean como un poco de, jolin, yo la admiro ¢no? porque a lo mejor
hubiese sido una amiga o mi pareja o mi novia y tal, y eso no lo iba a superar,
entonces yo te veo a ti, que vas, que vienes, que haces unas cosas u otras y
entonces como que les llama mds la atencion, ¢no? Si, si, se sienten como... éy
esta chica? que sale, no sé qué, que mira cdmo se maneja, como controla,
conduce, ella vive sola, tiene su trabajo, va a natacion, va a uno, a otro, entonces
les llama un poco mds la atencion, de verdad [risas] Te escuchan como con

atencion, te hacen preguntas...pues mira, casi ligo mds ahora que antes (M2-5).

Me conocid y se fijé en mi, pero cuando me vio, jolin, que chica, qué no sé qué, y
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luego cuando me conocié un poco mds, de tratar hablando con él, le parecia como
muy interesante todo, pues jolin, pues yo no seria capaz si me pasa a mi, no lo
superaria no sé qué, no se cuanto mds...entonces pues les crea curiosidad (M2-

6).

El deporte se encuentra muy unido al ligar, a la busqueda de encuentro con otras

personas del sexo preferente: por un lado, es util como mejora de la imagen corporal,

por otro lado, como lugar donde conocer nueva gente, como lugar de recreo, asociado

también a una apertura de mente, al aumento de autoestima en uno mismo y a la

vivencia de nuevas situaciones.

A partir de que empecé a hacer deporte, me empecé a mover mds, me encontraba

mejor, también, ya conoci a chicas (H2-24).

Yo creo que con el deporte empiezas sobre todo a conocer a mds gente, a hablar
con mds gente y ahi también empecé, tengo mds contacto con chicas, en ese
momento y entonces ahi es cuando me empieza a picar un poco la curiosidad...de:
¢Volveré a estar como antes o a qué altura podré estar respecto a mi yo anterior

cuando...? (H2-62).

[Con el deporte] Te desinhibes también, que es importante. O sea, el fisico es

importante pero aqui...esto, esto [sefiala a la cabeza] (H4-126).

Yo enfoqué la vida, ya te digo...por eso estoy en la Federacion y sequiré ahi dando
el callo y estaré hasta que me retire definitivamente de todo. Por eso, por
devolver un poco lo que me dio el deporte. Porque a mi el deporte me abrio la
vida, te lo juro. Yo tenia una familia maravillosa pero claro te faltaba eso. Eso de
enfrentarte a la vida. Eso de irte a una competicion a Londres sin tener ni pajolera

idea de inglés (H4-73).

La figura 8 muestra el mapa conceptual sobre las vivencias en el proceso de ligar.
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Figura 8: vivencias en el proceso de ligar tras la lesién medular
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4.3.5.3. Vivencias de la amatoria

4.3.5.3.1. Percepcion de la amatoria como necesidad humana

La amatoria es vista en ocasiones como una necesidad del ser humano. Esta necesidad

es independiente de la edad o del nivel de sensibilidad.

Hasta que al final ves que es una necesidad también. Es una necesidad y sobre
todo en lesionados medulares que pueden hacer una vida completamente
normal, sin ningun tipo de problema. Tiene sus condicionantes como todo (H4-
67).

Hay un problema ahi que hay que solucionar de alguna manera. Hay un problema
bastante serio porque da para todo. Porque hay gente que estd mal y claro tu
tienes tus necesidades como ser humano. Tienes tus necesidades... y no

encuentran como (H4-108).
Las necesidades las seguimos teniendo, las ganas nos siguen dando,
independientemente del nivel de sensibilidad que tengas (M1-18).

Porque X cuando se caso [hablando de una pareja en el cual un miembro es
lesionado medular] y le ves tan enamorado, tan feliz, con una chica tan joven, yo
creo que si no tuvieran sexo no estarian juntos. Eso tienes que darlo por hecho

(P1-57).
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En contrapartida, a veces tras la lesion medular, la amatoria deja de ser vista como algo
prioritario, quedando relegado al abandono de la misma en la pareja, estando

relacionado con la falta de sensibilidad y con la carga mental derivada del cuidado.

Te digo yo que, en mi caso, el sexo sobra, para mi es como si no existiera, no me
acuerdo ni de él, porque yo no voy, yo no voy para la cama relajada ni un dia, ni

un dia [remarcdndolo] (P1-2).

Bueno yo el cambio [hablando del cambio en la sexualidad a raiz de la lesion] la
verdad, no volvimos mds... ni a pensar en ello. Como yo tampoco sé si lo necesito

o no lo necesito porque como no siento... (P1-49).

Bueno, pero yo ya te expliqué, que yo no lo necesito (P1-53).

4.3.5.3.2. Experiencias en la actividad amatoria pre-lesion

Cuando la lesiéon medular sucede, las personas han tenido diferentes vivencias en su
actividad amatoria antes de la lesion, sobre todo dependientes de la edad en la que se
produzca. Cabe destacar cuando la lesidon se produce en la adolescencia, vivenciado

como un momento de despertar a la sexualidad.

Yo siempre he sido una persona erotofilica desde que era pequefia, o sea, yo me
masturbaba, yo no sé... cuando yo no sabia lo que era masturbarse, me
masturbaba, é¢no? Les pasa a muchos nifios; y que de repente, claro, con 17 afios
que tu estds empezando a vivir la sexualidad de una forma mds activa e
interactiva (M1-7)

Yo a los 17 afios ya era activo se puede decir, ya habia tenido varias parejas, habia
tenido varias experiencias sexuales y habia tenido ya relaciones sexuales con
coito. Para esas alturas, solamente con una persona, pero en repetidas ocasiones.
Entonces lo primero que te planteas ahi, primero es el desconocimiento, el no

saber qué le pasa a tu cuerpo (H3-6).

En una época en la que todo el mundo vive una actividad en general muy frenética

[primera juventud], la tuya se va (M1-9).

Tras el diagndstico de la lesion medular, una de las preocupaciones identificadas es la
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puesta en duda de la sexualidad. Se plantea la duda sobre cémo podra afectar la lesidon

medular a la sexualidad y a todas las partes que la construyen.

Sabia lo que me habia pasado y tenia unas ligeras nociones de que eso qué
suponia, pero a nivel sexual o a nivel erdtico o a nivel de todo lo que pueda afectar
al cuerpo en tanto funcion sexual, tenia poca idea, no sabia eso de qué manera
podia afectar, a mis genitales, a la sensibilidad de mis genitales, a mis erecciones,
a la eyaculacion, a todas esas cosas, la verdad es que no tenia mucha idea (H3-
6).

No tenia, ahi si que no tenia claro qué es lo que pasaba, qué es lo que iba a pasar
(H3-7).

Mi cuerpo ya no respondia como respondia antes (H3-12).

Yo el tema sexual, pues te puedo decir que, aunque yo estaba casado, yo creo
que, fue incluso uno de los tabues que habia porque, tu la sexualidad te cambia
completamente, tu antes estabas basado en un arquetipo de..no sé como
explicar, las palabras exactas, para explicar...pero una sexualidad normal por
llamarla de alguna manera... a encontrarte que tu no tenias erecciones ni tenias

sensibilidad y tu: ¢ Qué pasa aqui? Eso fue el mayor trauma (H4-27).

Esa preocupacion a veces surge desde el primer momento, y otras veces hay otros temas
prioritarios como la rehabilitacion motora, que se anteponen y es cuando estos aspectos

estan mas enfocados, cuando aflora el tema de la sexualidad.

El tema de la sexualidad, aunque estaba casado, cuando tuve el accidente estaba
casado, tampoco fue que me preocupara, lo que mds buscabas era tu
recuperacion fisica (H4-25).

El primer afio, afio y pico, como si no hubiera ese problema (H4-28).

Tampoco me obsesionaba con el tema de la sexualidad, si iba poder hacer cosas.
Tuve la suerte de que al final si que puedo asi que bueno... ni tan mal (H2-26).

Yo creo que con el deporte empiezas sobre todo a conocer a mds gente, a hablar
con mds gente y ahi también empecé, tengo mds contacto con chicas, en ese

momento y entonces ahi es cuando me empieza a picar un poco la curiosidad...de:
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¢Volveré a estar como antes o a qué altura podré estar respecto a mi yo anterior
cuando...? yo creo que es un poco ahi, habrd empezado en enero, febrero... 6

meses mds o menos, si (H2-62).

4.3.5.3.3. “Peticidn de permiso” para mostrar interés por la sexualidad

Aparece un fendmeno llamado “peticion de permiso”, en el cual el los lesionados
medulares, por su condicidon de personas con una diversidad fisica, sienten la necesidad
de que “otro”, normalmente un profesional de la salud, valide el que se sigan

interesando por la sexualidad, “a pesar” de su nueva condicion.

Si en el personal sanitario durante un aflo nadie les menciona absolutamente
nada, ni en el periodo agudo, ni después, nadie les menciona absolutamente
nada, si tu no das pie en esto la gente no te lo dice, porque la gente tiene sus
verglienzas, tienen sus reparos, ven que las cosa no funcionan y dicen “pues serd
asi”, y si encima no me hablan, a ver si voy a sacar yo el tema y encima me van
a..., van a pensar que soy un degenerado porque en mi situacion estoy pensando

en esto (H3-63).

“En la situacion en la que estd y tiene otras prioridades, no creo que piense en
esto [de la sexualidad] y si piensa en esto es que es un degenerado porque en su
situacion mds se tendria que preocupar de esforzarse lo mdximo posible por

volver a andar” (H3-64).

4.3.5.3.4. Experiencias de las primeras relaciones eréticas post-lesion

Las primeras relaciones erdticas post-lesion ocurren pronto tras el accidente en muchas

ocasiones, frecuentemente en el hospital donde se encuentran ingresados.
La primera vez que estuve con una chica fue...en el hospital después del accidente
(H2-60).
Yo, por ejemplo, a lo mejor tuve demasiados entre comillas ligues en el hospital:

tuve dos, pero bueno, claro, fue un afio de hospital y no sé si es mucho, poco...ahi

tampoco no hay un baremo (H2-64).
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Relativamente pronto, o yo diria que bastante pronto, tuve la posibilidad de
volver a mantener una relacion compartida con aquella chica con la que las habia

mantenido antes... (H3-9).

En las primeras relaciones eréticas post-lesion se produce un caer en la cuenta del nuevo
comportamiento del cuerpo en cuanto a erdtica se refiere, tanto para la persona con

una lesién medular como para el compafiero o companfera que las comparte.

Relativamente pronto, o yo diria que bastante pronto, tuve la posibilidad de
volver a mantener una relacion compartida con aquella chica con la que las habia
mantenido antes y fue un desastre. Fue un desastre, porque alli creo que empecé
a comprender qué cosas pasaban, fue un clic muy desagradable, muy

desagradable para mi, que entiendo que muy desagradable para ella (H3-9).

Fue desagradable primero porque ella estaba como, no es que estuviera reacia,
porque no lo estaba, pero si que estaba, si que tenia pues esa, no sé si llamarlo
miedo o si el estar en una situacion en la que ella no habia estado nunca y nunca

pensaba que iba a estar (H3-11).

En algunas ocasiones, se realizan con poca preparacion con la idea de “aprovechar la

oportunidad” surgida.

El conjunto de elementos: desconocimiento del funcionamiento del propio cuerpo,
desconocimiento del nuevo cuerpo por parte de la pareja, desconocimiento de los
productos de apoyo y poca preparacion del entorno, hacen que esta experiencia pueda
ser vivida como frustrante o desagradable. Se abre una brecha entre: lo que sentia y lo
gue siento, o entre lo que deberia sentir y lo que siento, lo que antes pasaba y ahora no
pasa, lo que antes no pasaba y ahora pasa. Esta diferencia hace incluso plantearse el

deseo de seguir manteniendo encuentros eréticos en el futuro.

Iba ser una situacion de algo con muy poca preparacion, con muy poco tiempo y
casi al, pues al... jVenga ya! jAhora mismo! Con lo cual ya, para ser la primera
vez que tu vas a mantener una relacion, que vas a echar un polvo, después del
accidente, con todo lo que conlleva y tal. No, no, realmente, no fue la mejor

situacion, igual incluso hubiera sido mejor, mds satisfactorio si hubiera esperado
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a encontrar una situacion mds agradable, o mds comoda o mds... (H3-10)

La situacion que estamos viviendo, que estoy viviendo, es totalmente
desagradable, esto que al menos antes me generaba una gran satisfaccion pues
ahora que tengo la posibilidad, que has venido, que estds aqui, que estamos aqui,
pues no vamos a decir: no venga, esperamos a una proxima vez, esperamos que

vuelvas a casa y estés en tu cama, no...tiene que ser ahora (H3-11).

Yo recuerdo en aquella primera situacion, pues yo ya habia empezado a, yo ya
utilizaba colectores y sondas para mear y eso, y lo suyo, evidentemente lo suyo,
era haberlo quitado y luego haber puesto uno, pero yo tenia tanto miedo a luego
no saber ponerlo, que decidio que con ello puesto... lo cual yo decia [risas] si ya
es complicado de por si lo que estamos haciendo y fijate que no estoy sondado,
que tenemos esa facilidad, que no es cuestion de que haya que quitar ningun
catéter ni nada, no, no, no, no... Ahora entiendo que todavia fuese mds

desagradable para mi, pero para ella... (H3-12).

Eltema de no haber quitado los artilugios [el colector], y el tema de que yo notaba
que, bueno, yo no notaba, al revés, es decir, lo que yo deberia de haber notado,
que era lo que yo recordaba, bueno estaba ahi, estaba... no habia pasado, yo creo
que no habian pasado dos meses, o una cosa asi, con lo cual yo tenia todavia muy
fresco, pero eso no sucedia y no pasaba lo de siempre, habia una sensacion
placentera pero no pasaba de ahi'y no llego hasta donde solia llegar y entiendo
que para ella tampoco, pero bueno, para ella serian otras circunstancias pero
también... hizo que aquella primera fuera muy frustrante, muy muy frustrante
hasta el punto de plantearte, espero que esto no sea asi porque si la proxima vez
es asi, eh..., no sé si me van a quedar ganas de que haya mds veces (H3-15).

A parte de aquel momento de frustracion, es decir, el momento de frustracion ese
que me durd tiempo, si que es cierto, me durd tiempo, me duro en realidad hasta

que volvi a conocer otra chica que no conocia de nada y tuve con ella otra... (H3-

60).

En la figura 9 se muestra el mapa conceptual sobre las vivencias en las primeras

relaciones eréticas post-lesionales.
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Figura 9: vivencias en las primeras relaciones eréticas post-lesionales
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4.3.5.3.5. Vivencias de los cambios en el ciclo de respuesta sexual humana

(excitacion, meseta, orgasmo y resolucion)

Araiz de la lesion medular, se producen cambios en el ciclo de respuesta sexual humana.

4.3.5.3.5.1. Vivencias de la excitacion
Para lograr la excitacion, se identifica como importante centrarse en las sensaciones,

sentimientos y apagar el juicio sobre lo que se deberia sentir o no sentir.

Aprender a apagar el cerebro en ese sentido, el cerebro racional, de lo que estoy
sintiendo, no estoy sintiendo. Porque claro nos obsesionamos mucho con
observarnos a ver qué sentimos (-mirar desde fuera si) -efectivamente -y
entonces te cuesta mucho realmente estar dejandote llevar y disfrutando sin mds
(M1-37).

Es un aprendizaje el...el... pues eso, qué bien lo estoy pasando y ya estd, sin mds,

sin pensar (M1-37).

4.3.5.3.5.1.1. Vivencias de la ereccidn
En las personas que conservan la capacidad de tener erecciones sin apoyos, el sentirlas
inicialmente tras la lesion medular se vive como una tranquilidad. Sin embargo, esta se

modifica en la mayoria de las ocasiones: distinta dureza, distinta duracién, mayor
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periodo desde el comienzo de la excitacién hasta que se produce la ereccién, no
producciéon de erecciones siempre que se desea y pérdida de ereccién en ocasiones.
Incluso a veces, la vivencia de falta de control es tal, que se habla del pene en tercera

persona, como resefiando la “independencia” sobre esa parte del cuerpo.

Es cierto que esa parte no me preocupaba porque yo si que veia que tenia
erecciones, y que tenia tal. Y bueno, pues supongo que como todo iré
aprendiendo a controlarlas, iré aprendiendo a controlar como, a ver qué métodos
utilizo (H1-18).

Te das cuenta de que si tienes erecciones, pero igual no las tienes tan duraderas
como te gustaria y que para que el momento sexual, que es algo que te gusta, no
pase a no gustarte...pues decides probar éno? Y entonces pruebas, en aquel caso,

con una Viagra®, porque es lo que siempre has oido (H1-2).

En el tema de las erecciones estoy igual que antes, misma duracion...
probablemente, si digo: "ahora quiero una", pues tengo que esperar cinco, diez
minutos. No es tan instantdnea como antes, pero bien, en ese sentido creo que

tengo suerte que no me vario mucho (H2-39).

Yo también conservo erecciones supongo que tendrd que ver con conservar la
sensibilidad, o por lo que sea. Conservo erecciones, no siempre que quiero, no
como quiero, es decir, ni suceden cuando yo quiero o siempre que yo quiero, ni

duran todo lo que yo quiero que duren cuando yo quiero (H3-14).

Digamos que hemos llegado a un acuerdo, nos llevamos mds o menos bien. Pero
en aquel momento también fue eso de, yo tenia una ereccion hace 15 sequndos
y ahora cuando las cosas han ido a mds que se supone que la ereccion deberia ir

a mds, ha ido a menos (H3-14).

De mis erecciones, que duran lo que les da la gana durar, a veces cuando no
quiero, y a veces cuando quiero, nada (H3-74).

La cuestion es... Y también que yo tengo una relacion con mi pene que nos
llevamos bien, pero hay veces que a él no le da la gana y por mucho que me

empefie en que quieras, no vas a querer (H3-99).
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Hay hombres con lesién medular que no tienen erecciones. Esto es vivenciado con
frustracidon. Esta frustracién es apoyada por el modelo de erdtica imperante muy
centrada en el coitocentrismo, en el que la normalidad se define porque ocurra la triada
ereccidn-penetracion-eyaculacion. También se puede producir una frustracion en la

pareja, que intenta buscar de forma insistente la aparicién de ereccioén.

En esta situacion de no ereccion es frecuente recurrir al apoyo farmacoldgico como

recurso.

Tu la sexualidad te cambia completamente, tu antes estabas basado en un
arquetipo de...no sé como explicar, las palabras exactas, para explicar...pero una
sexualidad normal por llamarla de alguna manera... a encontrarte que tu no
tenias erecciones ni tenias sensibilidad y tu: (Qué pasa aqui? Eso fue el mayor

trauma (H4-27).

Hay lesionados que tienen erecciones y yo sin embargo tengo que tomar pastillas,

sino no tengo ereccion (H4-61).

Cuestiones que han podido suceder, o que me suelan suceder, te lo comentaba
antes: la frustracion que puede generar en la otra persona la falta de eyaculacion,
la falta de orgasmo o, incluso, la falta de ereccion. Fastidiarle incluso mds de lo
que me fastidia a mi. Es que los hombres estdis obsesionados con... Pues las

mujeres también os lo tenéis que mirar un poco (H3-99).

También se vivencia de forma negativa la no ocurrencia de ereccidén cuando se espera o
la pérdida de la misma, sobre todo asociado a una pareja o encuentro nuevo y a la

necesidad de dar explicaciones sobre lo sucedido.

Comerte muchos marrones y salir de ahi como podias, porque si no era alguien
que conocieses de mucho mds, tampoco te apetecia ponerte a explicar tu vida,
porque tu te acuestas una noche con alguien, no le explicas porque tienes una
teta mds baja que otra, o tal, si fue que tuviste una operacion o tuviste un cdancer

porque bueno eso lo explicas cuando tienes mds confianza (H1-7).

Légicamente si, cuando te ocurre algo asi [falta de ereccidon], te encuentras en
ese marron, pues dices “bueno es que estoy reventado, chica. Nada, mafana serd

otro dia.” Pero al final es un marron y eso, psicoldgicamente hablando ademds
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es muy duro, es decir, y yo me considero afortunado por la cabeza que tengo y

que a mi eso me resbala, pero es muy duro (H1-8).

Existe un desconocimiento sobre lo que le ocurre al resto de lesionados medulares,
suele asimilarse la situacidon propia como general. En ocasiones surgen puestas en

comun entre el grupo de iguales sobre la situacién personal de cada uno.

Lo que no sabiamos era de lo que no teniamos conciencia, era de lo que pasaba
el resto o no, yo no, yo la verdad es que hasta tiempo después yo no tuve
conciencia de que al resto o a la mayoria del resto no tenia sensibilidad y no se
les ponia dura. Yo pensaba que lo mismo que me pasaba a mi les pasaria a los
demads, y los demds tampoco tenian conciencia de que habia alguien que si tenia

sensibilidad y al que si se le ponia dura (H3-57).

Yo recuerdo que hubo una vez un hombre de estos, de los mayores, tendria 60 y
alguno, que aquel dia estdbamos emocionadisimos en el corrillo de hombres
porque aquel dia se le habia puesto dura y los demds pues estaban como un poco

ojipldticos (H3-58).

La aparicidon de una ereccion (a veces inesperada), genera un inicio de un encuentro
erdtico para aprovecharla. Este “aprovechar la oportunidad” también es referido a

cuando surge algun contacto que puede derivar en encuentro erético.

Entonces pues bueno, también es un esto de... bueno que toca, vamos a

aprovechar [cuando hay una ereccion] (H3-14).

Es decir, que tenia que ser, que me he programado que hoy va a ser y hoy me voy
a pinchar, con lo cual le quitaba toda la erdtica, parte de la erdtica al asunto de
lo que era el tema de los deseos, no es que esto va a empezar porque tenemos un
brote de deseo, no. Va a empezar porque yo me voy a pinchar y encima tenemos

que aprovechar lo que dura esto... pues eso... (H3-33).

Habia que aprovechar lo minimo que hubiera, lo minimo. Es decir, el contacto que
tu pudieras tener no podias dejarlo pasar porque no sabias cudndo iba a venir el

siguiente (H3-67).
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4.3.5.3.5.2. Vivencias de la fase de meseta
En las personas que no tienen orgasmo, cuando estan altamente excitadas durante un
tiempo prolongado, si las siguen estimulando la sensacion puede pasar a ser
desagradable o molesta. Otras veces, sin embargo, hay un deseo de mantener esa alta
excitacidon durante mas tiempo, dejando un sentimiento de insatisfaccion si esto no se

produce.

Si que es verdad que yo he notado que cuando ya hay una estimulacion muy grande,
ya llevas, llevan un rato o penetrdndote, o chupdndote el clitoris, o lo que sea, o
masturbando, llega un momento que ya que eso que notas que es como placer o por
lo menos yo lo percibo asi, deja de ser placer y se convierte en algo desagradable y
doloroso, es como “ya”, (molesto) supongo que se saturan los receptores y es como
“hasta aqui”, entonces como para un ratito y ya luego si acaso seqguimos, éno? (M1-
36).

Hay veces que es como que con la penetracion éno? tu estds sintiendo placer y tu
estds sintiendo que sigues sintiendo placer si te siguen penetrando. Claro, llega un
momento que el que estd contigo pues puede aguantar mds, menos o si no utilizas o
un juguete, utilizar los dedos o tal. Claro, yo hay veces que tal, pero con algunos tios
pues como que no me acabo de quedar satisfecha y yo identificaba eso éno? Todavia

tengo la sensacion de que si me siguen estimulando sigo teniendo placer (M1-45).

4.3.5.3.5.3. Vivencias del orgasmo
La informacion dada por los profesionales sobre el orgasmo es estandar, basada en el
nivel de la lesion, pero en numerosas ocasiones es errénea. Es frecuente que personas

a las que se les ha dicho que no van a tener orgasmos, los tengan.

Qué dijeron cuando a mi me da... nada, es que a partir de la D6... justo tal... no
se cual, era todo como muy del libro. Entonces, de repente, cuando ya vas
conociendo tu cuerpo te das cuenta de que llegas al orgasmo, de que el orgasmo
te es muy placentero, que es un orgasmo muy largo y si aprendes a reconducir,
lo aprendes a controlar: cudndo vas a tener un orgasmo, a cudndo no, a como

mantenerlo mds, a como menos (H1-9).
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Quienes no tienen orgasmos pueden sentirse frustrados, aunque es posible que con el
paso del tiempo se vaya aceptando la situacion y disminuyendo su impacto. En
ocasiones, esta frustraciéon no se encuentra tanto en la persona con lesion medular
como en la pareja, que intenta de forma persistente que la persona obtenga ese pico de

placer.

En el momento en el que sucederia el orgasmo, pueden aparecer diversas sensaciones
corporales, como por ejemplo espasmos. A veces se produce una sensacién de que el
orgasmo estd préximo y va a producirse, pero no llega, aunque se produce una sensaciéon
de no querer seguir estimulando. Si cuando aparecen los espasmos se mantiene la
estimulacion eroética, puede producirse una subida tensional, desencadenando una crisis

de disreflexia autondmica.

Mi unico problema es que yo no eyaculo, entonces digamos, yo no llego a ese
climax, éno? (H2-42).

Yo por aquel entonces ya habia asumido que yo y los orgasmos estabamos
peleados y, posiblemente, estariamos peleados de por vida, porque lo que yo ya
sabia de qué era lo que a nivel fisioldgico a mi me pasaba, era bastante
incompatible con sentir orgasmos del modo en el que yo los sentia antes. Si te
digo la verdad es algo que, al principio, me frustraba mucho mds, que luego ha
dejado de frustrarme y que, en estos momentos, digamos que me puede frustrar

a ratos, en alguna ocasion (H3-71).

Légicamente sentir lo que es sentir...y el orgasmo ya no sé donde quedaria el
pobre (M3-59).

El tema de mis orgasmos y mis eyaculaciones muchas veces me frustra mds por
la frustracion que yo veo que genera en la otra persona que lo que me genera a
mi. Es decir, lo que para mi no es obsesivo hay veces que se convierte en obsesion
para la otra persona. Conseguir que yo tenga un orgasmo o que yo me corra. Y
da igual que yo lo pueda explicar: mira, lo que ocurre es esto. Con lo cual yo me
lo paso muy bien contigo, es decir, yo disfruto a tope contigo, para mi esto es muy
placentero, yo no tengo ninguna queja de mis encuentros contigo. Pero no voy a
tener un orgasmo como tu quieras que lo tenga, y es muy complicado que yo me

corra como tu quieres que yo me corra (H3-72).
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Y si es verdad que, cuando cudndo tendria que ser digamos el momento del
orgasmo y de eyacular, pues ahi noto yo un espasmo en el abdomen, y entonces
ahi ya noto que se acaba, porque si no, siguen los espasmos en el abdomen, ahi

es cuando yo paro (H2-42).

Si, o sea, cuando llega a ese momento de espasmos en el abdomen [con un pico
de excitacion sexual], muchas veces...si tengo muchos seguidos me sube la
tension, entonces me podria dar una crisis vegetativa, y entonces claro, ahi sé
que ese es el punto. Ese digamos es mi orgasmo, mds placentero que el otro, si y
no, no me gusta que me suba la tension, pero es cuando noto que ya no puedo
mds. Supongo que ese seria mi momento de eyacular, supongo. Pero bueno, ni
me molesta...no es molesto, si se sigue el acto, y es continuado, entonces es
molesto, pero si en ese momento paro y descanso 5, 10 minutos, puedo sequir sin
ningun problema (H2-44).

Ademads, distinguir, cuando...Yo he llegado a identificar una cierta sensacion, no
es un orgasmo, pero algo muy parecido, lo que para mi es un orgasmo ahora.
Entonces bueno, sé cudndo puedo sequir estimulando y voy a seguir pasdndolo
bien, y voy a seguir sintiendo placer, y cuando va a llegar un punto que ya no, por

mds que estimule, no va a llegar el orgasmo tal y como yo lo conocia (M1-37).

Todavia tengo la sensacion de que si me siguen estimulando sigo teniendo placer
y es como: tengo la sensacion de que voy a llegar al orgasmo. Realmente nunca
llegas, pero hay un punto que ya dejas de sentir esa necesidad de que te sigan

estimulando (M1-45).

Algunas personas con lesién medular si tienen orgasmos, pero estos son diferentes a

como eran antes de la lesidn. A veces se produce una obsesién por llegar al orgasmo,

al orgasmo tal y como se habia conocido previamente. A veces esta obsesion del

orgasmo como meta, hace que se pierda el placer del camino.

Hay lesionados medulares, en los que no se producen cambios post-lesién en su

vivencia del orgasmo.

Dentro de esto, te das mucha cuenta de que tus orgasmos no tienen nada que ver

con como los tenias antes (H4-37).
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El orgasmo, la obsesion por conseguir un orgasmo (M1-37).

Claro, si has experimentado orgasmo antes de tener una lesion, eh...igual te
obsesionas un poco con volver a tenerlo. Y es una putada, porque claro, te pierdes
todo el camino hasta el orgasmo que nunca llega realmente como tu lo conociste.
O sea, tienes que aprender a sentir, en el sentido de disfrutar de lo que estas
sintiendo, sin obsesionarte con ddnde vas a llegar. Es decir, no me voy a centrar
en sillego o no llego si no y ademds discernir: esto creo que ya es mi punto dlgido
de placer éno? (M1-37).

Me sirvié para encontrar cosas que me gustaban, momentos, situaciones
prdcticas... que me llenaban, que me llenaban mucho, con las que ya empecé a
dejar al coito en realidad en el lugar en el que deberia haber estado siempre, que
era el de otra alternativa mds. No vamos a hacer la cuspide a la que vas subiendo
y tienes que hacer cumbre. Lo mismo con el orgasmo, el mismo paralelismo (H3-
78).

La entrevistadora pregunta: “orgasmo, étienes orgasmo?”, la informante
responde: “si, si, si”. La entrevistadora pregunta: “¢de la misma manera?, éel

orgasmo es igual?”, la informante responde: “si” (M2-5).

4.3.5.3.5.3.1. Vivencias de la eyaculacion

No hay ninguna referencia a la eyaculacion femenina.

En la capacidad de eyacular, existen diferencias individuales a pesar de la lesion: cada

lesidon medular es distinta y lesiones altas pueden tener capacidad eyaculatoria y otras

mas bajas no tenerla. Esto, en ocasiones, no es acogido asi por los profesionales, los

cuales ajustan su consejo al tipo de lesion, aportando informacién errénea. Cuando la

informacién profesional es de no poder y la eyaculacién se produce se vivencia como

algo “raro” o “extrano”.

Aparece la eyaculacion como simbolo de finalizacion del encuentro erdtico. Ante la falta

de eyaculacion se identifica la duda de no saber cuando parar o acabar.

El tema de la eyaculacion. Pues es cierto que yo eyaculo y ademds me gusta, con

lo cual, genial. Pero a mi me dijeron que no, que no, que no, que no, que era
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imposible. Bueno, pues bien, chica, imposible no, es una lesion medular y ahi hay
dos millones de cables y puede estar roto muchos, pocos, todos. Algo cambiard
(H1-21).

Hay incluso gente que eyacula. Eso es rarisimo. No tienen ni un pijo de
sensibilidad y eyaculan. Son cosas que no...y lo que te decia, cada uno es un

auténtico mundo (H4-61).

Ademds, te da la sensacion de que has eyaculado. Has sentido algo raro...pero no

sabes nada, es todo muy raro... (H1-2)

Desde que me dijo el Dr. Y, de que si que con la Viagra® que funcionaba, pero eso,
funcionaba, punto. Yo no iba a sentir nada, ni a eyacular, y pienso a veces: ¢Y
como sé cudndo acabo? Si me pusiera...llegaré yo a saber cudndo, cuando pues

cacabé? (P1-52).

El no eyacular puede vivirse con frustracion. Sin embargo, en ocasiones la no eyaculacién
se vive como una ventaja, el poder mantener encuentros erdticos sin posibilidad de

embarazo.

En personas que no conservan la capacidad de eyacular tras la lesion, se pueden
producir otros sintomas como espasmos en el abdomen o sensacién de ganas de orinar

gue se interpretan como el momento en el que la eyaculacion se produciria.

Pero aun asi se sigue generando esa frustracion que a veces a mi me frustra [el

no eyacular], pero bueno... (H3-73).

La falta de orgasmo y la falta de eyaculacion, que yo creo que es algo que
visualmente es algo que a todos nos llena, nos provoca, el tema de la eyaculacion,
el tema del orgasmo también... a todos y a todas (H3-74).

Nosotros tenemos un problema muy grande con eyaculacion, tu si quieres...yo no
eyaculo sino me estimulo [con el Ferticare®]. Y entonces ahi estd el problema, por
una parte, decias: “mira asi no tengo, de puta madre... [Risas]...oye hablando mal

y pronto...si, si, de puta madre... que yo voy a tener... (H4-36).

Muchas veces antes de que llegue el momento ese de los espasmos en el

abdomen, a veces lo que noto es como que tengo ganas de orinar entonces
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supongo que seria el momento supongo el semen la eyaculacion supongo, como
nunca lo he hecho pues no sabria decirte, pero, eso es un poco lo que me ha dicho
el doctor de la unidad sexual ahi en Toledo; al final es ir probando al final mucho

prueba-error (H2-46).

Y si es verdad que, cuando cudndo tendria que ser digamos el momento del
orgasmo y de eyacular, pues ahi noto yo un espasmo en el abdomen, y entonces
ahi ya noto que se acaba, porque si no, siguen los espasmos en el abdomen, ahi

es cuando yo paro (H2-42).

El no eyacular produce una limitacion a la hora de intentar tener descendencia. Existen

métodos como la estimulacién del pene por vibracidén o la puncién testicular para ello.

A veces, en las unidades de reproduccién hospitalaria se realizan estas estimulaciones

para valorar la fertilidad. Hay personas que compran estos estimuladores y les dan uso

en el juego erdtico.

Los cervicales no suelen poder eyacular, entonces hay maneras: puede ser por
puncion, mediante estimuladores que te sacan, sobre todo para ver si eres fértil
(H2-23).

Mi unico problema es que yo no eyaculo, entonces digamos, yo no llego a ese
climax, éno? por eso te decia antes lo de la puncion, se intenté en su dia con un
estimulador, pero nada, creo que la tnica opcion que queda es la puncion, pero
era sobre todo, no por el hecho de eyacular si no para ver si soy fértil y puedo

formar una familia, y como no me corre prisa tampoco... (H2-42).

En la figura 10 se muestra el mapa conceptual sobre las vivencias de los cambios en el

ciclo de respuesta sexual humana.
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Figura

10: vivencias de los cambios en el ciclo de respuesta sexual humana
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4.3.5.4. Percepciones sobre las limitaciones derivadas de la lesion medular y su

relacion con la erdtica

Las personas con una lesion medular identifican limitaciones para realizar algunas

actividades de la vida diaria y algunas dificultades en la interaccién erdtica: se destaca

que es importante conocerlas, ser consciente de ellas y ante el planteamiento de una

nueva

pareja, que este conocimiento y consciente se produzca también por parte de la

pareja.

Porque encima, si tienes tus limitaciones en tu dia a dia normal. Si tienes tus
limitaciones en el tema de sexo, si tienes tus limitaciones... es como madre mia,
éy esto? (M2-5).

Hay cosas que no puedes hacer, bueno si, de eso tienes que tener claro que hay
cosas que no vas a poder hacer, que no vas a poder hacerlas tan fdacilmente. Pero
quiero decir, eso, se trata de que esos prejuicios pues, estdn, los tengas claros ya
de mano. Y, ademds, es Idgico si yo voy a empezar con una persona, tal, pues
tiene que ser consciente de que alguna limitacion va a tener. Que luego va a ver,
que va a tener menos de las que se imaginaba, pero vas a tener alguna, estd claro

(H1-23).
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4.3.5.4.1. Alteraciones en la movilidad

En cuanto a las alteraciones en la movilidad, en las personas que se desplazan en silla de

ruedas, se siente agobio por la sedestacién prolongada a lo largo de toda la jornada.

Si se centra la mirada en la erdtica, se identifica la idea de que existe una relacién entre
el nivel de independencia para las actividades de la vida diaria: vestirse, desvestirse, etc.,
la necesidad de apoyos para realizarlas y la posibilidad de mantener encuentros

eroticos.

En la actividad erética, hay ciertas posturas que no se pueden realizar y para otras, va a
necesitarse la ayuda del compariero; se identifica como importante el poder pedir la
ayuda necesaria. Si es preciso, también es necesario buscar los espacios y los tiempos

que puedan necesitarse.

Tampoco te voy a negar que también tengo mis dias malos, de que estoy en la

cama y te levantas y es como buf, otra vez todo el dia ahi sentada (M2-6).

El problema estd, ahora, pues en hacer ciertas posturas que yo cuando estaba
bien podia hacer y ahora pues no. Pues a la hora de si me tengo que incorporar
hacia arriba o tal, pues a mi me cuesta mds, me tengo que coger la pierna, me
tienen que ayudar, ese tipo de cosas éEntiendes? Entonces para mi resulta un
poco... a ver no complicado, porque yo soy bastante liberal no me... oye, que me
tienes que ayudar a ponerme asi, que yo sola la pierna se me va...Entonces, no
me importa decir pues ya esta (M2-2).

Una persona en mi situacion, yo en este caso, sea capaz de desvestirse, vestirse
soloy hacer transferencias tiene mucha implicacion a la hora de poder desarrollar
encuentros erdticos. Es decir, el hecho de que no sea que te tengan que desnudar
entero y vestirte entero después, sino que tengan que colaborar contigo, tengan
que ayudarte pero que tu puedas hacer cosas, que tu seas capaz de echarte a la
cama solo o con la ayuda de una sola persona ayuddndote un poco... a que
necesites a 2 personas que te ayuden a echarte a la cama, eso evidentemente
para luego mantener un encuentro tiene su importancia porque ya no solamente
es buscar, porque tienes que buscar el espacio y tienes que buscar... y si no puedes
hacer esas cosas...es como...es como complicado... es como bastante complicado

(H3-45).
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4.3.5.4.2. Espasticidad

La vivencia de la espasticidad va a ser dependiente del grado que se tenga de la misma.
No todos los espasmos son desagradables, incluso a veces pueden forzarse para generar

movimiento o descargar una parte del cuerpo que tiene una posicién forzada.

Hay espasmos que surgen en momentos de alta excitacién, ya sea con el orgasmo, o en

el momento en el que sucederia el orgasmo vy la eyaculacion.

Yo la verdad es que de espasticidad estoy muy bien, puedo tener alguno, pero no
me molesta, no ni me impide la vida, de hecho, muchas veces los fuerzo yo,
porque yo que sé, fuerzo un espasmo en la pierna porque asi me descarga un
poco la pierna, a veces de estar la misma posicion. Y si es verdad que, cuando
cudndo tendria que ser digamos el momento del orgasmo y de eyacular, pues ahi
noto yo un espasmo en el abdomen, y entonces ahi ya noto que se acaba, porque

si no, siguen los espasmos en el abdomen, ahi es cuando yo paro (H2-42).

El tema espdstico, otra cosa importante: hay gente que tiene espasmos. Que los

espasmos son malos para algunas cosas (H1-60).

Muchas veces antes de que llegue el momento ese de los espasmos en el
abdomen, a veces lo que noto es como que tengo ganas de orinar entonces
supongo que seria el momento supongo el semen la eyaculacion supongo (H2-

66).

4.3.5.4.3. Lubricacidn vaginal

La disminucién de lubricacidon vaginal se identifica como una alteracién comun tras una
lesién medular. Sin embargo, no todas las mujeres la tienen. Cuando hay consultas
relacionadas con la erdtica es comun recetar lubricantes, sin preguntar si existen

problemas en este aspecto.

No tengo problemas de sequedad vaginal, y esas cosas, no tengo problemas (M2-
2).
El doctor [neurdlogo] me decia que habia lubricantes y tal, pero a mi lubricante

me sobra, “tu por eso no te preocupes que a mi eso me sobra” (M3-57).
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4.3.5.4.4. Alteracion en el control de los esfinteres urinario y fecal

Si se produce una alteracién a este nivel, el control de esfinteres es uno de los temas
mas dificiles de encajar tras una lesién medular. Mas aun, cuando se une control de
esfinteres y relaciones erdticas: aparece una preocupacién por la incontinencia urinaria

y fecal, aunque la incontinencia fecal se identifica como mas facil de controlar.

La orina es un liquido corporal que se identifica como algo sucio, por lo que, la idea de
tener un escape durante una relacion erdtica se plantea como algo desagradable y

practicamente terrible.

A veces en parejas con personas incontinentes con necesidad de apoyo, este tema se

vivencia como una carga importante.

Va un poco todo ligado: el control de esfinteres y la sexualidad...puf, puf, puf. Ahi

hay un tema que es para tratar (H4-133).

Los esfinteres es una de las cosas mds chungas a la hora de plantearte volver a
tener una relacion erdtica con alguien, porque claro, normalmente hay
incontinencia urinaria y fecal, hombre lo de las heces es mds fdcil controlarlo,
¢no? Llega un momento que tu coges tus horarios, tal y bueno...pues... pero lo de

la incontinencia urinaria, jHostia! (M1-11).

Yo ahora mismo tengo la mala suerte de necesitar sondarme porque no hay...,
normalmente no se me escapa la orina por si sola ¢no? digo la desgracia, pero en
ese sentido es una suerte, porque te vas a la cama con alguien y sabes que no te
vas a mear encima, pero es algo tan prosaico como eso y tan chungo como eso
(M1-11).

Si eres una persona que usas colector, porque yo tengo la vejiga espdstica. Yo
tengo la sensacion de ir al bafio, pero tengo la vejiga espdstica, y yo cuando me
rio me meo. (Pequena risa) O sea, yo puedo hacer movimientos y tal y no me meo,
pero como me ria me meo. Y claro, con un colector con toda aquella historia, era
un poco hasta traumdtico para ti, porque claro, te meabas, ibas a mantener
relaciones sexuales y te meabas, que es una sensacion, pues imaginaros, hasta
bastante...cochina por decirlo de... por calificarlo de alguna manera. Muy

desagradable por calificarlo de alguna manera (H4-33).

Yo a lo mejor paso a la ducha y de la ducha voy a la cama, y ella acaba de secarme
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o de vestirme. Y cuando me pongo boca abajo al apretar siempre me meo, y a
veces se pone a dar voces y cagamentos, y yo pienso: ¢ Qué pensard que lo hago

adrede? (P1-59).

¢ Terminaste de hacer esto? No lo sé, voy al vdter, ¢terminaste? No lo sé, é¢como
pretendes que yo lo sepa? pero bueno, con el paso del tiempo vas mds o menos.
Yo por ejemplo antes iba muy mal, muy mal, y la ultima vez que fui a X, que me
llamd, que me dieron un sistema como lavativa, ahora ya sé cudndo acabo mds
0 menos, ahora ya sé si acabé. Antes era muy problemdtico porque yo pasaba,

hasta semanas sin poder hacer nada (P1-61).

Es algo que se plantea como dificil de contar a alguien antes de un encuentro erético
esporadico, sobre todo, incluso llegando a estropear en cierta medida la interaccién por
el mero hecho de contarlo. Con el tiempo se llega a soluciones como contarlo con
naturalidad o simplemente comportarse con espontaneidad sin dar explicaciones sobre

la situacion.

En el plano erdtico, con la incontinencia urinaria, con el tema de las sondas, el
tema de pafiales, con el tema de cosas de estas... Claro que es una de las cosas
de las que mds te puede costar contar. Al principio a mi se me hacia un mundo
(H3-97).

Pero antes me agobiaba, incluso cuando era algo esporddico, algo que
presumiblemente no iba a pasar de aquel dia, me agobiaba mucho o que lo viese
o tener que contarlo. Me agobiaba y realmente me fastidiaba parte de la
interaccion (H3-97).

Al principio, me las apafaba para que no se diesen cuenta de muchas cosas hasta
que yo queria contarlas, pero me suponia un esfuerzo tremendo. Era un tremendo
esfuerzo. Y complicado. Era muy cansado aquello. Y eso ha evolucionado a que,
ahora mismo, pero ahora mismo quiero decir hace muchos afos, me pueden
ocurrir dos cosas: una, que no tenga ningun problema a contdrselo a alguien, ya
no contarlo, sino actuar con naturalidad y que esa persona lo vea el primera dia
que aparece por aqui, o, directamente, pasar del tema, es decir, yo no tengo que

dar explicaciones a nadie y yo no tengo que contar nada, y si tu ves algo o dejas
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de ver, tampoco es mi historia (H3-57).

Entiendo que te dé cosa sobre todo la primera, conoces a alguien en un bar o lo
que sea... si 0s vais a casa pues entiendo que claro si es alguien de fuera, no es de
tu circulo, entiendo que le pueda chocar igual que le tengas que explicar en un
momento, me tengo que sondar, entiendo que todas estas cosas sean diferentes

pero bueno, es lo que hay ahora mismo asi que... (H2-56)

Por otro lado, se percibe la dificultad del manejo y la convivencia durante las relaciones
erdticas con los productos de apoyo utilizados para el control de esfinteres: colectores,
sondas, panales, etc. Las dificultades identificadas en el manejo de estos productos son:
las personas con sonda vesical permanente que no pueden volver a ponérsela de forma
auténoma, teniendo que acudir a un servicio sanitario para ello y la falta de manejo de
los productos, llegando incluso a dejarlos puestos ante el miedo de no saber volver a

ponerlos.

La gente que lleva sonda permanente, por ejemplo, y el que se puede manejar

solo, bueno... se quita se pone, pero ¢Y el que no? (M1-11).

Yo recuerdo en aquella primera situacion, pues yo ya habia empezado a, yo ya
utilizaba colectores y sondas para mear y eso, y lo suyo, evidentemente lo suyo,
era haberlo quitado y luego haber puesto uno, pero yo tenia tanto miedo a luego
no saber ponerlo, que decidid que con ello puesto... lo cual yo decia [risas] si ya
es complicado de por si lo que estamos haciendo y fijate que no estoy sondado,
que tenemos esa facilidad, que no es cuestion de que haya que quitar ningun
catéter ni nada, no, no, no, no... Ahora entiendo que todavia fuese mds

desagradable para mi, pero para ella... (H3-12).

Con el tiempo se vivencia un entendimiento con el cuerpo y una adaptacién a la nueva
situaciéon buscando nuevas formas de amoldarse: ir al bafio o sondarse previamente a
tener relaciones eréticas, por ejemplo. Surge a veces la necesidad de re-sondarse o de
tener que volver a ir al bafio (sobre todo asociado a ciertas posturas que aumentan la
presion o el golpeteo sobre la vejiga) durante el encuentro, con la importunidad de tener

que parar y retomar.
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Utilizar el humor como herramienta, erotizar los productos de apoyo utilizados, quitarle
importancia al asunto, si ocurre un accidente, no darle mayor importancia son

herramientas utiles para el manejo.

Me sondo antes, porque yo en mi caso tengo la vejiga disrefléxica o algo asi, es
que los términos médicos, entre el inglés y el espafol, no sé muy bien como es...y
entonces claro, claro, muchas veces me ha pasado a lo mejor de...de que a lo
mejor estoy tal, y si que tengo que ir a... me tengo que sondar otra vez, porque
claro, como no lo puedo controlar, noto las ganas, pero no lo puedo controlar.
Entonces me tengo que hacer otro sondaje o lo que sea. Eso si, pero muchas
veces, llegan antes las ganas de orinar, pues porque a lo mejor la postura en la
que se estd, pues favorece, hay mds golpeo en la vejiga, entonces a veces
antes...A veces me sondo y a la media hora tengo que sondarme otra vez, y otras
veces estoy toda la noche sin tener que sondarme, entonces depende un poco de

cémo... también del dia y de cdmo me encuentre fisicamente antes (H2-48).

Segun lo que estés haciendo me estds apretando la vejiga. Y mi vejiga y yo
tenemos una relacion, pues bueno... Si me aprietas mucho la vejiga me entran
ganas de mear. Bastante que soy capaz de avisarte de que me estdn entrando
ganas de mear. Pero es eso de: bueno, estds ahi, tienes que parar la historia... La
gente no se mea normalmente, pues no, pues ya... Pero lo que a la gente se le
activa para no mear, a mi no se me activa. Con lo cual, pues si, tienes que parar,
o tienes que ir al bafio, o ya te has llevado la botella de mear previamente, o se
te ha olvidado y encima le tienes que decir a esa persona, que igual es la primera
vez que estad: oye, vete al bafio y cogeme esto porque es que me estoy meando...
(H3-97).

Lo positivo, no recuerdo haber tenido nunca una mala experiencia en eso, ni una
mala palabra, ni una mala mirada, ni alguien que se haya quedado bloqueado,
ni nada de eso. O no ha ocurrido, o lo han sabido disimular muy bien, una de dos.
Pero bueno, no ha ocurrido. Pero también tiene su... sobre todo al principio, tiene
su cuestion desagradable o... no, desagradable no, incomoda. Porque igual

precisamente porque estds ya en un momento dlgido y es cuando mds golpe hay
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contra la... y dices: pues ya lo siento, sé que te estoy haciendo una putada
tremenda, pero tienes que parar. Ahi si que he recibido malas contestaciones,
muy malas contestaciones, pero no por mi... sino por la circunstancia, la... Pero
bueno, de hecho, luego eso, la mayoria de las veces se ha convertido en una
situacion jocosa (H3-97).

Con todo esto juego bastante [hablando del tema de control de esfinteres],
bastante con el humor. Me parece que es muy importante, ponerle un poco de
humor a las cosas y verlas y transmitirlas con humor. Quitarle el hierro y, sobre
todo, cuando ves que encima la otra persona puede ser que, de alguna manera,
se esté agobiando porque le ha venido de nuevo, meter alguna broma, alguna
pulla, tomarle el pelo, alguna cuestion para bajar la intensidad, quitarle hierro al

asunto (H3-98).

Erotizar ciertos elementos, ciertas circunstancias, ir quitdndoles hierro, ir
transmitiéndolas, y luego que si hay veces que suceden cosas que no estaban
programadas que iban a suceder, pues han sucedido. Es decir, si pensdbamos que
de aqui ibamos a salir tan impolutos como habiamos llegado, pues no nos
habriamos metido en esta historia. Y ya estd. Que no pasa nada, y si pasa pues

se le saluda y ya estd. No hay mds (H3-98).

4.3.5.4.5. Cambios en la sensibilidad

Tras la fase de shock medular, puede haber una percepcién de recuperacion de
sensibilidad, aunque la sensibilidad conseguida puede diferir de la previa a la lesiény a

veces vivirse como “insuficiente”.

Los primeros dias o semanas, yo tengo la sensacion de que mi cuerpo todavia no
habia recuperado esa sensibilidad que recupero después, esto del shock medular,
no sé, pues lo que durase, yo al principio si que notaba que no tenia esa
sensibilidad de pecho para abajo, o al menos no recuerdo tenerla, y si que
recuerdo tenerla en este momento y si que recuerdo que ya la tenia. Pero, aun
asi, me di cuenta de que esa sensibilidad que yo tenia no era suficiente, no era

suficiente para sentir como yo sentia anteriormente (H3-13).
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La sensibilidad se encuentra afectada segun el tipo de lesién y luego en un infinito
abanico de posibilidades, no habiendo dos lesionados iguales. La conservacion de la

sensibilidad se vive como algo muy positivo.
En mi caso en ese sentido no tengo problemas [conservacion de la sensibilidad]
(H2-23).
Y en el tema de la sensibilidad también he tenido suerte. Es verdad que no noto

como antes, pero si noto, en eso bien (H2-40).

Yo si me acaricias un pie siento como que me acaricias. El otro puedes darle con

un martillo que no...que no siento nada (H4-59).

En los discursos adquiere una especial importancia la sensibilidad genital. La diversidad
de distintas sensibilidades es infinita: no cambiando, desapareciendo, disminuyendo, o
estando parcelada: partes en las que se siente y partes en las que no. En los casos de
sensibilidad parcelada, la interaccidén erdtica se adapta a esa peculiaridad sensitiva. La

presencia de sensibilidad genital se vivencia como algo positivo.

Cuando se produce una alta excitacion, se percibe un incremento en la sensibilidad

genital.

Puedes darte con un canto en los dientes que sientes tus genitales. Comparando
con la mayoria de la gente que le ocurre esto, no tienen nocion de que estdn ahi.

Es decir, si no se los mira, no tiene nocion de que estdn ahi (H3-66).

[Hablando de la disminucidn de la sensibilidad genital] Hay momentos que si. Hay
momentos que si. Depende del dia, también. Si que noto, pero, como antes no. O
hay dias que lo noto como antes y otras veces no noto igual. Si, que me bajo el
nivel de sensibilidad (M2-3).

Menos sensibilidad [genital], si. Como si, yo que sé, como si me toco el brazo y te
hacen cosquillitas y las sientes y luego jay, pues nada! y luego pues pasa esto y
te tocas el brazo y no notas las mismas cosquillitas, pues lo mismo (M2-3).

Yo tengo una sensibilidad muy rara porque como tengo una lesion incompleta
hay sitios que...por ejemplo por aqui empiezo a perder la sensibilidad, pero por

aqui si tengo sensibilidad. Yo en los testiculos tengo sensibilidad y en el pene no.
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O seaq, explicame eso [risas]. Es una cosa que aprendiste: a los testiculos en lugar
de al pene (H4-53).

Es curioso... que yo no teniendo sensibilidad, a nivel de piel o teniendo muy
poquita, muy limitada, si que noto sensaciones en los genitales cuando me pongo
cachonda, que es una cosa curiosa, ¢no? es como raro, supongo que mi cerebro
sigue teniendo las neuronas que estaban ahi, con lo cual, como hay mucha
interconexion, si hay un estimulo erdtico, esas neuronas se estimulan, aunque a

nivel local, pues no haya nada, no haya una... (M1-18).

Hay casos en lo que se presenta lo contrario, una hipersensibilidad que puede conllevar

una activacion de los puntos dolorosos.

Luego cuando vine para casa ya con la pareja si es verdad que ya antes de rozar
“tal” [refiriéndose a los genitales] era como que me daban unos pinchazos que
todavia, depende de donde se me toque y tal, me dan los pinchazos en la lesion y
me dejaban con mds dolor, activado el dolor que tenia en la espalda. Y si es verdad
que ahora me sigue molestando, pero no me molesta tanto como al principio que

era dolor (M3-51).

En ocasiones puede producirse un incremento en la percepcion sensitiva en este caso

genital con el paso del tiempo.

Es verdad que, con el tiempo, yo hay sensaciones que no tenia que he ido
ganando, y sobre todo por ejemplo a nivel genital, no tengo sensibilidad como

tal, pero si que siento algunas cosas (M1-5).

Existe un desconocimiento sobre la presencia de sensibilidad genital en otras personas

con lesidon medular, extrapolando la situacion personal al resto.

Lo que no sabiamos era de lo que no teniamos conciencia, era de lo que pasaba
el resto o no, yo no, yo la verdad es que hasta tiempo después yo no tuve
conciencia de que al resto o a la mayoria del resto no tenia sensibilidad y no se le

ponia dura. Yo pensaba que lo mismo que me pasaba a mi les pasaria a los
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demads, y los demds tampoco tenian conciencia de que habia alguien que si tenia

sensibilidad y al que si se le ponia dura (H3-57).

En cuanto al placer que se puede obtener con la estimulacion genital, se produce una
adaptacion segun el grado y extension de la sensibilidad. Puede ser util la utilizacion de
apoyos como vibradores, que parece que pueden ayudar al estimulo. Se identifica un
desconocimiento o un conocimiento parcial por parte de la ciencia respecto al sistema

nervioso.

Yo, por ejemplo, eh...a lo mejor...con una estimulacion directa del clitoris, siento
asi, asi, [a medias] pero cuando me penetran, si que tengo mds sensibilidad, es
una cosa curiosa. Entonces yo encuentro mucho mds placer en una penetracion
que en una estimulacion pura y dura del clitoris, o simplemente del clitoris (M1-
28).

Yo creo que también la estimulacion, a través de la vibracion también hace que
se estimulen ciertas...que ayuda que determinadas zonas, que a lo mejor, si que
estdan un pelin inervadas...Bueno, jclaro! como del tema nervioso no se sabe nada
muy bien, y no se sabe como...hay zonas que yo creo que si las ensefias a sentir
con...[vibradores], nervios que si estdn inervados, bueno, en fin...pues eso

también puede ayudar, por lo menos a mi si que me ha...me ha ayudado (M1-30).

Se identifica una diferencia entre el sensar (las sensaciones producidas por el contacto
de la piel) y el sentir (sensaciones derivadas de los érganos de los sentidos). El placer o
el estimulo derivado de la relacion erética se produce por el conjunto de ambos, aun asi,
desde el modelo tradicional se puede vivenciar una frustracion por la ausencia de

sensaciones.

Por otro lado, se siente una mejora en las sensaciones con el tiempo, derivada en parte
de un mayor conocimiento en lo que gusta y lo que no, y por otra parte debido a un

despertar de sensaciones o una mayor conciencia en la percepcién de la mismas.

Ante la ausencia de sensibilidad, aparece la idea de la percepcion de un placer distinto

y de la necesidad de aprender a gestionar ese “nuevo” placer.
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Yo estaba en un lugar que me resultaba agradable sentir lo que estaba sintiendo.
Aunque sequia sin llenarme en absoluto sensar lo que estaba sensando. Es decir,
todo lo que tenia que ver con la piel, con el contacto, con las sensaciones, con el
placer de la piel. Pero bueno, la relacion es que, a mi, en cierto modo, si que la
parte erdtica se me llenaba por otras vias que no era la via de la piel, que era la
via de la vista, la via del gusto, del olfato y tal..., pero yo seguia sintiendo que ese

modelo, en la parte sensitiva y en lo global me seguia sin llenar (H3-70).

Todavia no habia pasado ni un afio. Es decir, yo seguia teniendo esa frustracion

del tema de mi falta de sensaciones durante el coito (H3-74).

Y es verdad, que...que cuanto mds sexo, mejor en el sentido de que, tu primero
que aprendes a ver lo que te gusta y lo que no, y luego que si, yo creo que si, que
se despiertan sensaciones, que hostia, yo no sabia que yo sentia esto, cuando

tienes una penetracion en determinada postura o... (M1-30).

Es todo como antes, digamos. Al no tener la sensibilidad, si que sientes un placer,

pero es diferente, tienes que aprender a gestionar ese placer éno? (H1-10).

A razén de la ausencia de sensibilidad, sumado a otros motivos, puede producirse un
abandono de los encuentros erdticos, argumentando que, si no se siente nada, pues la

relacién pierde sentido, a no ser por la vivencia de la otra persona.

Bueno yo el cambio [hablando del cambio en la sexualidad a raiz de la lesion] la
verdad, no volvimos mds... ni a pensar en ello. Como yo tampoco sé si lo necesito
0 no lo necesito porque como no siento... Tampoco sé si...si podria llegar algun
dia a decir...bueno, lo hice y quedé como estaba, no sé. Ye un tema que tampoco

nunca...no llegué a pensar como podria ser (P1-49).

Yo pensaba cuando le dije eso al Dr. X, lo de la Viagra®, pero claro eso, piensas
detenidamente, que, si no vas a notar nada, no vas a sentir nada, lo unico por

hacer feliz a la otra persona, no lo sé (P1-52).

La importancia de la sensibilidad no se reduce a la sensibilidad genital para un encuentro

erotico, sino que se reconoce como importante la sensibilidad y la excitabilidad de todo
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el cuerpo.

Otra cosa es que sintieras o no por ahi. Pero realmente es todo el cuerpo. Hay
otra gente que dice que solo es ahi, no perdona: excitas todo el cuerpo, y hay
muchas cosas que no solamente follar, como dice ahora mi hijo que estd

descubriendo “los temas” con 11 afios (M3-73).

La sensibilidad, si se ve afectada, estd claro que hay que buscar otras vias de

placer (M1-7).

La figura 11 muestra el mapa conceptual sobre las percepciones sobre las limitaciones
derivadas de la lesién medular.

Figura 11: percepciones sobre las limitaciones derivadas de la lesion medular
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4.3.5.5. Experiencias sobre el reaprendizaje eroético tras la lesion medular

Tras la lesion medular, se produce un reaprendizaje erético, adaptado al nuevo cuerpo,
intentando disminuir o paliar las limitaciones y fomentar las potencialidades. En los

discursos se identifican varios puntos a destacar:
a) Aumentar la comunicacion, pedir lo que se necesita

Previo a tener una relacion erética con una persona nueva, se percibe como importante
la comunicacién, explicando qué va a ocurrir y pedir lo que se necesita para ello. Esto se

identifica como una herramienta para disminuir miedos tanto en la persona con lesién
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medular como en su compafnero o compariera.

b)

Y yo, lo mismo que tuve que aprender a decir, a explicar a un tio: vamos a follar,
pero oye, antes, antes...que no quiero que luego haya malentendidos, va a pasar
esto, vamos a necesitar esto, yo necesito esto. No te asustes, yo no me asusto, yo
te voy a ensefiar, tu tranquilo, porque claro, porque también para la otra persona,
no todo el mundo a lo mejor le apetece entrar en ese juego, y decir, es que igual
la rompo algo, le hago dafio, yo que sé, pues a lo mejor no a todo el mundo le

apetece... (M1-27)

Apagar el cerebro

Se identifica como importante el aprender a centrarse en las sensaciones o en el

momento, sin pensar ni juzgar lo que esta pasando.

c)

Es un aprendizaje el...el... pues eso, qué bien lo estoy pasando y ya estd, sin mds,

sin pensar (M1-37).

Explorar

Explorar, descubrir lo que gusta, descubrir lo que no gusta, buscar las destrezas,

experimentar, etc. Cuando hay una pareja estable, se va probando mediante el método

de ensayo-error para ir descubriendo las formas y maneras en las que ambos estan a

gusto.

Y es verdad, que...que cuanto mds sexo, mejor en el sentido de que, tu primero
que aprendes a ver lo que te gusta y lo que no, y luego que si, yo creo que si, que
se despiertan sensaciones, que hostia, yo no sabia que yo sentia esto, cuando

tienes una penetracion en determinada postura o... (M1-30).

También tienes que buscarte las mafias para eso, porque yo no puedo sujetar mis
piernas abiertas, o no me puedo poner encima... ¢no? Entonces buscar las mafias
para...luego ya depende del tio: los hay mds atrevidos, menos, que les da mds
miedo romperte... Normalmente la primera vez es complicada en ese sentido,
é¢no? Pero luego es mds divertido, ya cuando te conoces, te agarran, te pin “pa’

aqui”, “pa’ alla” (M1-30).
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A muchos niveles influye, el no saber tu mismo como. Si tu no te puedes tocar,
por ejemplo, (Como sabes lo que te gusta o lo que no? Uno aprende lo que le
gusta y lo que no (M1-15).

Siempre es un poco al principio experimentar y saber hasta dénde puedes llegar,

qué puedes hacer ahora de mds y cuando no puedes hacer mds (H2-25).

Me volvi a encontrar con una relacion continuada en el tiempo en la que los
encuentros ya no eran los encuentros, vamos a decir, esporddicos, sino que eran
algo mds continuo y con la misma persona. Con lo cual ya era volver a desarrollar
el modelo o tener mds posibilidades de prueba-error, de por dénde vamos, de qué
hacemos, de dénde me encuentro yo mejor, donde me encuentro peor, qué es lo

que puedo o no puedo, o lo que me satisface o me deja de satisfacer (H3-69).

d) Utilizacion de productos de apoyo para la erética o uso de juguetes eréticos

Incorporar el juego a las relaciones erdticas se vive como importante. Incorporar
juguetes eréticos como vibradores se identifica como util para explorar sensaciones y
para ayudar a la estimulacidn; asi como para su uso en la reeducacion erdtica. El uso de
otros productos como geles con diferencia de calor, también se ve como otro producto

gue puede resultar util para la estimulacion.

Con el tiempo yo he... hemos, es decir, diferentes parejas con las que he podido
estar, y yo, sobre todo, he aprendido a incorporar lo que es el juego. Pero igual
que he aprendido incorporar eso, lo mismo que aprendes a incorporar cualquier

otro tipo de vibrador, cualquier otro tipo de juguete erdtico (H3-73).

Una cosa que si que, pues también me ha ayudado a ver lo que siento, lo que
no...son algunos vibradores (M1-29).

Yo creo que también la estimulacion, a través de la vibracion también hace que
se estimulen ciertas...que ayuda que determinadas zonas, que, a lo mejor, si que

estdn un pelin inervadas... (M1-30).

Hay zonas que yo creo que si las ensefias a sentir con... [Vibradores], nervios que,
si estdn inervados, bueno, en fin...pues eso también puede ayudar, por lo menos

a mi si que me ha...me ha ayudado (M1-30).
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Los geles pueden ayudar en determinados casos éeh?, los geles estos de calor, de

efecto calor y tal, en intensificar un poquillo (M1-36).

Es importante que haya en este caso vibradores, pero sirve como ejemplo, juguetes

eroticos adaptados, de manera que se facilite la autonomia para su utilizacién.

Una cosa que si que, pues también me ha ayudado a ver lo que siento, lo que
no...son algunos vibradores. El buscarte también las marfias, porque claro, yo no
me puedo tumbar en una cama, desnudarme sola y utilizar un vibrador. Yo
necesito tener determinada ropa, eh... que sea comoda para mi, que me permita
coger el vibrador y metérmelo entre las piernas, que sea ergonémico para que yo
lo pueda utilizar éno?, porque si no lo puedes usar..Los hay estupendos y
maravillosos, pero yo tengo que buscar el vibrador justo que a mi me viene bien
en ese sentido: tanto de agarrarlo, de encenderlo, de apagarlo, de cargarlo como
de luego que me llegue a donde yo quiero llegar, y eso también me ayuda a ver,

como siento, como no siento (M1-29).

e) Erotizar productos de apoyo

Se identifica como aprendizaje importante el erotizar las situaciones, las circunstancias,
los elementos, los productos de apoyo y convertir las dificultades en recursos. Quitar

importancia a lo no programado que es posible que, aunque no esperado, suceda.

Partiendo de un modelo pobre, que es el habitual que tiene todo el mundo, vamos
a ir expandiendo un poco, quitdndonos prejuicios, tratando de quitar prejuicios y
expandiendo un poco. Y no de descubrir el Mediterraneo, descubrir nada nuevo,
sino cosas que ya sabias... que sabes que estdn ahi y que la gente las hace, y que
tu también las has hecho pero que las has hecho en algun momento, si no es por
compromiso, teniendo asimilado no, pero esto es algo... de pasada, esto es algo
sin darle igual la entidad que puede tener, sin disfrutar todo lo que puedes
disfrutar de ello. Y ddndole mucha importancia a las circunstancias, al sacar el
morbo, la gracia, lo de excitante que pueden tener las circunstancias de como
estdn sucediendo las cosas, y convirtiendo lo que en algin momento puede ser
una dificultad, o una resistencia, en un recurso. Erotizando ciertas situaciones o

ciertos elementos que en un momento dado eran lo contrario, se cargaban la
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erotica de la escena (H3-79).

Vas viendo como le puedes sacar cosas potentes, bonitas... a tu situacion de cosas
que antes realmente creias que lo que provocaban era totalmente lo contrario:

el deserotizar la situacion o el momento (H3-80).
Erotizar ciertos elementos, ciertas circunstancias, ir quitdndoles hierro, ir

transmitiéndolas, y luego que si hay veces que suceden cosas que no estaban

programadas que iban a suceder, pues han sucedido (H3-98).

Como ejemplo concreto que ha emergido en los discursos, el Ferti Care®, aparte de su

utilizacion para la recogida de muestras y tratamiento para la fertilidad, se puede usar

como juguete erdtico para lograr una eyaculacion durante el encuentro y una sensacién

que se asimile en cierta manera al orgasmo.

Acabé comprdandome el aparato este, el Ferti Care®, precisamente por tenerlo
como juguete mds bien. Pero como juguete también para superar un poco esa
frustracion también, en mi'y en el resto. Pero sigue siendo una forma de conseguir
una eyaculacion, no un orgasmo, una eyaculacion y cierta sensacion orgdsmica,
o cierta sensacion de descontrol corporal, vamos a llamarlo asi. Pero bueno,
continua siendo muy ortopédica (H3-73).

Para mi esto [el Ferti Care®] ahora es algo que no es un juguete erdtico, sino que
es un elemento totalmente antierdtico, vamos a decirlo de alguna manera. Yo ya
lo he incorporado como lo que es, como es el juguete erdtico, con lo cual pues

bueno... (H3-73).

f) Redescubrimiento de zonas erégenas

Cuando se produce una pérdida sensitiva, se produce un redescubrimiento de zonas

erogenas: se desarrollan otras nuevas en zonas que tienen la sensibilidad conservada.

Este proceso de busqueda de los nuevos puntos erdégenos lleva un tiempo, una

exploracion.

Al final yo creo que desarrollas otras zonas, zonas erégenas, ¢no? las desarrollas

mds, zonas donde tengas la sensibilidad al 100%...(H2-42).
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Antes pensaba que simplemente era...yo creo que lo que el 80% de la gente
entiende por sexo, que es la penetracion y ahora he visto, pues que hay mucho
mds, y yo creo que en ese sentido si que ha cambiado, buscar otras zonas de

placer... (H2-50).

Pero... pero quiero decir que... cuando es una relacion, yo creo que ya eso ya pasa
a un punto secundario. Aunque también es importante, hay mil partes sexuales,
no hace falta tampoco hablar de la pelicula de... ¢Como se llama esta...? la del

tetra esta, que le gusta que le toquen las orejas... (H1-30).

Vuelves otra vez a otra cosa importante que habia, es saber cdmo mantener unas
relaciones sexuales porque te cambia completamente tus sitios de placer. Antes
estabas acostumbrado o tenias en la cabeza el pene como el...el sitio que da el
placer, hasta que te das cuenta que no, que hay otras mds cosas. Y eso claro, lleva
un periodo. Lleva un periodo en el cual te vas, te vas acostumbrando a todo eso
(H4-34).

Antes era la penetracion y el orgasmo. Ahora no, ahora ya buscas tus puntos

erogenos, yo sé cudles son mis puntos erégenos y lo que yo quiero (H4-37).

Mira, busca tu punto erégeno, buscate uno, buscate tal. O céntrate en dar placer

a tu pareja, también puede ser una forma de llegar a tu orgasmo (H4-61).

Yo me enteré que las orejas...pues yo las orejas, qué quieres que te diga, a mi me
dan placer las orejas. Fijate tu quién va a pensar eso...en mi época quién iba a

pensar eso, pues si. Son cosas que...y sobre todo los afios de servicio (H4-63).

g) Centrarse en lo que uno puede hacer y no en lo que no puede hacer

Se identifica como necesario el centrar la mirada en lo que uno puede hacer, en las

potencialidades y no en las limitaciones o en lo que no es posible hacer.

Yo en lo unico que no me puedo centrar es en las cosas que no puedo hacer, eso
estd claro éPor qué voy yo a... quiero ir a comer a un restaurante que hay mil
escaleras para entrar? ¢Por qué me voy a obcecar ahi si hay miles de
restaurantes? entonces, me voy a enfocar donde puedo iry disfrutar de ello, pero

asi en todo (M2-6).
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h) Uso del humor

Se identifica como herramienta el uso del humor, tanto para contar cosas que es
complicado comentar como para quitar hierro cuando se produce una situaciéon

inesperada que puede resultar incOmoda.

Con todo esto juego bastante [hablando del tema de control de esfinteres],
bastante con el humor. Me parece que es muy importante, ponerle un poco de
humor a las cosas y verlas y transmitirlas con humor. Quitarle el hierro y, sobre
todo, cuando ves que encima la otra persona puede ser que, de alguna manera,
se esté agobiando porque le ha venido de nuevo, meter alguna broma, alguna
pulla, tomarle el pelo, alguna cuestion para bajar la intensidad, quitarle hierro al

asunto (H3-98).

i) Dar placer como forma de obtener placer

El proporcionar placer al otro, se identifica como un recurso para obtener el propio

placer, pero sin olvidarnos de uno.

Como tampoco sientes muy bien, quieres cumplir expectativas y demds, te
centras mucho en el placer del otro y tratas de sentir lo que en el fondo tampoco

vas a poder sentir muy bien (M1-27).

Yo encuentro mucho placer en que la otra persona se lo pase bien, que también
me excita, no es que yo diga, ay que bien, no, no... me excita, pero... es verdad

que también me ha tocado aprender (M1-27).

4.3.4.5.1. Apoyo farmacoloégico

Los farmacos para la disfuncidn eréctil, se perciben como un apoyo en los encuentros
erdticos, ya sea para producir la ereccién o para ayudar a mantenerla. Se percibe una
falta de asesoramiento en la exposicién de opciones e informacién sobre los distintos

farmacos.

Se percibe un importante cambio de los farmacos a lo largo de los afios. Como hito, el
comienzo de los farmacos orales para la disfuncion eréctil, el sildenafilo (Viagra®) como

el primero en salir al mercado.
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Te han dicho que no vas a tener una ereccion, que no vas a tener una eyaculacion
y que cuando quieras tener algo pues tendrds que apoyarte de algo que te han
hablado pero que no te han indicado ni lo que es, ni como se toma, ni qué
opciones hay, ni nada (H1-1).

Yo cuando estuve en Estados Unidos, alli si traté con un sexdlogo. Y yo claro,
imaginaros que todavia, aqui el Viagra® o pastillas que te ayudaran a la ereccion
no habia. Y yo me acuerdo que la primera vez era con unas inyecciones, no me

acuerdo el nombre (H4-30).

Y empezamos con las inyecciones, pero claro, las inyecciones tenian un problema
de aquella, que de aquella no estaba tasado, que podias ponerte mucha cantidad
0 poca cantidad. Y lo que hacias era ponerte el glande del pene pues como un

tomate, si lo usabas (H4-34).

Derivado a la falta de asesoramiento por parte de los profesionales, se producen
consejos en el grupo de iguales y se comienzan a tomar estos fdrmacos con un método
de “ensayo-error”. Se pueden producir efectos secundarios derivados del farmaco y en
ocasiones de la sobredosificacion del mismo. En el caso del sildenafilo (Viagra®) se

observa vision azulada y en el caso del alprostadil (Caverject®) un priapismo importante.

Yo me acuerdo, la primera la Viagra®. Pero, claro, la Viagra® primero tenias que
tener, que saber la cantidad que tenias que tomar. Eso es importante saber esa

cantidad, tenerlo controlado (H4-40).

Esa era una experiencia entre nosotros [el manejo de tratamientos para la
disfuncion eréctil]. Y yo, gracias a Dios, encontré un grupo de gente maravillosa.
Somos mds que compaiieros, somos amigos, somos familia. Y eso involucra en
todos los temas. Claro que...yo a través de esto si sirve para que alguien
profesional, que no tenga que ser como nosotros, que era la prueba esa de
siempre, ensayo error - ensayo error - ensayo error. Seria genial (H4-48).

Y ya sé lo que tengo que tomar y lo que no tengo que tomar, porque yo tengo
compaferos que se pasaron 3 pueblos tomando Viagra®. Empezaron a ver azul y

esas cosas (H4-45).
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Entonces llegas al doctor y le dices: “oye, es que la Viagra®, aparte de que aquello
tiene muy poco tiempo de reaccion, tiene muy poco margen de maniobra, veo las
cosas azules y bah, no me mola mucho ver asi, como para arriba azul. Me acuerdo
que miraba como para el techo y veia como luces azules y decia... “¢ Qué cojones

es esto? Si me quiero drogar, me drogo de otra forma” [risas] (H1-3).

Otro tuvo un problema de la hostia, hablando mal y pronto, con el tema de las
inyecciones, el tio veia que no se le ponia dura, y venga a meterse para alld, venga
a meterse para alld, pa’ urgencias. Pa’ urgencias, casi le tienen que amputar el
pene. Luego no bajaba, no bajaba, y... ¢ necrosar se puede llamar la palabra? (H4-

45).

En cuanto a las ventajas percibidas de los farmacos orales para la ereccion, se identifica
el un mecanismo de produccién de la ereccion natural: la ereccidn se produce cuando
hay un estimulo erético. El tadalafilo (Cialis®) se advierte como mas duradero. Si el
modelo no se encuentra centrado en el coito, se utiliza de forma espordadica, cuando
apetece y no como condicién sine qua non.

Como inconvenientes de estos fdrmacos se encuentran que no siempre se produce la
ereccién esperada y que hay que prever el encuentro erético para tomarla, lo que

resulta dificil si no se tiene una pareja estable.

Si'tienes erecciones, pero igual no las tienes tan duraderas como te gustaria y que
para que el momento sexual, que es algo que te gusta, no pase a no
gustarte...pues decides probar ¢no? Y entonces pruebas, en aquel caso, con una
Viagra®, porque es lo que siempre has oido. Y dices, bueno, pues vamos a probar
¢Cantidad? Pues no sé, dame la minima, oye, si esto ya se levanta por si mismo.

La cosa es que dure un poco mds é¢no? Y pruebas. Y... jjoder! (H1-2).

“Bueno, hay también el Cialis®, si quieres probar, ademds tiene una duracion mds

larga.” Eso me lo dice el..., el..., el urélogo (H1-3).

Con el Cialis®, porque llega un momento que vas controlando tu. Vas controlando,
sobre todo el nivel de ereccion y cuando la quieres, porque hay momentos que no

te sirve para nada, eso después de mucho tiempo, éeh? Te das cuenta y dices tu:

200



“pbues vamos a jugar un poco y después ya buscamos ese tema”. Y ya sé lo que

tengo que tomar y lo que no tengo que tomar (H4-43).

“Joder tia, es que he descubierto el Cialis® y esto es una pasada, porque no sé
qué...” O sea, yo veia que él estaba feliz por poder tener una ereccion, y que
ademds la ereccién era como muy normal entre comillas, éno? El: me excito, me
pongo, la veo despelotarse y ya se me pone dura y tal y cual, y yo decia, fijate
¢no? alguien que en un momento dado decia que eso era una bobada, que, si no

hay sensibilidad para qué, que no...(M1-19).

Yo le decia: [conversacion con el urdlogo] “Bueno, yo es que ahora mismo no
tengo una pareja fija. Si se me da la noche bien, vas para casa”. “Bueno, tu piensa
que, si ves que la noche te va a salir guay, tu llévate la pastillita contigo. Te la
tomas de la que estés por ahi y asi cuando llegues a casa ya te estd haciendo
mdximo efecto, y tal” Y yo: “Claro hostia, eso estd de puta madre. ¢Y si no me
salio? Pues jodi 20 € en pastillitas. Y vaya guay éno?” [Risas] Y decia: “Bueno si,
como si te hubieras tomado dos copas mads”. No me parece ni medio normal lo
que me estds contando. Me parecia todo tan, tan, tan cogido por los pelos,
ésabes? (H1-3).

El me decia que probase el Cialis® porque duraba mds e iba a ser mds rentable,
pero no funcionaba, porque claro, eso cada persona... No funcionaba y entonces

me cansé de tomar Cialis® para engancharme unos chinazos de la virgen (H1-4).

Me gasté en Cialis® lo que no estaba escrito. Porque aquello no funcionaba ni
para Dios. Y decia: “Bueno, la tendrd que tomar mds a menudo, habrd
que...Nada”. Entonces, bueno, es que segun tal te afecta cero, mucho, poco o
segun cuadre. Pues eso, tampoco me lo dijo el chico que igual no me podia afectar
(H1-19).

Hubo un tiempo en el que yo utilizaba bastante mds la Viagra® porque también
me centraba bastante mds en el coito. Pero luego también hubo un tiempo en el
que para mi la Viagra® o cualquier otra historia es como el utilizar un vibrador.
Es una cuestion de vamos a darle un puntillo y hoy... venga, hoy toca. Vale, hoy
toca y lo disfrutamos y tal, pero no tengo la necesidad de, para tener una relacion

y tener un encuentroy que el encuentro finalice y poder decir que estaba a gusto,
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me lo he pasado bien, que para mi ha sido placentero, que para mi ha cumplido
todas las expectativas... Bueno, para habérnoslo pasado bien para mi no tiene
que haber pasado ni por un coito, ni por un orgasmo, ni por una eyaculacion (H3-

100).

En cuanto a los farmacos inyectados en el pene como el Alprostadil (Caverject®) se

percibe un mayor desconocimiento tanto de otros lesionados medulares, como de los

profesionales sanitarios, tanto médicos, como enfermeras, como farmacéuticos. Se

percibe como algo moderno por parte de los profesionales, a pesar de ser previo a los

farmacos orales.

Como ventajas se percibe como algo mas eficaz, que asegura la ereccién. Como

desventaja la ereccién se vive como menos natural, no dependiente de la excitacidn,

sino dependiente exclusivamente de la accion del farmaco.

Entonces en esas reuniones de deporte, mucho lo que haces es hablar éno?
Entonces, de repente, un dia te dice uno “yo uso el Cialis®, y tal” ¢no? “pues yo la
Viagra®, y tal” éno? “pues yo me la engancho con una goma y cual”. Y éno? “pues
yo el Caverject®”- “El Caverject®?” - “Si, si, me la pincho” “¢Qué me estds
contando? ¢ Qué te estds pinchando?” (El qué? ¢ Donde? Tu estds, bueno, claro...y

cémo no te han contado nada... (H1-3).

Como la gente te habla de lo del Caverject® y tal, no sé qué, decides un dia
probar. Y con este mismo doctor, que quiero entender que lleva un monton de
afos tratando a lesiones medulares y que tiene un monton de conocimientos, se
lo digo. Y vamos, le cuento la panacea. Es decir, no ha oido hablar del tema en su
puta vida. Y entonces, le pido a la farmacia eso. Digo, vamos a empezar por el de
un miligramo, me dice y tal. Cuando Illego alli es la revolucion del local. (Risas) Es
decir, las enfermeras y aquel dicen: “vamos a ver esto, vamos a leer
detenidamente el prospecto para tal... jay mira! hay que pincharlo aqui... hay que
hacer tal... cual... No sé qué, tal...” Y claro, yo digo, bueno debe ser la bomba esto.

Debe ser hipermoderno, cosa que no era para nada moderno (H1-3).

Y entonces digo: “pues vamos a ir a lo seguro porque esto tiene que funcionar si

o si” “Wenga, vamos a lo seqguro, aunque no me mole tanto, porque lo otro era
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como mds natural, ¢no?, tomabas una pastilla y cuando estabas realmente
excitado... va; aquello [el Caverject®] va, si o si, porque aquello como lo hinchas,
pues... por asi decirlo va toda la sangre por cojones. Y entonces, probamos y

aquello fue la panacea (H1-4).

Entonces, bueno, decides optar por ese sistema porque te resulta mds comodo
[el caverject®]. Y es cierto que al final tu usas la comodidad en una relacion sexual
(claro) y si la comodidad significa que 5 minutos antes de empezar con el tema
tienes que marchar al bafio, hacer lo que tengas que hacer, para hacerlo de una
forma autonoma, pues bueno, merece mds la pena que no andar jugando con

una pastillita que el dia que no funciona bien... (H1-4).

Eso que yo tenia erecciones, incluso teniendo erecciones lo que te he contado lo
mal que me fue la historia pues para el que no tenia erecciones..., y todavia
estamos en un periodo, 96- 97 es un periodo pre-Viagra®, porque la Viagra®, la
Viagra® llegd en ese momento, mds o menos en el 97-98 o una cosa asi, entonces
todavia estabamos con el Caverject® y todas estas historias que eran muy
incémodas. Es decir, que tenia que ser, que me he programado que hoy va a ser
y hoy me voy a pinchar, con lo cual le quitaba toda la erdtica, parte de la erdtica
al asunto de lo que era el tema de los deseos, no es que esto va a empezar porque
tenemos un brote de deseo, no. Va a empezar porque yo me voy a pinchar y

encima tenemos que aprovechar lo que dura esto... pues eso... (H3-33).

La figura 12 muestra el mapa conceptual sobre el apoyo farmacoldgico.
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Figura 12: apoyo farmacoldgico
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4.3.5.6. Percepciones sobre las potencialidades en la erdtica derivadas de la

lesion medular

Tras la lesion medular se suele hablar con frecuencia de las limitaciones en general, y en
particular, en la erdtica. Sin embargo, se identifica la aparicién de potencialidades tras

la lesidn en la interaccion erdtica.

Al descubrir otras formas de encuentro fuera del coito rapido con la busqueda de la
llegada pronta del orgasmo, se descubren nuevas formas como centrarse mas en la
pareja, disfrutar mas de todo el camino, una apertura a otras opciones que antes no se
exploraban o se hacian por cumplir o de forma rapida. Esto en conjunto genera una

sensacion de mas disfrute que antes.

Una de las cosas que me gusto es que yo, por ejemplo, disfruto mucho mds ahora
con la chica con la que estoy que antes. Porque, igual, como yo no tengo tanta
prisa por centrarme en lo mio, me centro mucho mds en lo de ella. Y al final es
mucho mds placentero, porque también estds tu mucho mds metido en el tema.
Entonces, al final es cierto, que antes tenia ganas aquello, lo que tenias ganas era
rdpido, rdpido, y que llegase pronto, y la luz éno? pero ahora dices: “vale, si, eso
también me gusta” pero disfruto mucho mds de todo el camino. Pues pdrate por

el camino, que estds de puta madre igual (H1-28).

204



A nivel de eso no lo veo tan negativo, sino todo lo contrario. Creo que igual, pues,
puedes optar a muchas otras opciones mds que antes, porque si no antes pues

igual no parabas tanto en esas opciones (H1-28).

Probablemente si conozco a una chica no la pueda sacar en brazos y sacarla por
la puerta porque probablemente nos caigamos los dos, pero si, es lo que tu dices.
A lo mejor no sé, un dia no puedes tener una ereccion de horas o de 10 minutos
o lo que sea, pero a lo mejor sin ereccion, puedes seguir dando placer a tu pareja.
Entonces yo que sé, aunque no tenga mano, por ejemplo, yo, probando,

probando, desarrollas otras habilidades manuales en ese sentido (H2-56).

Y de aquella manera empecé a ver cudles podian ser mis puntos fuertes. Es decir,
qué es lo que puedes... como puedes explotarte, qué es lo que puedes entrenar,
qué es lo que puedes... que a ti te guste, que se te pueda dar bien, es decir que se
den las condiciones/circunstancias para que tu puedas estar comodo haciéndolo
y que le puedas sacar partido y asi fue... Asi fue eso de ampliar el modelo. Lo que

yo llamo cultivar la erdtica (H3-78).

Partiendo de un modelo pobre, que es el habitual que tiene todo el mundo, vamos
a ir expandiendo un poco, quitandonos prejuicios, tratando de quitar prejuicios y
expandiendo un poco. Y no de descubrir el Mediterrdneo, descubrir nada nuevo,
sino cosas que ya sabias... que sabes que estdn ahi'y que la gente las hace, y que
tu también las has hecho pero que las has hecho en algun momento, si no es por
compromiso, teniendo asimilado no, pero esto es algo... de pasada, esto es algo
sin darle igual la entidad que puede tener, sin disfrutar todo lo que puedes
disfrutar de ello. Y ddndole mucha importancia a las circunstancias, al sacar el
morbo, la gracia, lo de excitante que pueden tener las circunstancias de como
estdn sucediendo las cosas, y convirtiendo lo que en algun momento puede ser
una dificultad, o una resistencia, en un recurso. Erotizando ciertas situaciones o
ciertos elementos que en un momento dado eran lo contrario, se cargaban la

erotica de la escena (H3-79).

Lo que para unos puede ser una limitacidon para otros puede ser una potencialidad: la
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ausencia de eyaculacién puede vivirse como una limitacion si se desea tener hijos, pero

también se puede vivir como una ventaja si no se desean.

Nosotros tenemos un problema muy grande con eyaculacion, tu si quieres...yo no
eyaculo sino me estimulo. Y entonces ahi estd el problema, por una parte, decias:
“mira asi no tengo, de puta madre... [Risas]...oye hablando mal y pronto...si, si,

de puta madre... que yo voy a tener... (H4-36).

Otra potencialidad es el tener una mayor preocupacion con el placer de la pareja, incluso

vivirlo como un recurso para llegar al propio placer.

Otra cosa que aprendi, fijate tu, es a dar placer a los demds. Ahi, eso fue un
cambio importante, ieh? eso de verdad éieh?, porque antes tu llegabas y tenias
relaciones y jalal, si tu lo pasas bien, bien, y si tu lo pasas mal, tu problema, claro,
y ahora no, y ahora te das cuenta... Y eso vino hasta bien, ¢no? por mi parte me
vino bien, porque te sientes y dices: jjoder!, di placer y sé que di placer (H4-38).

O céntrate en dar placer a tu pareja, también puede ser una forma de llegar a tu

orgasmo (H4-61).

a) Mejor interaccion erodtica

La interaccion erdtica se puede tornar en conjunto como muy positiva, incluso mejor
gue antes.

-Vuestra sexualidad en ese sentido es mejor.

-Pues posiblemente. Yo, no es por ddrmelas de super guay, pero a mi hubo mujeres que

me lo dijeron. Te lo puedo garantizar. A mi me paso (H4-104).

b) Cambio del concepto erético-amatorio

El modelo desde el que se parte es un modelo falocéntrico, centrado en la ereccion y
coitocéntrico, en el cual toda relacién erdtica tiene que pasar por la penetracién
intravaginal; este modelo esta centrado en la consecucidn de la eyaculacién masculina
y el orgasmo. Sin cualquiera de estas condiciones: ereccién-coito-eyaculacion
masculina-orgasmo la relacion no se considera completa. Tras la lesion medular, si hay

alteracion de la ereccidn o si hay una alteracion de la sensibilidad genital, ya sea en el
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hombre o en la mujer, este modelo no encaja bien, produciendo frustracion en los

encuentros si se perpetuda sin mas el modelo.

Bueno, este era el modelo en el que hasta ahora te has sexualizado o socializado
sexualmente y has visto que este modelo de la penetracion intravaginal, del coito,
del cual, del tal, pues bueno, en tu caso funciona como funciona, mds menos mal
y eso que yo tenia erecciones, incluso teniendo erecciones lo que te he contado lo

mal que me fue la historia pues para el que no tenia erecciones... (H3-33).

Y al principio fue, continud siendo bastante complicado, bastante duro, porque
mi intencion, es decir, a donde yo iba era la repeticion del modelo, la repeticion
del modelo normativo de... centrado en el coito, centrado en la penetracion

intravaginal y con ciertos preliminares (H3-69).

Para mi en aquel entonces eran precisamente preliminares. Era algo que se hace
porque toca. Eso que se llama "el mojabragas". Porque toca, es decir, toca porque
hay que empezar asi, no sé qué, no sé cudnto. Es decir, ya sabes donde vas y
cuanto antes llegues mejor. Y ahi continuaba esa frustracion de: bueno, me lo
paso bien porque estoy en una situacion que me resulta agradable y placentera

en otros drdenes, vamos a decir, en otros placeres, a otros niveles... (H3-70).

Y mis primeras... porque yo todavia estaba en la via del coito en aquel momento.
Mis primeros coitos, es decir, mis primeras relaciones con esa chica, bueno, mis
primeras y casi las ultimas en casi toda la relacion, fue bastante repeticion de
modelo (H3-74).

Y me di cuenta que la sexualidad no es solo la penetracion, hay mds cosas (H4-
36).

Fue lo primero de lo que te das cuenta. Ya te digo, un médico (creo que sexdlogo)
fue el que me dijo eso. El que me abrid la cabeza: “esto no es meter y sacar” (H4-

103).

Este modelo falocéntrico y centrado en el coito no es exclusivo de hombres, sino que
hay mujeres en las que se produce una frustracidn en la relacién erética si no se sigue

su forma.

207



También lo que yo he descubierto a lo largo de estos afios... Lo que yo he
descubierto a lo largo de estos afios es que esto del coitocentrismo y el
falocentrismo no es tan de los hombres, sino que es un modelo muy extendido y
muy demandado por la mayoria de las mujeres. Igual no en todos sus encuentros
y en todos los momentos, pero también necesitan para sentir (necesitdis), en
muchas ocasiones que la relacion ha sido una relacion completa, el hecho de que
el pene haya aparecido por algun lado. Bueno, esa es mi conclusion después de
las experiencias que yo tengo de esa frustracion que veo que se genera, y esa

demanda que yo recibo a veces (H3-100).

El modelo centrado en el coito se percibe como que no funciona, o no funciona todo lo
bien que es esperable o deseable, obligando a la busqueda de otros modelos, ampliando
el abanico de posibilidades, explorando otras opciones, otras practicas, nuevas zonas de
placer. Este cambio de modelo se percibe como algo positivo, como un aumento de
opciones, un aumento del disfrute de todo el camino y no solo de busqueda de la meta,

generando también un mayor placer en la pareja.

A ver, antes la sexualidad con 18 afios, yo solo veia digamos el sexo ¢no? y ahora
yo creo que hay mucho mds, y he explorado mucho mds también. y no solo...
antes pensaba que simplemente era...yo creo que lo que el 80% de la gente
entiende por sexo, que es la penetracion y ahora he visto, pues que hay mucho
mds, y yo creo que en ese sentido si que ha cambiado, buscar otras zonas de

placer...(H2-50).

Al final, es un poco cambias el concepto éno? es decir, a nivel de eso no lo veo tan
negativo, sino todo lo contrario. Creo que igual, pues, puedes optar a muchas
otras opciones mds que antes, porque si no antes pues igual no parabas tanto en
esas opciones. Porque ibas mds a lo que querias, que era a conseguir en ese

momento el morbo, el llegar y pum (H1-28).

Pero en principio el tema sexual, de la cama, no significa ni solo meterla ni solo
ponerla contra la pared, pegdndole... quiero decir, no sé, hay mil opciones y todas

son divertidas (H1-23).
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Una de las cosas que me gusto es que yo, por ejemplo, disfruto mucho mds ahora
con la chica con la que estoy que antes. Porque, igual, como yo no tengo tanta
prisa por centrarme en lo mio, me centro mucho mds en lo de ella. Y al final es
mucho mds placentero, porque también estds tu mucho mds metido en el tema.
Entonces, al final es cierto, que antes tenia ganas aquello, lo que tenias ganas era
rapido, rapido, y que llegase pronto, y la luz éno? pero ahora dices: “vale, si, eso
también me gusta” pero disfruto mucho mds de todo el camino. Pues pdrate por

el camino, que estds de puta madre igual (H1-28).

El coito es puesto como una practica mas no buscando ser la principal, ni la Unica, ni la
mas importante. Otras practicas consideradas antes "de segunda" reaparecen en el
nuevo modelo otorgandoseles un papel mas importante. Con el orgasmo ocurre lo
mismo, se valora el placer a lo largo de toda la relacién sexual, no valorando

exclusivamente ese instante que puede ocurrir o no.

Me sirvié para encontrar cosas que me gustaban, momentos, situaciones
prdcticas... que me llenaban, que me llenaban mucho, con las que ya empecé a
dejar al coito en realidad en el lugar en el que deberia haber estado siempre, que
era el de otra alternativa mds. No vamos a hacer la cuspide a la que vas subiendo
y tienes que hacer cumbre. Lo mismo con el orgasmo, el mismo paralelismo (H3-
78).

Partiendo de un modelo pobre, que es el habitual que tiene todo el mundo, vamos
a ir expandiendo un poco, quitandonos prejuicios, tratando de quitar prejuicios y
expandiendo un poco. Y no de descubrir el Mediterrdneo, descubrir nada nuevo,
sino cosas que ya sabias... que sabes que estdn ahi'y que la gente las hace, y que
tu también las has hecho pero que las has hecho en algun momento, si no es por
compromiso, teniendo asimilado no, pero esto es algo... de pasada, esto es algo
sin darle igual la entidad que puede tener, sin disfrutar todo lo que puedes

disfrutar de ello (H3-79).

A partir de ese momento en adelante, digamos que mi modelo estd bastante mds
cultivado y amplificado y, ademds, ya sabiendo que mi desarrollo erdtico a partir

de ese momento iba a ser el de seguir cultivando y amplificando, e intentar
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incorporar todo lo que pudiera aprender de todas las relaciones que tuviese y de
todo lo que me pudiese llegar, y también intentando incorpordrselo a esas

personas también. Y la verdad es que nunca he tenido queja (H3-81).

Una chica que dijo, que no se trataba solamente de sexo, sino que...que a veces

que una caricia, que un tal, que también valia (P1-78).

Hubo un tiempo en el que yo utilizaba bastante mds la Viagra® porque también
me centraba bastante mds en el coito. Pero luego también hubo un tiempo en el
que para mi la Viagra® o cualquier otra historia es como el utilizar un vibrador.
Es una cuestion de vamos a darle un puntillo y hoy... venga, hoy toca. Vale, hoy
toca y lo disfrutamos y tal, pero no tengo la necesidad de, para tener una relacion
y tener un encuentro y que el encuentro finalice y poder decir que estaba a gusto,
me lo he pasado bien, que para mi ha sido placentero, que para mi ha cumplido
todas las expectativas... Bueno, para habérnoslo pasado bien para mi no tiene
que haber pasado ni por un coito, ni por un orgasmo, ni por una eyaculacion. Y

entiendo que a las chicas con las que he estado les pasa lo mismo (H3-100).

La figura 13 muestra el mapa conceptual sobre las percepciones sobre las
potencialidades derivadas de la lesién medular.

Figura 13: percepciones sobre las potencialidades derivadas de la lesién medular

Centrarse mas en Mejor interaccion

POTENCIALIDADES

la pareja erotica

Disfrutar de todo Cambio modelo
camino erdtico - Amatorio

- Relacion completa = ereccion +
coito + eyaculacion + orgasmo

- + opciones, practicas, placeres
-+ en la pareja

- Corto = una prdctica mas

- Otras prdcticas - + protagonismo

210



4.3.5.7. Vivencias sobre la procreacion tras la lesion medular

4.3.5.7.1. Deseo de tener hijos

Hay casos en los que el embarazo puede ser un riesgo para la lesion medular. En estos
casos el consejo médico es no tener hijos o no tener mas hijos. Se puede producir
sentimientos de frustracién por el deseo de tener hijos, tanto de la persona con lesion

medular, como de la pareja, como de los otros hijos.

Luego también sale un poco el tema de tener mds hijos y claro, pues no. El
neurdlogo me dijo: “averiada la casa no la tienes, pero claro, el cuerpo si” Y claro
un embarazo te cambia totalmente, lo primero, logicamente, por el riego
sanguineo. “Yo no te puedo garantizar que tu cuerpo lo supere, no lo supere o
que lo que venga tampoco”. Te dicen eso asi y bueno pues... Yo no me quiero
arriesgar, la verdad. Si es verdad que cuando pasd estdbamos habldndolo [con la
pareja] para ver si teniamos otro porque el hijo es mio, no es de él. Y mi hijo
también decia que queria un “hermanin”. Ahora ya no lo dice. Ademds, me oyo
un dia comentar esto y ya no quiere porque “para que te pase a ti algo... pues
mejor que no” (M3-43).

Yo lo llevo mejor [el no tener mds hijos] porque ya tengo uno y ya supe lo que era
el embarazo y de bebé y tal. Si que es verdad que él [pareja] es muy nifiero y le
gustaria... que él esta encantado eh, que lo tiene como suyo [al hijo], primero es

X [el hijo] y luego nosotros. Pero te queda esa cosa (M3-44).

Una cosa es que te digan que hay un minimo riesgo, que a lo mejor te lo piensas.
Pero cuando te dicen tanto, por las dos partes y demds, pues ya te lo planteas un
poco mds. Vale mds aguantar a lo que he llegado y mantenerme aqui, que

fastidiarla a lo mejor (M3-45).

Cuando la lesion afecta al mecanismo de la eyaculacion, se tiene que recurrir a los
estimuladores de la eyaculacién; si esto no funciona la siguiente opcién es la puncién
testicular. Cuando no hay un deseo actual de tener hijos, este proceso suele posponerse

al momento en que se desee tener hijos.

Yo todavia no he hecho nada de eso, porque tampoco tengo la necesidad ahora

mismo, es decir, ni tengo pareja, ni tengo vistas cercanas a formar una familia, y
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entonces, y sé que bueno...hablando con él y sé que puedo ir alli y hacerme una
puncion o hacerme lo que tengamos que hacer y saber si soy fértil o no, si puedo

formar una familia, digamos de mi... de mi (H2-23).

Mi unico problema es que yo no eyaculo, entonces digamos, yo no llego a ese
climax, éno? por eso te decia antes lo de la puncion, se intentdé en su dia con un
estimulador, pero... pero nada, creo que la unica opcion que queda es la puncion,
pero era sobre todo, no por el hecho de eyacular si no para ver si soy fértil y puedo

formar una familia, y como no me corre prisa tampoco (H2-42).

4.3.5.7.2. Informacion o asesoramiento sobre la procreacion

Existe una desinformacion derivada de la falta de asesoramiento sobre los recursos que
existen en el hospital para ayudar a la procreacién. En el caso de menores, no se facilita
esa informacién durante el ingreso, pero tampoco se facilita la informacién de que
existen para cuando en el futuro deseen procrear. Aparece la idea de que puede existir
el pensamiento de que una persona con una tetraplejia vaya a querer tener hijos.
Yo llegué muy tarde a la, bueno, tan tarde como que el tiempo que yo estuve en
el Hospital de X, los 9 meses, a mi nadie en ningun momento me habld de
absolutamente de nada, ni siquiera de esa unidad de asistencia. Yo llequé con 17
afos, pero creo que no es razon para ello, pero yo creo que no hay razon, yo ya
habia recibido educacion sexual siendo menor, aquella educacion sexual que
recibiamos, pero a mi ya me habian hablado de estas cosas, y yo era activo

sexualmente (H3-34).

A mi nadie me hablo de, ni siquiera de...oye...si quieres tener hijos de aqui a unos
afos...bueno, pues vente (M1-62).

Pero a mi no, (nadie te dijo nada) con 17 afios...a lo mejor es porque también
obvian que alguien tetrapléjico (vaya a querer) al final [tener hijos]...os hablo de
hace 24 afios, va a hacer 24 afios también é¢eh? O sea, yo creo que, en 24 afios,
creo yo, que las cosas habrdn cambiado un poco, creo yo (M1-65).

Yo te digo que fui tarde porque yo, en los 9 meses que estuve en el hospital de X,

no fui nunca, nunca, a mi nunca se me habld de ello (H3-37).
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Yo fui a la unidad de rehabilitacion sexual en la primera revision que yo tuve en
el hospital de X, en la primera revision que yo tuve, que fue en 2001, espera que
quiero ver que te esté diciendo todo bien...- iBastante tiempo después no?

¢2001? 4 afos...-(H3-37).

La presencia de los progenitores cuando se da la informacién a menores es un freno a la
hora de solicitar el acudir a algin recurso sobre la sexualidad, aparece el miedo a que se

entere, a que se informe, a de que tenga que autorizar.

Luego yo estaba ahi con mi madre, lo cual también era una especie como de freno
a la hora de... “¢Y tiene que firmar ella algo? ¢Y tiene que hacer ella algo? ¢Y se

va a enterar?” Y no... no me apetecia una mierda... nada... (H3-37).

En el caso de las mujeres, como la fertilidad en principio no se encuentra afectada, no

se produce ningun asesoramiento sobre la procreacién ni sobre los apoyos existentes.

En el caso de las mujeres, en principio ni eso porque no variaba, es decir, de una
lesion medular, no variaba en absoluto la... en absoluto, creo que en absoluto el
estado de los dvulos, o el estado de la... habia un periodo en el que podias estar
0 no sin menstruacion y luego volvia la menstruacion y no, en principio no habia

ningun... (H3-32).

4.3.5.7.3. Recursos desde el sistema publico de salud (unidades de

reproduccion asistida)

Los recursos existentes son las unidades de reproduccién asistida, que en el caso de
personas con lesion medular se encargan de la extraccion del semen para una valoracién
de la fertilidad y una posible técnica de reproduccién asistida, y en el caso de las mujeres,
la derivacion a ginecologia para un seguimiento del embarazo como embarazo de riesgo.
Estas unidades de reproduccidn asistida, pueden tener el nombre engafioso de unidades
de rehabilitacién sexual, en las cuales los lesionados pueden querer acudir buscando

otro tipo de ayudas mas relacionadas con la erética y la amatoria.

En el Hospital de X, cuando yo estuve, y estuve en el 96-97. Lo unico que existia
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era lo que se llamaba la unidad de rehabilitacion sexual, que en realidad era una
unidad, por llamarlo asi, de reproduccion asistida, o de no sé... de asistencia, mds
que reproduccion asistida, de asistencia a la reproduccion. Era un lugar en el que
tu llegabas alli [a la unidad de rehabilitacion sexual] y si eras un hombre, lo tnico
que hacian era coger un... como es posible que se me olvidara...Ferti Care®, un
vibrador de estos para extraccion de semen, ordefiarte, que era como lo
llamdbamos todos... “Qué, éya has ido a que te ordefien?”, “tengo que ir a que
me ordefien”. Te ordefiaban, lo cogian, tomaban muestras y lo que te decian era
un poco en qué situacion estaba, en qué condiciones estaba tu semen a la, en el

caso de que tu quisieras intentar una... inseminacion (H2-31).

Te decian: “hay una unidad de orientacion sexual”. Y tu oias “sexual” y decias,
pues yo tengo que ir, tengo que ir, algo hay que... pero no sabias qué es lo que
iba a pasar y llegabas ahi y entrabas y lo unico que veias era un despacho
bastante pequerio, lleno, repleto hasta los topes de fotos de crios, que eran las
fotos de los pacientes que habian nacido alli gracias a la ayuda de la unidad de
rehabilitacion sexual, pero claro, no, es decir, tu esperabas encontrarte algo que
tuviera que ver con... pues eso... con la fisiologia sexual, es decir, o con el coito o
con como montdrtelo, o alguien que te viniera a decir como algun tipo de pauta,
0 como que te explicara qué es lo que te pasaba y qué tenias que hacer para

tal...(H3-37).

Pero bueno, yo creo que ahi lo de la reproduccion asistida, pues supongo que en
hombres-no lo sé, éeh? se limitaria a ver como podrian sacarles el semen, y en
mujeres, bueno, pues nada. Hombre el embarazo implica mds riesgos, mds
movidas, bueno, pues en ese sentido te vigilan en el embarazo, no sé si la gente
ingresa y tal, no lo sé. Esta amiga mia, yo creo que no ha estado en ningun

lado...imagino que la vigilarian...especialmente (M1-64).

Los cervicales no suelen poder eyacular, entonces hay maneras: puede ser por
puncion, mediante estimuladores que te sacan, sobre todo para ver si eres fértil
(H2-23).

Yo visité esa unidad, al doctor X y el doctor X pues hizo lo que hacia con todos sus

pacientes masculinos, me llevé a una camilla, me tumbo me quitd la ropa, cogio
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su maquinita y la cuestion era, pues, vamos a ordefiarte, a ver qué... (H3-42).

4.3.5.7.4. Vivencias de la maternidad

En la vivencia de la maternidad se valora como cosas positivas para que los nifios lo vivan
bien: el mostrar con naturalidad lo que ocurre, explicar las cosas y no ocultar
informacién. Se habla de una vivencia positiva de los nifios, los cuales tienen una
maduracion anticipada y una mayor proteccidn hacia sus madres. Concluyen que si ven

a sus madres bien, ellos estan bien.

Cuando estds sola para el espacio...el crio venia como si estuviéramos en una
habitacion de hotel: con la tele, la cama, el bafio... Como digo yo, las cosas cuanto

mds naturales lo hagas, no le van a buscar dos vueltas (M3-20).

El crio lo lleva bastante bien porque yo soy muy sincera con él, no le oculto las
cosas (M2-6).

Como él me ve a mi bien, que lo llevo bien, que no dejo de hacer cosas, pues él lo

lleva también bien (M2-6).

Es como un poco protector. A ver, yo creo que maduré un poco mds en ese aspecto
(M2-6).

El tenia que hacer la compra o cocinar, decir pues acaba tu de cocinar porque yo
ya no podia mds. Y ese tipo de cosas, pues son cosas que a él le marcan, pero yo
creo que es para crecer, para madurar él, y creer que no pasa nada, que yo sigo
saliendo a tomar algo con mis amigas, que voy al cine, que voy de compras, yo
tengo mi trabajo, que hago cosas. Entonces, si él me ve que estoy a gusto y feliz
asi, que lo llevo bien que no estoy deprimida, ni llorando, entonces bueno él dice

qué mds da que tal...(M2-6).

En la figura 14 se muestra el mapa conceptual sobre las vivencias sobre la procreacion

tras la lesion medular.
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Figura 14: vivencias sobre la procreacién tras la lesion medular
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4.3.5.8. Vivencias en el ambito de la pareja tras la lesion medular

Se percibe una gran diferencia a la hora de afrontar una relacidn erética cuando la pareja

es estable o esporadica.
Cambiaria mucho si yo tuviese una pareja formal, eso si (M2-5).

Tu tenias una serie de cortes, te cortabas y tal hasta que llega un momento
que...por eso te digo que claro, varia mucho del “aqui te pillo aqui te mato” a
tener una pareja estable. Ahi varia muchisimo. Nosotros tenemos el problema
ese: una relacion asi de una noche puede salir mal, muy mal. [Risas] Es verdad
porque a lo mejor dice: venga. Pero si ya tienes una relacion, ya es
completamente diferente y si tu pareja se te inhibe como... [ruidos] ya estd. Eso

ya depende un poco de la relacion que tengas (H4-97).

En las relaciones esporadicas, se percibe una falta de confianza y de complicidad para
encontrar los modos y maneras en la interaccién erdtica para que ambos estén a gusto.
La mayor dificultad se identifica a la hora de explicar las peculiaridades derivadas de la
lesién medular para poder mantener una relacion erética: sondarse, explicar los apoyos
necesarios para actividades como: vestirse, desvestirse, entrar o salir de la cama,

mantener ciertas posturas, explicar zonas erégenas o no saber cémo dar placer a la otra

216



persona. Esto se puede percibir como una barrera, sobre todo en un primer encuentro,

gue disminuye en los encuentros sucesivos.

Con la comunicacion es todo mucho mejor, mds que si, porque entiendo que te
dé cosa sobre todo la primera, conoces a alguien en un bar o lo que sea... si 0s
vais a casa pues entiendo que claro si es alguien de fuera, no es de tu circulo,
entiendo que le pueda chocar igual que le tengas que explicar en un momento,
me tengo que sondar, entiendo que todas estas cosas sean diferentes pero bueno,

es lo que hay ahora mismo asi que... (H2-56).

Por eso un lesionado medular eso de “aqui te pillo aqui te mato” ...buf. Es jodido.
Es mds complicado. é Por qué? Por eso, porque tu no sabes como dar placer a esa

persona (H4-97).

Hay que decirle [si es una pareja esporddica]: “oye, pues tocame una oreja” ...y
dice ella: “¢como?”. jImaginate! Yo te digo mi caso...O rdscame la espalda o
cualquier cosa que se te pueda ocurrir. O donde tengo sensibilidad es en los

testiculos y en el pene no, como explicas eso? (H4-99)

Ya para empezar ligar una noche y explicarle a un tio: “no mira...cuando nos
vayamos a la cama me vas a tener que desnudar tu, me vas a tener que meter en
la cama tu, que eso es muy divertido, pero cuando acabemos de follar, me vas a
tener que volver a vestir y sentarme tu en la silla”. O sea, a esos niveles también,
quiero decir, el superar eso buf..a mi me ha costado afios, por eso, porque es
como... no veo ni siquiera yo la manera, como se lo voy a explicar a otra persona
(M1-11).

Yo no tengo una pareja estable, con lo cual, a lo mejor el hecho de mantener... de
que yo si que mantuve relaciones sexuales en este tiempo, pero no hay a lo mejor
esa complicidad o esa confianza para una persona que yo tenga relaciones
sexuales con él, bueno, pues a lo mejor decirle lo que hay, o lo que se puede hacer
porque yo también lo ignoro, lo desconozco, también. No es el tema también de
que a lo mejor puedes tener una pareja que a lo mejor se puede involucrar mds
en ello, de que los dos: oye, pues mira hay esto y lo otro, que a lo mejor que uno

que sea esporddico es diferente la situacion (M2-2).
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A la hora de si me tengo que incorporar hacia arriba o tal, pues a mi me cuesta
mds, me tengo que coger la pierna, me tienen que ayudar, ese tipo de cosas
¢Entiendes? Entonces para mi resulta un poco... a ver no complicado, porque yo
soy bastante liberal no me... oye, que me tienes que ayudar a ponerme asi, que
yo sola la pierna se me va...Entonces, no me importa decir pues ya estd. Pero
bueno, hay cierto reparo porque no tengo una pareja estable. Pues esa confianza
no hay, esa complicidad, esa confianza y de decir oye pues pasa esto y ya estd
(M2-2).

Normalmente la primera vez es complicada en ese sentido, ¢no? Pero luego es
mds divertido, ya cuando te conoces, te agarran, te pin “pa’ aqui”, “pa’ alla” (M1-

30).

Se puede dar el caso de tener relaciones con personas que ya se conocian de forma
previa a la lesidn, o incluso, con las que se habia mantenido relaciones eréticas de forma

previa a la lesidn. Las vivencias apuntan hacia la no existencia de problemas al respecto.

Yo las relaciones que he tenido este tiempo, fueron con chicos que ya me conocian
antes de estar en silla. Entonces pues, para ellos no supuso ningun problema en
ese aspecto. Aunque no sean pareja ni nada, hayan sido relaciones sexuales y tal.
Pero no supuso ningun impedimento (M2-5).

Entonces, pues si que chicos con los que estuve, me conocieron, y luego volvi a
estar con ellos estando en silla y ellos no tienen ningun problema ni me hicieron,
bueno, es que ni se les ocurra eso lo primero, vamos faltaria mds, pero y luego
bueno, pues con otra persona que si estuve, que mantuve relaciones sexuales y
que no me hubiese conocido en silla antes de estar en sillas de ruedas, luego me
conocid, siempre me dijo que no tuvo ningun impedimento a la hora de estar

conmigo (M2-6).

Otras dificultades identificadas son la toma de farmacos orales para producir la ereccién
y sus tiempos de accion, el no saber si tomarlo o no, por no saber si va a surgir un
encuentro y el dar explicaciones si la medicacién no hace el efecto deseado y no se

produce la ereccion o esta se pierde.
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“Bueno, yo es que ahora mismo no tengo una pareja fija. Si se me da la noche
bien, vas para casa”. “Bueno, tu piensa que, si ves que la noche te va a salir guay,
tu llévate la pastillita contigo. Te la tomas de la que estés por ahi y asi cuando
llegues a casa ya te estd haciendo madximo efecto, y tal” Y yo: “Claro hostia, eso

estd de puta madre. ¢Y si no me salio? Pues jodi 20 € en pastillitas (H1-3).

Merece mds la pena que no andar jugando con una pastillita que el dia que no
funciona bien... pues estds alli' y si todavia tienes una relacion estable pues se lo
explicas. Pero si no tienes una relacion estable, igual no te apetece explicar nada.

Porque no te apetece, tampoco, porque son cosas personales ¢no? (H1-4).

Estuve 3 afios sin tener una novia estable, tuve muchos picos pardos. Pero, pues,
comerte muchos marrones y salir de ahi como podias, porque si no era alguien
que conocieses de mucho mds, tampoco te apetecia ponerte a explicar tu vida,
porque tu te acuestas una noche con alguien, no le explicas porque tienes una
teta mds baja que otra, o tal, si fue que tuviste una operacion o tuviste un cancer

porque bueno eso lo explicas cuando tienes mds confianza (H1-7).

Cuando hay una pareja estable se perciben menos cambios en las relaciones erdticas,
estas adquieren un lugar dentro de la globalidad de la relacion. La confianza con la pareja
permite que en estas relaciones se pueda explorar, probar y utilizar un método de

ensayo-error para ver lo que gusta y lo que no.

Yo tengo una relacion ahora, por ejemplo, estable. Tengo una relacion como la
que tenia antes, es decir, sin mds, tienes relaciones sexuales cuando te apetece,

cuando surge, y cuando todo. Pues como antes, no le veo tampoco... (H1-23).

La persona que esté interesada en ti, si es para una noche para un polvo, pues es
para una noche, pa’ un polvo. Pero si es para algo mds, lo otro va a ser
secundario. Incluso habra casos en los que no le dan esa importancia porque

tienes otras maneras sexuales de complacer (H1-30).

Y bueno a partir de ahi tuve una relacion con una chica, 4 aios, hasta hace...como
estaba en el mundo de la medicina y de la sanidad, digamos que para mi era mds
fdcil explicarle las cosas, al principio, sobre todo, porque piensas que al ser

personal sanitario piensas que va a saber muchas cosas en este caso de la
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sexualidad, pero ves que tampoco... [risas] (H2-26).

Me volvi a encontrar con una relacion continuada en el tiempo en la que los
encuentros ya no eran los encuentros, vamos a decir, esporddicos, sino que eran
algo mds continuo y con la misma persona. Con lo cual ya era volver a desarrollar
el modelo o tener mds posibilidades de prueba-error, de por donde vamos, de qué
hacemos, de donde me encuentro yo mejor, dénde me encuentro peor, qué es lo

que puedo o no puedo, o lo que me satisface o me deja de satisfacer (H3-69).

Yo ahora estoy casado otra vez y ya fue completamente diferente éno? Ya tienes
una experiencia. Llevamos juntos como 9 afos y llevamos casados 1 afio y poco.
Claro pero ya era diferente, ya tienes tu pareja. Cambia mucho la cosa porque,
que yo me acuerdo cuando ibas a las competiciones y uno y otro y tal, y te
enrollabas por ahi y eso es aqui te pillo aqui te mato. Y es completamente
diferente. La sexualidad con tu pareja es completamente diferente a una de esas
de aqui te pillo aqui te mato (H4-50).

Y le pregunté [al neurdlogo] y al principio me dijo: “pues no sé, ya veremos porque
eso claro hay que ir mirando, depende lo que tu sientas o lo que no. Cémo
reacciona el cuerpo. Pero bueno, en si no habria problema, en el sentido de lo que
vas recuperando. Eres joven y encima si tienes una pareja estable todo eso ayuda.
No es lo mismo que no tengas y ahora te plantees: i Dénde voy ahora a buscar?

A ver sisi, a ver sino...” (M3-47).

La comunicacion se vive como algo necesario en la pareja para descubrir gustos y

posibilidades.

Conjuntamente vais viendo, os vais guiando y si hay comunicacion, pues mucho
mejor, y si la otra persona lo entiende pues mucho mejor, entonces habldis y tal.
Al principio era mucho hablar y luego ya pues, ya se sabe lo que a cada le gusta,
hasta donde puede llegar cada uno y en ese sentido a partir ya de los primeros 6

meses, a partir de ahi ya fue realmente como una pareja normal (H2-26).

Entonces yo que sé, aunque no tenga mano, por ejemplo, yo, probando,
probando, desarrollas otras habilidades manuales en ese sentido y eso; pero al

final eso es probar, y sobre todo bueno hablarlo con la otra parte y probar los dos
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y sobre todo hablar y decir pues esto si, esto no, esto me gusta y esto no. Con la

comunicacion es todo mucho mejor (H2-56).

En las personas con pareja estable previa a la lesion, el reinicio de encuentros erdticos

se retrasa mas que en personas sin pareja, se identifica la idea de “estar a la altura”.

Normalmente, si me he dado cuenta, que lo que es, lo que yo he vivido: los que
tenian novia digamos que lo posponian mds que los que no tenian. No sé si es, si
era porque por el tema de la presion de no estar a la altura de lo anterior, pero si
me di cuenta que los que tenia novia tardaban mds en que les picara ese gusanillo
de volver a estar con su pareja digamos en la intimidad que los que no teniamos
mds dias que simplemente intentdbamos conocer a alguien. Fue mi impresion alli

en el hospital (H2-66).

En personas que su lesion les ha ocasionado una pérdida de movilidad importante,
aparece el miedo a causarles algun dafio en la movilizacion durante los encuentros

eroticos.

Yo si me pongo en el lugar de él, también hay que pensarlo: “ti imaginate que a
ti te pasa con tu pareja y estds pensando: a ver si le voy a mancar o la lesion o a
ver el cuerpo como la muevo o como tal, y para encima tal y luego pensar tal... y
tengo que estar para probar...”. Entonces claro, estds pensando y al final piensas

tantas cosas que aquello no va (M3-57).

La exploracidn del cuerpo y del cuerpo de la pareja se torna importante.

La exploracion, conocer tu cuerpo, importantisimo. Conocer tu cuerpo y que tu
pareja conozca tu cuerpo. Que no tengas que decir oye hazme esto. Eso es

importantisimo (H4-53).

Se percibe que lo aprendido en una relacién, sirve para relaciones venideras.
Yo creo que hubo un tremendo cambio con la relacién con esta otra chica. Hubo

un cambio porque a partir de ese momento en adelante, digamos que mi modelo

estd bastante mds cultivado y amplificado (H3-81).
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Intentar incorporar todo lo que pudiera aprender de todas las relaciones que
tuviese y de todo lo que me pudiese llegar, y también intentando incorpordrselo

a esas personas también (H3-81).

Puede ocurrir un deterioro de la pareja a raiz de la lesién, asociado al cambio en la
persona y en la vida derivado de la lesion medular. La pareja pasa por una adaptacion a

la nueva situacion.

Vivi con una persona que no estaba en silla, entonces el cambio de vida...de

cardcter...y de todo no es la misma vida (P1-2).

V(¢

A ver...no necesita a nadie. No ye “daime”, “faime”, “traime”, X...ahora cuando
te pasa a los 62 aios, tardes en admitirlo, te ponen tratamiento, y tiras por esta
situacion (P-2).

El cambio de vida te digo yo que machaca (P1-16).

Yo no superé [enfermedad grave de un nieto] ni aquello ni esto (P1-36).

Se produce frecuentemente la ruptura de la pareja. Cuando ha habido encuentros
esporadicos, no suelen repetirse con posterioridad a la lesidon con esas personas. El tema
de la silla se percibe como causante, el cambio de mirada hacia la persona con lesion
medular que se siente menos deseable. También el proceso de adaptacion y duelo que

esta viviendo la persona con lesién medular hace que prefiera romper la relacion.

Yo en aquel momento estaba con mi pareja que vivio conmigo el accidente. Pasan

los meses y dejo de estar con esa chica con la que estaba (H1-3).

De hecho, cuando el accidente, estaba asi, asi, con una y a partir del accidente no
supe mucho mds de ella. La vi alguna vez mds y se corto. Ahi, por alguna indirecta
si que me mandd que podia ser el tema de la silla, del accidente y tal, pero bueno

fue hace muchos afios, no pasa nada (H2-37).

Alguna con la que haya estado antes del accidente, la verdad es que hay muchas
que no he visto mds, hay alguna que igual es el grupo de amigos, la verdad es

que es como antes, o sea, que en ese sentido bien, tuve suerte (H2-37).
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Yo considero que tuve bastante suerte, porque con esta persona al menos no senti
el rechazo que pude haber sentido con otras de mis amigas, o chicas con las que
habia estado, que a raiz del accidente pues algunas desaparecieron asi, “mutis
por el foro” (H3-12).

Aquello pues durd lo que durd, ademads no es que fuera un esto de... lo dimos por
terminado antes del tiempo, porque yo no me hallaba, es decir, yo estaba en ese
momento asimilando cosa que estaban sucediendo y no me encontraba a gusto,
no era el momento, y creo que por su parte tampoco, pues bueno, fue un poco

desastrito aquella vez (H3-16).

Con las chicas con las que habia estado esporddicamente no volvié a haber, no
volvi a notar ningun tipo de interés por el acercamiento, era como si la situacion

hubiera cambiado el, pues si, el modo de verme, el modo de percibirme (H3-18).

De hecho, todas mis posteriores relaciones, eh..., relaciones de todo tipo pero que
tuvieran algun tipo de componente erdtico, no volvié a haber ninguna con nadie,

con ninguna de las que pudiera haber estado antes... (H3-20).

Mi mujer me ayudd, hasta que la relacion acabd, pero bueno acabd por otros

temas que no tienen que ver con el aspecto sexual (H4-28).

Yo después me separé, me separé por distintos problemas, nos separamos (H4-
34).

Pero, no es lo mismo, no es lo mismo, cuando tu sabes que conoces ya a una
persona ya en esas condiciones, que estd rehabilitada, que te hace feliz, a estar
un matrimonio, y de repente te llega esta situacion y te cambia el cardcter y te
rebotas, y qué bah. La misma situacion no es, la prueba es que la mayoria de
matrimonios que estdn en estas circunstancias-yo conozco dos parejas antes de
que X [su marido] estuviera-que se separaron, porque la convivencia es muy dificil

(P1-57).

En la figura 15 se muestra el mapa conceptual sobre las vivencias en el ambito de la

pareja tras la lesién medular.
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Figura 15: vivencias de la pareja tras la lesion medular
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4.3.5.9. Experiencias de asesoramiento

4.3.5.9.1. Percepciones sobre la necesidad de asesoramiento

Se tiene la opinidn comun de que es necesaria la existencia de un asesoramiento y un
acompafiamiento. Aparecen percepciones de falta de conocimientos derivada de la falta
de informacién; también de falta de empatia, carencia de recursos y sentimiento de

soledad.

Te encuentras con que no sabes nada, nadie te ha explicado nada, entonces,

bueno, pues bueno, habrd sido asi (H1-2).

Es como yo lo recibo y tengo contacto directo con muchisimas personas y gente

que no han tenido ningun conocimiento sexual por ningun lado (H1-12).

Yo sabia por lo que habia pasado, es decir, por esa completa falta de atencion,
esa completa falta de empatia, completa falta de transmision de informacion, de
conocimientos, completa falta de comprension o de tratar de sobre todo de
empatizar, o de tranquilizarte o de acompafarte. La palabra es la falta de
acompanamiento y sobre todo esa falta de orientarte o de hacerte ver, de abrirte
un poco la mirada a esa infinidad de posibilidades que los que estuvimos en
aquellos afios, y no sé como estardn los que estdn ahora, creo que estardn
parecido, al final lo haces o no lo haces, pero sobre todo es un camino como muy

solitario, muy solitario. A veces acompafado por las parejas que puedas tener o
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tal, pero en eso personal es muy solitario (H3-106).

Yo, en el tema de relaciones sexuales, no lo sé, no sé cdmo funcionard eso, no
tengo ni idea (P1-50).

Que te marquen cuatro pautas. Que te digan: chaval... (H4-110).

Yo a dia de hoy tampoco hablé con nadie, ni nadie me informo sobre... oye mira
pues hay...libros sobre ello... documentales, no sé qué... se pueden hacer estas

posturas uno y otro, a ver... (M2-2).

4.3.5.9.2. Asesoramiento entre iguales

Ante la falta de asesoramiento sanitario, aparece la figura del tutor, otra persona con

lesion medular, que acompafia y asesora a una persona que acaba de adquirir esta nueva

condicion.

Que te lo explique un poco, que al final y ahora mismo sabiendo lo que sé,
cualquiera de las personas que tengo tuteladas les explico todo, y les digo:
“estate tranquilo, vas a tener una vida sexual plena, digo, tendrds una opcion,

otra opcion, o la que sea, pero vas a tener” (H1-19).

Sirve mucho el boca a boca. Para nosotros sirve mucho el boca a boca. Y tu
cuando ya tienes...sobre todo tienes que ganarte la confianza del lesionado,
incluso hay gente que te habla y que te pregunta. Y tu dices tu experiencia (H4-

61).

Este asesoramiento entre iguales también aborda temas como la sexualidad o los

farmacos para el tratamiento de la disfuncién eréctil, utilizando el método de ensayo-

error.

Y la sexualidad fue asi. Y fue mds de comentarios entre unos y entre otros que, de
verdad, de médicos o de sexdlogos. Que eso es también una de las cosas que hay
que cambiar (H4-79).

Y aquella noche [reunion de hombres ingresados en el pasillo del hospital] que yo
recuerdo nitidamente, uno de los temas que se habld era a quien se le ponia dura

y a quién no (H3-57).
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Entonces en esas reuniones de deporte, mucho lo que haces es hablar éno?
Entonces, de repente, un dia te dice uno “yo uso el Cialis®, y tal” ¢no? “pues yo la
Viagra®, y tal” éno? “pues yo me la engancho con una gomay cual”. Y éno? “pues
yo el Caverject®”- “El Caverject®?” - “Si, si, me la pincho” “¢Qué me estds
contando? ¢ Qué te estds pinchando?” ¢El qué? ¢ Donde? Tu estds, bueno, claro...y

como no te han contado nada... (H1-3).

Esa era una experiencia entre nosotros [el manejo de tratamientos para la
disfunciodn eréctil]. Y yo, gracias a Dios, encontré un grupo de gente maravillosa.
Somos mds que comparieros, somos amigos, somos familia. Y eso involucra en
todos los temas. Claro que...yo a través de esto si sirve para que alguien
profesional, que no tenga que ser como nosotros, que era la prueba esa de

siempre, ensayo error - ensayo error - ensayo error. Seria genial (H4-48).

Sin embargo, se percibe una falta de referentes, no siempre existiendo un
asesoramiento entre el grupo de iguales e identificando la dimension sexual de la

persona como un tema tabu.

Nadie mds hablé [sobre la sexualidad], yo por lo menos con nadie, ni con médicos,
ni con nadie... No sé si, entre nosotros, o sea, los que estamos alli en A [nombre
de asociacion], que estamos asi... no sé si serd un tema tabu, o que nadie tiene
por qué contar... (Ella: no, o que cada uno estd arreglado...porque son muy
jovenes...) No, porque podia preguntar...oye tu esto, tal...esto tal...pero no, nadie

habla (P1-72).

Si nadie te cuenta, eh...como puedes...que hay otras formas de conseguir placer,
quiero decir, en mi caso ha sido una busqueda personal, todo esto, pero no ha
habido referentes, porque qué le cuentas a un colega o a una colega: “oye, mira
¢Tu como te masturbas?” Pero es que a mi eso no me va a servir, o sea, quiero
decir, los referentes de los iguales no sirven porque no tienen nada que ver
contigo (-claro) y...y mds referentes que los iguales no hay, no existe, no hay

ningun sitio... (M1-9).
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4.3.5.9.3. Asesoramiento sexolégico

El asesoramiento sexoldgico es muy infrecuente, cuando se produce, se encuentra
centrado en desenfocar las relaciones eréticas de los genitales y del coito, producir una

apertura del marco erético y trabajar la identidad sexual.

La gente de X (nombre de asociacion) montd unas jornadas de sexualidad para
jovenes y me contactaron para ver si queria participar en una de las mesas
contando mis experiencias, contando estas cosas que te estaba contando, como
las habia vivido... Bueno, la experiencia estuvo muy bien, y a mi me sirvio también
para reflexionar mds sobre el tema y, ademds, en aquel momento yo ya iba como
empoderdndome, de alguna manera. Tanto en mi erdtica como en mi

recuperada, reencontrada, o reinventada masculinidad también (H3-77).

Exactamente. Fue lo primero de lo que te das cuenta. Ya te digo, un médico, creo
que sexdlogo, fue el que me dijo eso. El que me abrid la cabeza: “esto no es meter

y sacar” (H4-103).

Yo creo que eso es importantisimo ya cambiarlo desde la base. Como tienes un
terapeuta ocupacional que te coge y tal, pues que te coja un sexdlogo y que te

abra la cabeza (H4-79).

4.3.5.9.4. Asesoramiento por Internet

La utilizacién de Internet para buscar asesoramiento se reduce a buscar informacién
sobre la lesidn, sobre el funcionamiento del cuerpo post-lesional y el visionado de

pornografia, que se vive como una forma de estimular el deseo.

Yo ya me habia trabajado mds las cosas también y ahi ya habia mirado, habia
investigado por mi cuenta, vamos a decir, habia empezado, todavia no teniamos
Google, pero ya teniamos internet, entonces ya habia empezado a mirar un poco

por ahi cosas (H3-61).

Internet fue un apoyo, pero en realidad fue un apoyo muy residual. Si a mi
internet me apoyo en algo que tuvo que ver con la erdtica fue realmente para ver
porno. Es decir, para estimular un poco mi deseo de alguna manera. Si que

busqué ciertas cosas [en internet], pero tampoco profundicé mucho en buscar
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cosas porque con lo bdsico que yo habia encontrado, que era bdsicamente qué es
lo que le sucedia a mi cuerpo, no necesitaba profundizar en por qué le sucedia
eso y cudles eran las conexiones neuronales que no funcionaban... Todo eso,

como que a mi no me hacia... no me servia saberlo (H3-65).

4.3.5.9.5. Asesoramiento sanitario

El no dar educacion sexual o asesorar en este tema es también una forma de educacion
sexual: el obviar que una persona con una lesion medular quiera informacién sobre

sobre su sexualidad.

Siempezando por un hospital donde te rehabilitan en todo y ese aspecto se obvia

[el aspecto sexual], pues... (Ya...ese silencio) Deja de ser parte de tu vida (M1-54).

Entonces a nivel sexual, directamente, no dijeron nada, no dijeron nada. Y
entonces, claro, te encuentras con que has tenido que ir investigando y que

desgraciadamente eso te ha ralentizado en tu bienestar, ino? (H1-6).

No habia ningun tipo de asesoramiento, no habia ningun tipo de nadie que te
explicaba qué es lo que te habia sucedido, qué es lo que te va a suceder y como
podias, un poco, aparidrtelas, nadie que te ayudase a cultivar tu sexualidad (H3-
33).

A nivel de sexualidad ¢ alguien te contd algo? - No, no, no. Nada (M3-64).

Yo en aquel momento estaba con mi pareja que vivié conmigo el accidente. Y
llegas a casa y en el término sexual pues lo que te han contado es que no puedes

hacer nada, bdsicamente (H1-1).

A veces se identifica un asesoramiento “muy por el libro”, etiquetando de forma cerrada
a cada lesionado segun su tipo de lesidn y no valorando la existencia de una diversidad
individual derivada de la complejidad del sistema nervioso. En este asesoramiento la
informacién aportada a veces es errénea y no coincide con la realidad.
El tema de la eyaculacion. Pues es cierto que yo eyaculo y ademds me gusta, con
lo cual, genial. Pero a mi me dijeron que no, que no, que no, que no, que era
imposible. Bueno, pues bien, chica, imposible no, es una lesion medular y ahi hay

dos millones de cables y puede estar roto muchos, pocos, todos. Algo cambiard
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(H1-21).
El médico te dijo: “Yo te receto la Viagra®” dije yo “no se preocupe, que el médico

de cabecera, si la necesitdramos, también nos la da” Dijo: “pero tu ni vas a

disfrutar, ni vas a eyacular, ni nada de nada” (P1-22).

Qué dijeron cuando a mi me da... nada, es que a partir de la D6... justo tal... no
se cual, era todo como muy del libro. Entonces, de repente, cuando ya vas
conociendo tu cuerpo te das cuenta de que llegas al orgasmo, de que el orgasmo
te es muy placentero, que es un orgasmo muy largo y si aprendes a reconducir,
lo aprendes a controlar: cudndo vas a tener un orgasmo, a cudndo no, a como

mantenerlo mds, a como menos.

Se identifica como negativo un asesoramiento excesivamente utdpico, basado en el
“puedes hacer todo lo que quieras” en el que se dulcifica la realidad y se ocultan las

barreras existentes.
Nadie te cuenta como es la realidad (M1-9).

Realmente nadie te preparaba para lo que te ibas a encontrar en la calle, a todos
los niveles, “no, no, tu puedes hacer una vida normal”, pero ¢ Tu qué cojones sabes
situ caminas? Si no es verdad, empezando porque cuando salga a la calle me voy
a encontrar barreras arquitectonicas, me voy a encontrar con gente que me mira

con condescendencia y me habla con condescendencia (M1-7).

Y de inculcarte que sigas tu vida, que todo puede ser y ademds es que era muy...
[...] pero era muy mundos de Yupi, vamos a ver, tu no...y hablo del servicio de

psicologia y psiquiatria (M1-7).

Se percibe como negativa la falta de formacidn de los profesionales, que lleva a dejar de
pedir informacidn por la percepcidn de que no se va a saber responder a sus preguntas.
Si yo ahora mismo voy...a un...yo que sé, a un centro de estos de planificacion
familiar o de educacion sexual es que probablemente no sepan lo que decirme, si

no hay alguien que sepa de lo que me pasa a mi (M1-9).
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Yo les he preguntado siempre a todos. Todavia a principios de diciembre tuve
revision con el neurdlogo y me dijo: "yo de ese tema, la verdad que poco te puedo
decir". Estd mds otro doctor B [el médico rehabilitador]| con ese tema. Y yo dije:
“ay madre pues si él estd mds que tu...déjalo”. Pues nada, ya iremos investigando
poco a poco (M3-78).

El urélogo. Quien me va diciendo, como quien dice: “bah, vete probando y a ver
lo que pasa”. Pero vamos, ddndole la minima importancia y teniendo la mds

minima puta idea, ninguna, vamos (H1-3).

Sobre el tema de sexualidad, analizando los discursos, se percibe como frecuente que

sea el propio paciente el que saque el tema o le pregunte al profesional.

Pero es cierto que cuando venias aqui a preguntar no te daban una contestacion.
No te decian: “tu tranquilo, hombre, que hay esto, hay esto, hay esto o hay no sé
qué. No, no, no te decia nada. Era como que yo tenia que preguntar y decir: “Oye,

aparte de esto, ¢ No hay otra?” (H1-78).
Yo siempre he sacado el tema a todos los médicos y a las fisios (M3-66).

Yo en la consulta que me dio por preguntarle al Dr. X, éel tema de la sexualidad?
Y fue cuando me dijo, si, si, yo te doy si quieres la Viagra®, pero no vas a sentir...no

vas a tal... (P1-70).

Luego en la reunion de rehabilitacion [en unas jornadas de lesionados medulares
que hubo en el hospital] decia: me llamard pesada, pero yo sigo con lo mio.
Cuando lo hablé luego alli, ya habia 2 personas mds que si les gustaria saber un

poco de ese tema (M3-58).

Sin embargo, se percibe como positivo en el asesoramiento el mostrar preocupacion
por abordar el tema sexual, el tratarlo con naturalidad, el ofrecer confianza y el sentir

que el profesional tiene experiencia.

Ella [médica rehabilitadora de hospital de referencia] estaba también pendiente
porque claro, quieras que no 18 afios, estaba en la adolescencia, entonces estaba

muy pendiente del tema de la sexualidad. Alli [en hospital de referencia] hay un
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departamento de...de...que se llama unidad sexual, y tuve varias, varias consultas
cuando estaba ingresado, y luego cada afio, volvia en febrero mds o menos que
es cuando me cuadra, volvia de revision los afos siguientes y siempre, si queria
tenia la opcion de poder ir a la unidad sexual. O sea que, en ese sentido, Toledo
estd muy bien (H2-15).

En la unidad sexual, el doctor que hablaba con...te lo trataba con tanta
naturalidad que le sequias el rollo y como estabas solo en la consulta...pues...Y
luego te da confianza también el hecho de que lleva haciendo eso 20, 30 afios y
controla, deberd saber algo del tema...y nada...pues te hace preguntas, si tienes

novia, si a lo mejor, las erecciones, la sensibilidad... (H2-22).

Se identifica una mejora en el asesoramiento sobre la sexualidad con el paso de los afios,

percibiendo como los médicos lo valoran en la actualidad como importante.

Yo te puedo decir que antes cuando iba a revision, que ibas una vez al afio al
meédico rehabilitador y tal, al principio ese tema era lo que os dije: alli no se
comentaba nada ni te preguntaba si quiera. Hasta que después a los mismos
meédicos les interesa. Les interesaba porque, oye, es una forma de volver a

realizarte como persona. Porque es importantisimo (H4-67).

Se identifican como temas que hubiesen sido de eleccién para tratar por parte del
sistema sanitario: productos de apoyo, geles o juguetes erdticos, libros de consulta,

posturas para las relaciones eréticas en silla de ruedas, etc.

Sobre todo, explicar un poco cosas que se desconocen totalmente [cosas que te
hubiera gustado que el sistema sanitario te hubiese contado]. A lo mejor, sobre
aparatos, ahora que yo estoy contando, pues mira, si que a veces pierdo
sensibilidad...no es que no note nada, pero si que noto que no siento lo mismo
como podia sentir, por momentos, también es cierto que no me pasa siempre.
Pero, pues decir, pues tienes estos aparatos o estos geles que te pueden ayudar

(M2-5).

231



O también saber que le puede pasar a otras personas, identificarte con ellas
también, leer sobre ello. Pues los libros, voy a comprar uno, voy a leer, posiciones
que puedes tener a la hora de mantener relaciones sexuales en la silla de ruedas.
Yo eso también lo desconocia. Pues no sé, pues muchas cosas. Todo. Porque a mi,
en realidad, a mi nadie me explico absolutamente nada sobre ese tema. Ni

siquiera me preguntaron (M2-5).

El sistema sanitario se percibe con muchas carencias a la hora de abordar la sexualidad
en personas con una lesién medular, valorando lo importante que seria un

acompafiamiento de esta dimension desde la cama del hospital.

Volvié a ponerme en contacto con cudles eran todas las carencias que seqguia
habiendo en el sistema de atencion a la sexualidad, pero atencion a pacientes
cuyo diagndstico implica totalmente a su dimension sexual,

Porque yo a lo mejor no digo las palabras adecuadas ni se llegar a la persona
como podéis llegar vosotros. Porque yo soy bastante abierto y tal y a lo mejor le
suelto cualquier cosa y lo que hace es coger mds miedo. Puede llegar asi, pero yo

creo que un tratamiento ya desde la cama del hospital seria importante (H4-79).

Si, fue en la revision de 2001 la primera vez que yo fui a esa unidad de, la primera
vez que alguien, habiendo pasado ya 5 afios de mi accidente, la primera vez que
alguien me hablaba de... No espera, te lo estoy diciendo mal. No, te lo estoy
diciendo bien, si... no, no era la primera vez que alguien me hablaba de eso
porque ya habian pasado varias cosas, bastantes cosas. Pero si la primera vez
que alguien desde el punto de vista sanitario me hablaba o me atendia en algo

que tuviera que ver con mi dimension sexual (H3-39).

En la figura 16 se muestra el mapa conceptual sobre las experiencias de

asesoramiento.
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Figura 16: experiencias de asesoramiento
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4.3.5.10. Opinidn sobre las figuras de apoyo en la sexualidad tras la lesidn

medular
En los casos en los que la erética es vivida como una necesidad del ser humano se puede

recurrir a diversas figuras: la asistencia sexual o la prostitucién son dos de ellas.

Yo digamos, oir o he visto o he leido en algun sitio dos figuras en ese sentido: una
es pues una prostituta, sin mds, o sea sin mds una trabajadora sexual o como lo
quieras llamar, y otro es mds no sabria tampoco explicarlo asi, digamos como
que...con mds carifio, es que no sé como decirlo... como que estd... ambas figuras
para mi hacer un servicio, pero lo que se entiende como asistente sexual lo veo
como algo mds terapéutico, no sé si es la palabra correcta, pero es lo que yo

entiendo cuando se dice la asistencia sexual (H2-72).

En la prostitucidon o trabajo sexual se encuentran varias desventajas: el no conocer el
cuerpo del otro, no sabiendo los puntos erégenos, lo que a veces lleva a no continuar

acudiendo a estas figuras.

Porque temas de prostitucion yo conozco gente que va. Yo fui un par de veces y
digo esto no es lo mio. Para una copa, tomamos una copa y por lo menos nos

reimos. O sea que es una experiencia, porque es normal, eres una persona que
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tiene sus necesidades. Y no sabes como buscarlas pues, i donde acudes? Sé que

esta mal decirlo, pero es asi eh (H4-51).

Y hay mucha gente que sigue yendo [prostitucion] pero...Yo hablando...buf es una
tonteria. Porque no te van a hacer lo que tu quieres si tu no sabes tus puntos

erogenos (H4-53).

La asistencia sexual se percibe como un derecho en el acceso a la sexualidad, para
personas que no pueden acceder a su propio cuerpo. Se ve también, aunque con mas
desconcierto, en la ayuda al encuentro erético entre dos personas en las que haya un

problema en la movilidad.

Si creo que es un necesarios porque creo que todo el mundo tiene derecho a eso,
a la sexualidad, hay gente que no puede llegar a ciertas partes de tu cuerpo
porque simplemente es un tetrapléjico super alto, pero a lo mejor, entonces en
esos caso...A mi me choca mds lo de la ayuda a la tercera persona, digamos que
te ayude a ti y a tu pareja, a mi eso me choca mds, eso me choca mds, pero creo

que son necesarios porque hay mucha gente que no puede (H2-78).

Por otro lado, el asistente sexual se percibe como una figura importante en la
reeducacion erética de la persona con lesién medular, en el caso de personas sin pareja.
Se visualiza como una figura terapéutica: acompanamiento en la aceptacién del nuevo
cuerpo y en el volver a sentirse como persona deseable, en el acompafiamiento a la

reconstruccion identitaria.

Yo es que estoy muy a favor de ese tema [asistentes sexuales], a favor en el
sentido de que lo veo parte, en un caso de lesion medular lo veo parte
fundamental de una terapia o de una reeducacion, éno? En el caso de gente que

no tiene pareja, que es mucha (M1-49).

Yo es que lo veo fundamental, desde mi punto de vista es parte de la reeducacion.
Es que por ejemplo hacer un taller de cuerpo es que...es bdsico en..., yo lo veo
¢no? como talleres de ternura, talleres de aprendizaje de ver tu propio cuerpo

otra vez, de mirarte de otra manera, de volver a...de volver a permitirte ser
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deseable. Yo hay veces que en las charlas lo digo: si es que yo empecé a retomar

el ser mujer, el dia que me permiti volver a ser deseable, ¢ Por qué no...? (M1-51).

Aparecen en el discurso, la organizacidn de esta figura en otros paises, en los cuales hay
una union de la figura del asistente personal y sexual en la misma persona, viéndose

como algo poco aconsejable por la dificultad de manejo de las situaciones diarias.

En Holanda también existe la figura de las trabajadoras sociales que a través del
Gobierno del Ayuntamiento si estds en una silla, tienes un cierto grado de
discapacidad, tienes una serie de requisito, pues tu tienes opcion a tantas veces

al mes, o algo asi, eso en Holanda (H2-72).

Ademds, hay tantas formas de entender la sexualidad y la figura del
asistente...porque claro, en qué momento, si digamos que el asistente personal y
la sexual las combinas en una figura... ¢ Donde estd la linea que separa cuando es
sexual y cudndo...? Quiero decir...imaginate que alguien estd en silla... y contrata
a un asistente personal que tengan ambas funciones: équé te estd limpiando el

polvo y tu vas...? por ponerte un ejemplo... es mi opinion (H2-80).

La utilidad de la asistencia sexual no se ve como exclusiva para personas con lesion
medular, ni solo para personas con problemas de movilidad, sino que se ve como util en

todas las personas en situacion de vulnerabilidad.

Esto hay que abordarlo, hay que hacerlo [hablando sobre la asistencia sexual]...y
una de las cosas que nos plantedbamos, cualquier persona en situacion de
vulnerabilidad puede necesitar, tenga o no discapacidad un asistente, y nos
plantedbamos el caso de personas mastectomizadas, gente que estd pasando por
un cancer: volver a abordar tu vida erdtica, enfrentarte con tu nueva imagen y

volver a sexualizarla, a erotizarla (M1-74).

En la figura 17 se muestra el mapa conceptual de opinion de las figuras de apoyo en la

sexualidad tras la lesion medular
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Figura 17: opinidén sobre las figuras de apoyo en la sexualidad tras la lesién medular
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5. Discusion

5.1. Epidemiologia
No existe ningun registro regional ni nacional sobre lesion medular. La incidencia y la
prevalencia son halladas a raiz de estudios y existe una variabilidad importante debido
a las diferencias de criterio en cada uno de ellos. Son varios los estudios(13,14,17,108)
qgue hablan de dos picos de incidencia: uno entre los 15 y los 29 ainos debido a accidentes
de trafico, y otro alrededor de los 65 afios producido por caidas. En el estudio realizado
por Alvarez Pérez(109) en Asturias, se refleja que entre 1951 y 2013, el 13,7% del total

de pacientes con LMT tenian mds de 65 afios.

En nuestro estudio no se ha podido obtener ese dato, debido a que el criterio de

inclusidn respecto a la edad era tener entre 18 y 65 afios.

Los estudios estan reflejando un cambio en el patrén clasico de lesionado medular,
aumentando la edad media y con un cambio en su etiologia. En nuestro estudio la edad
media del paciente en el momento de la lesidn fue de 40,2 afos, mas baja que en el
estudio de Torres Alaminos(10) en el Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo que
fue de 49 afios y que en el de Montoto(14) en Galicia que fue de 50,2 afios y algo menor
que en el estudio de Barbara-Bataller(16) en Canarias que fue de 43,7. No se ha

encontrado explicacion a dicha diferencia.

5.1.1. Sexo
En el presente estudio la razon hombre/mujer es de 3,33/1, siguiendo la linea al de
Montoto-Marqués(14) en Galicia con un 3,24/1, el de Barbara-Bataller(16) en Canarias
conun 3,8/1vy el de Van den Berg(13) en Aragdn con un 3,9/1 y siendo mas elevada que

en el estudio de Torres Alaminos(10) en el que la razén es de 2/1.

La diferencia entre sexos es atribuida por varios autores, a dos causas: por un lado las
mujeres participan menos en las actividades de alto riesgo, y cuando lo hacen, lo realizan

con mayor seguridad que los hombres(10,16).
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5.1.2. Tipo de lesion
En este estudio la distribucion de la lesién segun afectaciéon de miembros es: un 38,5%
presenta una paraplejia, un 28,2% una paraparesia, un 20,5% una tetraparesia y un

12,8% una tetraplejia.

Segun la extension de la lesidn, el 52,6% presenta una lesion completa. En el estudio de
Torres Alaminos(10), la lesién completa es mas baja, del 29%, aunque incluye las
lesiones traumaticas y no traumaticas. En el estudio de Barbara-Bataller(16) en Canarias

el 44,7% presenta lesion completa, un porcentaje mas cercano al de este estudio.

Segun el nivel neuroldgico, el 45,4% presenta una lesidn dorsal, el 30,2% cervical y el
24,4% lumbar. Esto es concordante con el estudio de Torres Alaminos(10) en el que un
51% tiene lesion dorsal, el 36% cervical y un 13% lumbo-sacra. En el estudio de Barbara-
Bataller(16) sin embargo, las lesiones cervicales son las mas frecuentes con un 48,9%,
seguidas de las dorsales con un 36,9% y las lumbares con un 14,2%, que corresponde
con el estudio de Montoto-Marqués(14), en el que un 54,9% presenta un nivel cervical,
un 32,4% dorsal y un 12,7% lumbosacro. Sin embargo, en el estudio de Van den Berg(13),
las lesiones tordcicas son mas frecuentes (37,4%), seguidas de las cervicales (36,9%), las

lumbares (19,3%) vy las sacras (4,3%).

En relacion con el tipo de lesidn segun la escala ASIA al alta, el 50,7% presenta una ASIA
A, EL27,6% ASIA D, el 14,5% un ASIA C, el 4,3% un ASIA By un 2,9% un ASIA E. El orden
de prevalencia de los tipos de lesion segun la escala ASIA es concordante con el estudio
de Barbara-Bataller(16) en Canarias, siendo la lesién ASIA A la mas frecuente con un
47,7%, ASIA D con un 23,8%, la lesion ASIA C con un 16,9%, la lesion ASIA B con un 6,2%,
y la lesién ASIA E con un 5,4%. En el estudio de Montoto-Marqués(14), el ASIA A con un
44,3%, con un ASIA C con un 23,5%, con un ASIA D con un 19,6% y con el ASIA B con un
12,6%. En el estudio de Van den Berg(13), la lesién ASIA A es la mas frecuente. Todos los

estudios concuerdan en que el tipo de lesién mas frecuente es el ASIA A.

5.1.3. Etiologia
En este estudio las causas mas frecuentes de LMT son los accidentes de trafico con un
30,3%, seguido de los accidentes laborales con un 25,9% y los accidentes fortuitos con

un 20,2%. Los accidentes de trafico como primera causa es concordante con el estudio
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realizado en Aragon por Van der Berg(13), difiriendo de los estudios de Canarias y Galicia

en los que los accidentes se sitlan en un segundo lugar tras las caidas.

En el presente estudio aparece el intento autolitico como causa de la lesion medular en
un 11%, siendo esto superior a otros estudios encontrados. En la tesis de Alvarez(15)
realizada en Asturias en el 2015 los intentos de suicidio fueron la causa de un 4,6% de
las LMT. Esta diferencia tan marcada puede deberse a que Alvarez(15) analiza un
periodo muy amplio, desde 1932 a 2013, lo que puede conllevar a muchas fluctuaciones
en las distintas etiologias de la lesion medular traumatica. En el estudio de Castafio-
Monsalve(110), realizado en un hospital de referencia en lesién medular, el intento de
autolisis ocasiond el 2% de las lesiones medulares. Los motivos pueden deberse a un
infrarregistro de los suicidios que se pueden considerar como otras causas: por ejemplo,
en el estudio de Torres Alaminos(10), el suicidio se clasifica como una subcategoria de
las caidas, suponiendo un 11% de las mismas. En gran parte de los estudios consultados
sobre lesién medular, la poblacidon con antecedentes en la salud mental es excluida, lo
que también podria explicar este dato. Hay que remarcar que Asturias del 2010 al 2015
presenta la tasa de suicidio estandarizada mas alta de todas las comunidades
auténomas, tanto en hombres como en mujeres, hasta llegar a considerarse un
problema de salud publica(111), lo cual podria suponer una explicacion al alto

porcentaje de LM producidas por esta causa en la comunidad auténoma estudiada.

En el presente estudio, el 100% de las personas con lesidn medular tras un intento
autolitico, presentaban antecedentes en la salud mental. Esto concuerda con el estudio
de Castafio-Monsalve(110) en el que el porcentaje fue ligeramente mas bajo, del 93%.
El articulo de Rech(20) remarca la importancia de analizar los trastornos psiquiatricos
que han podido conducir al traumatismo, especialmente si este se produjo por
defenestracidn, para establecer el tratamiento pertinente. En la revision sistematica de
Kennedy(112) se concluye que el principal riesgo asociado con el suicidio en las LMT es
la presencia de trastornos psiquiatricos, proponiendo una evaluacién tras la lesién

medular para poder establecer el tratamiento pertinente.
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5.2. Complicaciones secundarias

Las complicaciones secundarias son frecuentes tras una lesidon medular. En la
investigacion de Stillman(113) después del primer afio tras el alta, aparece que el 44%
de los lesionados medulares presentan 3 o menos complicaciones, un 34% de 3 a 7
complicaciones y un 22% 8 o mas complicaciones. La prevalencia de las complicaciones
es muy variable debido a la heterogeneidad en los estudios a la hora de recoger los
datos. Sin embargo, parece que hay consenso en destacar las complicaciones
secundarias como un tema importante a estudiar debido al gran impacto que tienen en
la calidad de vida, en las hospitalizaciones, y en la morbimortalidad de este colectivo.
Seria necesario profundizar en este conocimiento para poder realizar, tanto la

prevencion de las mismas, como el tratamiento pertinente.

Haisma(23) destaca que los programas educativos deben centrarse en la prevencién y
la deteccién temprana de las complicaciones. A través de estas estrategias, junto con el

tratamiento oportuno se podra reducir su impacto.

5.2.1.  Ulceras por presién
Las personas con lesidon de la médula espinal son un grupo particular en el que las UPP
son comunes debido a la sensibilidad alterada, la movilidad reducida y la sedestacion o
el decubito prolongado(114). La prevalencia de UPP en el presente estudio es
concordante en las dos fases: en la revisién de HCE se registra una prevalencia del 43,4%
y en la fase ll, los cuestionarios un 41,4%. Estos valores son concordantes con otros
estudios que las sitlan entre el 33% y el 49%(115-118), aunque existe una diversidad
entre los criterios de inclusién en los distintos estudios (poblaciéon hospitalizada o no,
tiempo de recogida, etc.). La revisidn sistematica de Di Prinzio(119) muestra que debido
a la heterogeneidad de los estudios no ha sido posible metaanalizar la evidencia. En el

metaanalisis de Shiferaw(120), la magnitud global de Ulceras por presion fue de 23,3%.

En nuestro estudio el 26,2% presentaban ulceras en mas de un lugar; esto es
concordante con el estudio de Deena Lala(118) en el que el 27% presentaba mads de una

Ulcera por presion.

Respecto a los factores que se encuentran relacionados: en este estudio aparece una

relacién estadisticamente significativa entre la presencia de antecedentes mentales y la

241



presencia de UPP, esto no ha sido encontrado en ningun otro estudio y mereceria ser
explorado. Sin embargo, si hay una coincidencia entre la lesidon segun el grado de
afectacion de miembros y la presencia de UPP(121). En la revisidn sistematica de Di
Prinzio(119) aparecen en varios estudios la relacion entre la severidad de la lesion segun
la clasificacion ASIA y la presencia de UPP, sin embargo, esto no aparece en nuestras

observaciones.

5.2.2. Complicaciones uroldgicas
Las disfunciones genitourinarias son secuelas frecuentes en la lesion medular (20,122-
125). En el presente estudio un 68,7% presenta vejiga neurdgena y un 33,7% ITUs de
repeticion. La infeccion del tracto urinario sigue siendo el tipo de infeccion mas
frecuente en esta poblacién(126), siendo una de las principales causas de atencién
médica(127). En el estudio de Locke(128) realizado en Canada, un 73,5% de los
participantes tuvieron al menos una ITU desde el momento de la lesién. Segun Stillman
(113), las complicaciones notificadas con mayor frecuencia durante el primer afio tras la

lesion medular fueron las ITUs.

En el presente estudio, el método mas comun de vaciamiento vesical es el sondaje
vesical intermitente (47%), seguido del vaciado espontaneo (31,8%). Esto concuerda con
el estudio de Barbara-Bataller(125) realizado en Canarias en el cual, el 42,4% utilizan
catéter intermitente y un 26,4% miccion voluntaria. Esto se ajusta a las
recomendaciones actuales, ya que el cateterismo intermitente es el tratamiento mas

recomendado para personas con lesiones de la médula espinal (123,126,129).

En lo relativo a la interaccion de las complicaciones uroldgicas con la sexualidad, se
encuentra una relacion estadisticamente significativa entre la preocupacién por el
escape de orina durante las relaciones eréticas y la calidad de vida sexual. Un 52,3% de
nuestra poblacién refiere sentirse preocupado por el escape de orina durante las
actividades erdticas, existiendo una relacién estadisticamente significativa entre esta
preocupacion y el grado de placer en la relacion erdtica y en el orgasmo. Esto coincide
con la revision de Teplitsky(130), en la que identifica a la presencia del catéter urinario
y la preocupacién por la incontinencia urinaria, como barreras que enfrentan los

lesionados medulares en el campo de la sexualidad; EImelund(131) identifica también la
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incontinencia urinaria como un problema fisico importante con impacto en la actividad
erdtica, esta idea es refrendada por Cramp(132) en su estudio sobre incontinencia

urinaria y sexualidad.

Esta idea aparece también en los discursos, unida a la identificacién de la orina como
algo sucio y a la idea de que su aparicion durante una relacion erdtica como algo
negativo. En el estudio de Santesmases (51) , la falta de control de esfinteres aparece
sefalado como algo traumatico por los informantes. En las entrevistas realizadas por
Fritz(133) en Detroit a mujeres con lesién medular, la falta de control vesical e intestinal
aparece identificada como problematica unida al riesgo de escapes con la penetracién

o el orgasmo.

Aparece en los discursos la dificultad del manejo y la convivencia durante las relaciones
erdticas con los productos de apoyo utilizados para el control de esfinteres. Esta idea
también aparece en el estudio de Santesmases(51), que observa esta dificil relacién

sobre todo en las mujeres.

Como apunte, destacamos que en la revisiéon de Barboglio(129), los pacientes con
catéteres suprapubicos tienen mejor imagen corporal y mejor funcion sexual. Esto no se
ha visto reflejado en este estudio, ya que tan solo dos pacientes presentaban una

eliminacion vesical mediante este dispositivo.

5.2.3. Complicaciones gastrointestinales
En la revision de HCE del presente estudio, se obtiene que el 60,2% tiene intestino
neurdgeno, un 8,4% estrefiimiento, un 1,2% incontinencia fecal y un 1,2% incontinencia
a gases. En la revision de Valles(134) entre un 27-46% presentan estrefiimiento, entre el
31-41% incontinencia fecal, el 31% patologia anorrectal y el 18% disreflexia auténomica
relacionada con la evacuacion. Las diferencias pueden deberse a la forma de clasificar
las complicaciones gastrointestinales y a que la recogida de datos en este estudio ha

sido mediante la revision de HCE.

La presencia de alteraciones gastrointestinales tiene una relacion estadisticamente
significativa con el tipo de lesidn segun afectacién de miembros y segin extension. Esto

concuerda con la opinion de Valles(134), que explica que la fisiopatologia de la
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incontinencia fecal y el estrefiimiento, se correlaciona con las caracteristicas

neuroldgicas de la lesidon en cuanto al nivel neuroldgico y la gravedad.

El 43,5% refiere sentirse preocupado por el escape de heces durante las actividades
erdticas. Sin embargo, en el estudio de Anderson(135), un 79,4% no les preocupaba la
incontinencia fecal durante el acto sexual. Esta diferencia podria atribuirse a que el
estudio de Anderson(135) esta realizado en hombres. Sin embargo, en nuestro estudio
no aparecen diferencias estadisticamente significativas por sexos en esta preocupacion.
Siguiendo esta linea, en este estudio aparece una relacidn entre la preocupacién por el

escape de heces y el grado de placer sentido durante el orgasmo.

En los discursos aparece preocupacion por la incontinencia fecal, aunque se identifica
como mas facil de controlar que la incontinencia urinaria. Segun Rech(20), solo un 15%
de los pacientes tienen incontinencia fecal habitual, sin embargo, el miedo a que se
produzca un episodio, que refiere que esta presente en un 75% de los pacientes, es
identificado como una fuente de estrés psicoldgico y puede dar lugar a una restriccidon
de las actividades sociales. En el estudio de Kreuter(136) enfocado en mujeres uno de
los cambios encontrados en la sexualidad tras la lesion medular, es el manejo de las

complicaciones intestinales.

5.2.4. Dolor

En la fase | de este estudio, se encuentra reflejada la presencia de dolor neuropdtico en
el 30,1% de las HCE, dolor mecanico en un 19,3% y ambas afecciones en el 13,3%. En la

fase Il del estudio, un 52,3% declara tener dolor crénico.

En la revision sistematica y metaandlisis de Burke(137), la prevalencia de dolor
neuropatico en personas con LMT fue del 47%. Este porcentaje es concordante con

nuestro estudio, ya que el dolor neuropatico fue presentado por el 43,3%.

En la revisidn sistematica de Van Gorp(138), la tasa de prevalencia global de dolor tras
la lesion medular fue del 61%, similar al dolor reflejado en las HCE y superior al
autodeclarado en nuestro estudio, aunque el autor reconoce una gran heterogeneidad

entre estudios.
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Segun el estudio de Haisma(23), las personas con tetraplejia y con lesidon incompleta
presentan mas dolor musculoesquelético. En el estudio de Burke(137), el dolor
neuropatico es mas comun en pacientes con tetraplejia, tras un afio después de la lesidn

y en pacientes mayores. Estas asociaciones no aparecen en este estudio.

En este estudio, las personas con dolor crénico puntuaban mas bajo en calidad de vida,
tanto social como general. En la revision de Estores(139), el dolor era una de las

preocupaciones importantes para la poblacién con LMT.

Respecto a su influencia en la sexualidad, no ha aparecido influencia en ninguna de las
variables estudiadas. Esto concuerda con el estudio de Otero-Villaverde(52) en el que el
dolor no afectaba a la actividad sexual y con el de Biering-Sorensen(140) en el que no

afectaba a la satisfaccion con la misma.

5.2.5. Espasticidad muscular
En lafase | del estudio, un 46,4% de las historias clinicas habia registro sobre la presencia
de espasticidad muscular. En la fase |l del estudio, este nUmero autodeclarado asciende
al 67,4%. Es probable que haya un infrarregistro en las HCE. En este estudio las personas
con una lesién completa, con una paraplejia y con una lesién dorsal, son las que mas
espasticidad presentan. Sin embargo, en el estudio de Haisma(23), son las personas con
una tetraplejia y una lesidon incompleta las que presentan mas frecuentemente

espasticidad muscular.

No se encuentra relacion entre la espasticidad muscular y las variables relacionadas con
la sexualidad. Esto concuerda con el estudio de Otero-Villaverde(52) y con el de Biering-

Sorensen(140), en el que tampoco se encontraba afectacion de la actividad sexual.

5.2.6. Disreflexia autondmica
En la fase | del estudio, habia registro en un 3,6% de las historias de haber sufrido alguna
crisis de disreflexia autondmica. En la fase Il, un 9,4% decian haber sufrido una crisis
grave de disreflexia autondmica durante las relaciones eréticas. Esta diferencia puede
deberse a un infrarregistro en las HCE o a una inadecuada valoracion en las consultas de

seguimiento.

245



En el estudio de Lee(141) en pacientes con lesidn medular superior a T6, la tasa de
incidencia fue de 92,8% vy la tasa de disreflexia asintomatica fue de 42,9%. En el estudio
de Andersen(135) un 28,6% de los hombres son LM tuvieron sintomas de disreflexia
autonémica durante la actividad erdtica y en un 6,1% interfirié con ella. Aunque en
nuestro estudio se preguntaba por la disreflexia autondmica grave, que interfiriese con
las relaciones erdticas, la diferencia de porcentajes respecto a otros estudios es elevada.
Esto puede ser debido a la no identificacidon de las manifestaciones corporales como

sintomas de disreflexia autondmica.

Aungue a priori, no es un porcentaje que pueda parecer alarmante, si que es necesario
dar una buena educacién sexual para prevenirla, identificarla de forma rapida y explicar
gué medidas son necesarias para su tratamiento. Los episodios graves de disreflexia
autonémica pueden tener como consecuencia accidentes cerebrovasculares

hemorragicos(142) lo que refuerza la necesidad de educacion.

En los discursos, se reconoce la presencia de espasmos en el momento en que se
produce la eyaculacion real o se produciria una eyaculaciéon hipotética y se identifica la
posible disreflexia autondmica si se continla en este momento con la estimulacion

erodtica.

5.3. Registro sobre sexualidad en las HCE

No se ha encontrado constancia de otros estudios que valoren el registro sobre la
sexualidad en personas con LMT en las HCE y sus factores relacionados. Es por ello que

no se ha podido comparar la correspondencia de este registro con otros estudios.

El registro sobre la sexualidad en las HCE es pobre, tanto en cantidad como en calidad:
en la mitad de las HCE no aparece ningun dato sobre la sexualidad en pacientes que han
tenido un proceso de rehabilitacion hospitalario, revisiones anuales sobre su lesion

medular y seguimiento desde atencion primaria.

Respecto a los temas registrados, se observa un abordaje desde lo somatico y lo
patoldgico, en vez de un abordaje desde la promocién de la salud y el cultivo de la
sexualidad de forma holistica o con un enfoque amplio o una perspectiva sexoldgica. El
tema que se aborda en hombres es sobre todo la ereccién con sus consecuentes
tratamientos farmacoldgicos para la disfuncién eréctil, y en las mujeres las patologias
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ginecoldgicas. Esto concuerda con la bibliografia sobre el tema: dice Oliver(143) que
cuando se habla de sexualidad en personas con lesion medular es frecuente que se
asuma una concepcion eminentemente rehabilitadora-biologicista, una vision
androcéntrica que se enfoca en los varones y en la busqueda de la ereccidon. Esto es
refrendado por Federici (144) que afirma que “las personas con lesidon de la médula
espinal tienen que luchar contra sus propias actitudes y estereotipos sociales que limitan
la sexualidad a las funciones fisioldgicas de los genitales, a la primacia falocéntrica del

placer sexual y al atractivo de los cuerpos perfectos”.

5.4. Calidad de vida

Con referencia a la calidad de vida, se obtuvo una calidad de vida sexual con una media
de 6,74 (DE=3,17), una calidad de vida econdmica con una media de 8,11 (DE=2,81), una
calidad de vida social con una media de 18,42 (DE=3.99) y una calidad de vida global con
una media de 33,27 (DE=7,97). Esto es concordante con los datos obtenidos por Cobo-
Cuenca(53) en una muestra de varones con lesion medular en Toledo, obteniendo en el
estudio una calidad de vida sexual con una media de 7,62 (DE=2,7), una calidad de vida
econémica de 7,71 (DE=2,6), una calidad de vida social con una media de 20,16 (DE=2,7)
y una calidad de vida total de 34,27 (DE=2,8). Aunque el estudio de Cobo-Cuenca(53)
sea solo de hombres, en este estudio no aparece relacidn estadisticamente significativa
con el sexo. En la tesis de Lopez Garcia-Moreno(145) sobre la lesion medular como
factor de riesgo de disfuncion sexual en el varén, la calidad de vida sexual tiene una

media también concordante, de 7,67 (DE=2,67).

En el estudio de Cobo-Cuenca(53), no existe relacion significativa entre la calidad de vida
y la etiologia de la lesion, el grado y el tiempo de la lesidn. En este estudio tampoco se

encuentran estas relaciones.

Las personas con pareja puntian mas alto en la calidad de vida social, sexual y total.
Estos datos concuerdan con los datos del estudio de Cobo-Cuenca(53) en los que el

grupo que tiene pareja sexual puntua significativamente mas en calidad de vida global.

Las personas con lesiones altas (tetraplejias completas o incompletas) puntian mas alto
en calidad de vida social, sexual y total, sin embargo, no se encuentran diferencias entre

lesiones completas e incompletas. Este dato muestra que no por tener una lesién alta la
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vivencia de la sexualidad va a ser peor, sino que existen otras variables que influyen en

la vivencia de la misma, como la existencia de pareja.

5.5. Sexualidad

Aligual que en el estudio de Bahner(146), los participantes entrevistados expresaron su
agradecimiento por participar en un estudio sobre sexualidad, ya que en pocos casos se

les habia preguntado sobre este tema.

La sexualidad es una esfera primordial para las personas que han tenido una lesién
medular. En este estudio, el 87,3% considera que es importante la vida erética en las
relaciones de pareja. Estores(139) realizd una revision en la que concluia que la funcién
sexual era una preocupacion importante para la poblacion con lesién medular. En el
estudio de Biering-Sgrensen(140) la mejora de la sexualidad es la principal prioridad
para los pacientes parapléjicos. En el caso de los pacientes con tetraplejia, es la segunda
prioridad, solo superada por la recuperaciéon de la funcién de sus brazos(147). En la
revision sistematica de Simpson(148), la funcion sexual se identifica como una de las
prioridades de recuperacion funcional, junto con la funcién motora y el control vesical e
intestinal. La alteracién de la funcidn sexual se considera una de las pérdidas mas

sentidas por los lesionados medulares y también por sus parejas(149).

Uno de los temas clasicos al abordar la sexualidad en esta poblacidn, es definir cuando
comienza la preocupacidn por esta esfera tras una LMT. En los discursos de este estudio,
aparecen preguntas sobre la sexualidad en momentos muy tempranos tras la lesion, en
algunos informantes, incluso en la UCI. Esto concuerda con varios estudios: en el estudio
sobre sexualidad e incontinencia urinaria en mujeres de Cramp(132), el sexo fue uno de
los primeros temas sobre los que la mayoria de mujeres del estudio preguntaron tras su
lesiéon. Centeno(49) expone que: “desde los primeros dias en la UCl y a lo largo de los

trece meses de hospitalizacion, siempre hubo pensamientos sexuales”.

Otros estudios sin embargo, recogen que inmediatamente después de una LMT, la
mayoria de los pacientes se concentran en la mejora fisica y es cuando logran aceptar
su lesién, cuando comienzan a ocuparse de su sexualidad(22). En el estudio de
Kathnelson(150) la mayoria deseaba recibir informacién sobre la sexualidad justo

después de la lesion, sin embargo, otros preferian esperar al menos un afio por tener
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primeramente otras prioridades o no sentirse como personas sexuales en un primer

momento.

Hay que remarcar que con frecuencia la sexualidad no suele ser abordada en los
primeros momentos tras la lesidén, hasta que no ha pasado a veces un afio, debido a la
idea de que en esos momentos las personas con lesién medular estan a “otras cosas mas
prioritarias”. También es frecuente su exclusion de los estudios sobre sexualidad
durante los primeros seis meses o el primer afio tras la lesién(55,151). Reflexiona
Centeno(49), que: “La sexualidad no deberia ser la guinda de un proceso de
rehabilitacion, algo que siempre aguarda esperando a que se resuelvan los temas
realmente importantes o prioritarios. Como tal, deberia ser central y no secundaria en la
valoracion y evaluacion de los apoyos sociales para las personas con diversidad

funcional”.
5.5.1. Instrumentos de medida de la sexualidad

Aparecen en la bibliografia algunas revisiones que exploran la existencia de
instrumentos de medida para valorar la sexualidad en poblacidn con lesién medular. Las
conclusiones son similares en todas ellas: los instrumentos de evaluacidn son escasos,
la mayoria de los cuestionarios son antiguos y habria que valorar si se ajustan a los
cambios sociales que se han podido producir en el tema de la sexualidad y la gran parte
no se encuentran validados para poblacion con lesion medular(102,104,152). Ademas,
los instrumentos se centran en medir sobre todo aspectos sobre la relacion coital y sobre
las fases de la respuesta sexual humana. Sin embargo, se olvidan de valorar otros como:

deseabilidad, deseo cumplido o no de procreacion, imagen corporal, etc.

5.5.2. Deseabilidad e imagen corporal

En este estudio, un 68,5% de las personas con LMT considera que su capacidad de
seduccion ha disminuido en distinto grado. Las personas sin pareja en el momento actual
sienten que su capacidad de seduccion es menor que aquellas con pareja. En el estudio
de Migaou(55), la percepcidn de la seduccion era uno de los aspectos mas afectados en

la sexualidad.
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En los discursos aparecen ideas como la elevacion de la silla de ruedas a algo simbdlico
gue se visualiza antes que la persona, imbricado a la idea de que, si no existe una
sociedad inclusiva, las personas con lesion medular no se ven como igualesy, por tanto,
deseables. Segun Centeno(34), “la indeseabilidad no es exclusiva ni preponderante en
ningun grupo humano, pero si puede llegar a ser una profecia autocumplida si
ensefiamos que algunos deseos son inapropiados”. Romanach(28) habla de la division
de las personas con cualquier tipo de diversidad funcional en “héroes”, personas que se
sobreponen a todo y se ven como iguales, y por tanto, deseables; y “parias”, el resto de
personas con diversidad funcional, que se encuentran excluidos socialmente y por tanto

son “indeseables”.

En este estudio, la imagen corporal se encuentra deteriorada a raiz de la LMT: un 89,8%
se encontraba satisfecho o muy satisfecho con ella antes de la lesion, lo que disminuyd
a un 53,4% tras ella. Segun Sinha(67) los cambios en la apariencia fisica después de una
lesidon medular pueden afectar la autoestima sexual. Segin Hess(153) el cambio vy la
anticipacion de la pérdida pueden amenazar seriamente la autoestima y el sentido del

valor de una persona como ser sexual.

En los discursos aparece la vivencia del cuerpo tras la LMT como un “otro” al que hay
que conocer y posteriormente, reconocer y aceptar. Esta idea aparece explicada en el
estudio de van Diemen(154) denominando a ese proceso como “separacion o alienacién

del cuerpo-yo”.

En esta linea, la pérdida de intimidad asociada a la situacién, puede favorecer la idea
“separaciéon del yo”. Allué(155) describe la “okupacion” del cuerpo por parte de los
objetos y las manos de las personas que le rodean. Segun Santesmases(51), las personas
con lesién medular, durante el periodo de hospitalizacidn tienen a distanciarse de su
cuerpo, concibiéndolo como algo ajeno a su mente, en un intento cartesiano de aislarse
de la experiencia corporal. En el estudio de un caso de Bailey(156) la informante expresa
que: “durante los cuidados intensivos, su cuerpo fue tratado como un objeto, el

tratamiento desconectado de su cuerpo, condujo a la pérdida de su yo privado”.

Seria interesante estudiar los factores que ayudan a que este proceso se haga
correctamente y el cdmo podemos acompainar de forma eficiente en éste los

profesionales sanitarios. Bailey(156) concluye que es importante considerar las
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experiencias corporales en transicion tras una lesion medular para ayudar a prevenir

impactos posteriores en la salud.

En el estudio de Santesmases(51), aparece una diferencia de género entre esta
importancia sobre la imagen corporal, no teniendo tanto valor en la identidad
masculina. En nuestro estudio, la imagen corporal si que tiene una mayor asociacién en
las mujeres a la pérdida identitaria, asociandola a ser “menos mujer”, sin embargo, tener
una adecuada imagen corporal se identifica como un valor importante, tanto en

hombres como en mujeres.

En los discursos es identificado el ejercicio fisico como una actividad en la que se mejora
la imagen corporal, haciendo que uno se perciba como mas deseable. En el estudio de
revision de Lim(142), se concluye que el ejercicio fisico a largo plazo es una solucidn para

mejorar directa o indirectamente la funcién sexual en hombres con LME.
5.5.3. Cambios en la respuesta sexual humana
5.5.3.1. Deseo

El deseo sexual actual comparado con la situacidn previa a la lesion: en el 41,4% no se
produce cambio, en el 12,6% esta aumentado, en el 32,2% disminuido y en el 13,8% es
inexistente. En el estudio realizado por Guerrero(151) en 20 hombres con LMT, no hubo
afectacién del deseo en ninguno de ellos. En el estudio de Migaou(55) el deseo sexual
fue el item mads conservado. En el estudio de Sarah(157) no se encuentran diferencias
entre el deseo sexual entre el grupo de personas con LMT y el grupo sin LMT. En el
estudio de Cobo-Cuenca(158) que compara hombres con disfunciones sexuales, unos
con LMT y otros sin ella, el grupo sin lesién medular tiene mas alteraciones del deseo
gue el grupo con lesion medular. En otro estudio de Cobo-Cuenca(53), el 97,8% de los

participantes del estudio tienen interés por mantener relaciones sexuales.

Un 72,4% obtiene disfrute al pensar y fantasear con el sexo, lo que hace pensar también

en ese mantenimiento del deseo.

Esto concuerda también con los discursos de los informantes, en los que se percibe el

deseo conservado, incluso aumentado en ocasiones.
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5.5.3.2. Excitacion

En este estudio, los informantes identifican que para lograr la excitacidn es importante
centrarse en las sensaciones, sentimientos y apagar el juicio sobre lo que se deberia
sentir o no sentir. En el estudio de Hess(153) se muestra que incluso cuando no hay
manifestaciones fisicas de excitacidon, las personas con LMT describen la excitacién

subjetiva como similar a la de las personas sin LM.

Tras la lesion medular se identifica un proceso de reaprendizaje erético en el que la
exploraciéon y el descubrimiento de zonas erdgenas, y la erotizacién de productos de
apoyo se identifican como recursos utiles. La maximizacion de la percepcién de las zonas
con sensibilidad y la concentracion a través de la atencion plena y la fantasia son
recursos ya identificados en el estudio de Krassioukov(54), en el que resume que “las
personas con lesion medular deben estar dispuestas a embarcarse en el viaje del

descubrimiento sexual”.

5.5.3.2.1. Ereccion

En este estudio, el 85,2% de los hombres presenta disfuncion eréctil de algin grado.
Este dato es casi exacto al del estudio de Cobo-Cuenca(53), en el que el 86% refiere tener
disfuncion eréctil. Cabe destacar, sin embargo, que su muestra fue obtenida de la
consulta de urologia a los hombres que acudia por disfuncion sexual del Hospital de

Toledo.

En nuestro estudio la media sobre el sumatorio de IEEF-5 es de 9,59 con una DE de 8,15,
teniendo una mediana de 8. El abanico es amplio en los diferentes estudios: en la tesis
de Lopez Garcia-Moreno (145), sobre lesion medular como factor de riesgo de
disfuncion sexual en el vardn, el valor medio del IIEF fue de 13,89 (DE=7,26), en el
estudio de Gomes(159) la puntuacidon media es de 5, aunque incluye a hombres activos
sexualmente e inactivos, en el estudio de Miranda, la puntuacién media también es de
5(160), en el estudio realizado con poblacién tunecina de Migaou(55), el valor medio del
IIEF era de 12,76 (DE=6,01). La explicacion a unas puntuaciones tan dispares puede ser
debida a que las muestras utilizadas eran muy heterogéneas, en el estudio de Ldpez la
muestra fue obtenida de una poblacidn con algun tipo de disfuncién sexual, Enel estudio

de Gomes fue en un centro de rehabilitacién de Brasil, mientras que el estudio de
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Migaou fue con poblacién tunecina, por lo que no son muestras comparables.

Si dividimos la DE segun su gravedad, un 39,3% de los hombres tenian una DE moderada

o grave. En el estudio de Migaou(55) este valor era mas elevado, del 53,4%.

En nuestra poblacion un 14,8% no tenia DE, en el estudio de Migaou(55) un 23,07%. En
el estudio de Gomes un 24,1% tenia una DE leve o no tenia DE. En este estudio los
hombres con preservacion de la sensibilidad genital y anal tienen menos DE, también
los que conservan control volitivo intestinal. Esta asociacién no se ha encontrado en

otros estudios.

Los informantes identifican la capacidad de tener erecciones como una tranquilidad. Sin
embargo, esta frecuentemente tiene distinta dureza, duracién, precisa de mayor tiempo
de excitacion para producirse, no se produce siempre que se desea o a veces se pierde.
Este suceso es también identificado por Chochina(60), concluyendo que la mayoria de
los hombres con lesién medular pueden tener algun tipo de ereccién, a menudo no es

lo suficientemente predecible, rigida o duradera para coitos satisfactorios.

La ereccidén se revela como algo importante para los hombres con lesién medular,
asociado a la masculinidad. La no existencia de ereccion, es vivida con frustracion y es
extensible en ocasiones a la pareja. Como idea subyacente aparece la erética entendida
como coito, que pasa inexcusablemente por el pene y la ereccién del mismo(49,51). En
la revision de Hess(153) se destaca que la capacidad de lograr erecciones no es paralela

Ill

a la habilidad de un hombre de excitarse sexualmente, y no se debe medir el “potencial
sexual” de un hombre exclusivamente por la capacidad de obtener y mantener la

ereccion.
5.5.3.2.2. Apoyos farmacoldgicos para la ereccién

Sobre el uso de ayudas para conseguir o mantener la ereccion, un 42,6% utiliza farmacos
orales, un 6,6% farmacos inyectados en el pene y un 1,6% tiene una protesis peneana.
Los datos son bastante concordantes con los del estudio de Gomes(159), en el que un
37,2% usaban PED-5, un 3,3% inyecciones intracavernosas y un 1% recurrid a la cirugia
peneana. Sin embargo, en el estudio de Migaou(55), solo un 23% utilizaban farmacos
orales, inhibidores de la 5-fosfodiesterasa, aunque los propios autores identificaron este
numero como bajo, debido a las diferencias culturales ya que el estudio estd realizado

en Tunez.
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En la revision sistematica y metaandlisis de Jia(161) concluye que los inhibidores de la 5-
fosfodiesterasa son eficaces y bien tolerados para tratar la DE secundaria a la lesién
medular en comparacién con el placebo, no habiendo comparado las diferencias entre
los distintos farmacos. En la revision realizada por Ohl (162) con estudios de Europa,
Australiay Turquia, todos los estudios del IIEF fueron significativos estadisticamente con
sildenafilo frente a placebo. En el estudio realizado por Moemen(163) sobre diferentes
tratamientos para la DE en pacientes con lesién medular, el 90% de los pacientes

informd de mejora en la ereccidn después del tratamiento con sildenafil.

En el metaanalisis de Garcia-Perdomo(164), la mejoria con PED-5 fue grande respecto al
placebo. En la revisidon sistemdtica de De Forge (165) las erecciones fueron exitosas en

el 79% con sildenafilo.

En el estudio de Sdnchez-Ramos (149) no se detectaron diferencias entre el tipo de iFDE5
usado (sildenafilo, vardenafilo y tadalafilo) respecto a las puntuaciones de calidad de

vida sexual.

Los efectos adversos mas frecuentes del sildenafilo encontrados en la literatura fueron
dolor de cabeza, rubor, dispepsia, congestion nasal, hipotensiéon, ITU y malestar
gastrointestinal (161-164), la mayoria de ellos de leves a moderados y transitorios(161).
En los discursos de este estudio aparece la visidon azulada como un efecto secundario
molesto. También la necesidad de prevision del encuentro erdtico para tomar la
medicacion de forma previa se percibe como una dificultad, sobre todo cuando no se
tiene pareja estable. La necesidad de planificacién para la actividad erdtica como

dificultad, se encuentra también recogida en la revisién de Lim(142).

Sobre los farmacos inyectados en el pene, los hombres o sus parejas deben aprender
como inyectarse en el pene la medicacion(60). Esta recomendacion choca con lo surgido
en los discursos sobre la percepcién de desconocimiento de los profesionales, a pesar
de ser farmacos que surgieron de forma previa a los orales. El primer inhibidor oral de
PDES, el sildenafil, se lanzé en 1998, mientras que los primeros informes sobre el efecto

proeréctil de la administracién intracavernosa de farmacos fue en 1982(60,161).

Los farmacos inyectados en el pene, se perciben como mas eficaces en el logro de la
ereccion, aunque la ereccidn se vivencia como algo menos natural y mas mecanica,

exclusivamente derivado de la accion del farmaco. Esto es coincidente con la literatura,
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en la que estd descrito que la ereccién suele ocurrir en unos pocos minutos,
independientemente de la estimulacién sexual (60,163,165). Esto difiere de las

erecciones facilitadas por PDE5i en las que la estimulacién sexual es obligatoria(60).

Los efectos secundarios mas frecuentes encontrados en la literatura con estos farmacos
son hematomas, hinchazdon y ereccién prolongada(66,163). La ereccidon prolongada
llegando incluso al priapismo ha salido en las entrevistas, aunque asociada a una falta

de aprendizaje y a un desconocimiento de la dosis necesaria.

El dltimo recurso en el tratamiento de la disfuncion eréctil en esta poblacion es la
protesis de pene implantada quirugicamente(66). En nuestro estudio tan solo 1 paciente

tenia una prétesis de pene.

5.5.3.2.3. Lubricacion

En este estudio un 19% de las mujeres no tienen la lubricacidon deseada nunca o rara
vez. En la revisiéon de Forsythe(166) este porcentaje de lubricacion inadecuada era del
23,3%, en el estudio de Anderson(167), era mas elevado, del 27,6%. Sin embargo en el

estudio de Biering-Sorensen(140) solo un 6% tenia la lubricacion alterada.

En este estudio un 19% usa hidratantes o lubricantes vaginales, lo que corresponde con
las mujeres que no obtienen la lubricacion deseada. En nuestro estudio no se
encuentran variables asociadas, pero se quiere destacar la importancia de la educacién
sexual en el uso de estos productos, sobre todo, en personas sin sensibilidad genital,
gue no notan la presencia de lubricacion, pudiéndose producir lesiones vaginales con el

coito.

Cabe apuntar, que en varios estudios lo que se mide es la lubricacion adecuada o
inadecuada, pero no hay un estandar para valorar esto, por lo que seria mas adecuado

medirlo sobre la autopercepcion de si la lubricacion es satisfactoria.

5.5.3.2.4. Placer

En el presente estudio un 56,7% obtiene mucho o muchisimo placer durante las
relaciones eréticas y un 57,7% con el orgasmo, una cifra casi similar. Sin embargo, el

nuimero de personas que sienten poco placer o ninguno, es superior durante el orgasmo
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con un 19,2%, frente al 13,2% durante la relacion erética. Esto puede ser debido a que

un parte de las personas con LMT no tienen orgasmos.

Tienen mas placer (tanto en la relacidon erdtica como en el orgasmo) los lesionados
medulares con sensibilidad en el drea genital y los que no estan preocupados por el
escape de orina y en el caso de las relaciones erdticas, también de heces. Estas

asociaciones no se han encontrado en otros estudios.

Por otro lado, en la mayoria de estudios se suele estudiar el disfrute de la relacion erética
a través del orgasmo. Sin embargo, se muestra que hay personas con LMT que tienen
placer durante la relacién erdtica y no durante el orgasmo. El orgasmo no mide el grado
de placer sentido durante una relacién erdtica y es por ello, que deberia estudiarse de
forma diferenciada en los estudios. También es frecuente el estudio separado durante
el coito y durante los preliminares, como si se tratasen de dos relaciones erdticas

distintas en lugar de distintas practicas posibles en una relacion erdtica.

En los discursos aparece la diferencia entre el sentir (entendido como sentimiento antes
algo) y el “sensar” (entendido como sensacion). El placer se identifica como un producto
de ambos. Esta diferencia existente en el latin entre “sensare” y “sentire”, es explicada
por el sexdlogo Landajarroitajduregi(48) e identificada como util para trabajar la
educacién sexual en esta poblacion. Esta idea se muestra en el estudio de Soler(168), en
el que un 42% de los hombres describieron un placer intenso durante las caricias en todo

el cuerpo, incluso en las zonas del cuerpo donde no tenian sensibilidad.

En los temas que les gustaria que fuesen abordados por los profesionales tras la LMT,
un 7% quieren informacién sobre el placer y el orgasmo. A pesar de que la OMS(42)
recoge que los enfoques tedricos sobre la sexualidad incluyen el placer y que el placer
se reconoce como uno de los fines de las relaciones erdticas(151,169), la educacion
sexual en general, y la de las personas con diversidad funcional en particular, no suele
tener un abordaje positivo ni un enfoque desde el placer(46). Esto también es

confirmado por los informantes de este estudio.

5.5.3.3. Orgasmo

En este estudio, el 42,9% no tiene nunca orgasmo, el 11,9% rara vez, el 16,7% a veces,

el 14,3% a menudo y el 14,3% siempre. Esto concuerda con la revision de Alexander(170)
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en el que un 50% de la poblacién con LME tiene orgasmos. En el estudio de Soler(168),
un 42% informo de orgasmo. Sin embargo, en el estudio de Cobo-Cuenca(53), el 71%

refiere no tener orgasmo ni eyaculacién.

El grado de placer sentido en el orgasmo tiene una relacion estadisticamente
significativa con el nivel neurolégico; solo un 7,1% de las personas con una lesion
lumbosacra sienten mucho o muchisimo placer durante el orgasmo. Esto concuerda con
la fisiologia del orgasmo en la que el arco sacro actia como elemento importante para

su produccién.

Por otro lado, de los lesionados medulares que sienten mucho o muchisimo placer
durante el orgasmo, un 20% no tiene sensibilidad genital, esto pone de relieve que
puede existir orgasmo sin sensacion genital. Es necesario trabajar en esta poblacion con

modelos eréticos mas amplios y menos genitalizados.

En los discursos aparece que en ocasiones los orgasmos se perciben como distintos a los
previos a la lesion. Esto también es identificado por Courtoise(70) que indica que a veces
los pacientes no informan el orgasmo cuando describen sensaciones semejantes al
orgasmo porque difieren de su percepcion pre-traumatica. Algunos de ellos asocian este
momento a la presencia de espasmos corporales. Esto se refleja también en el estudio
de Migaou(55), en el que se identifican sensaciones de espasmos, calambres o

temblores en las extremidades inferiores en el momento del orgasmo.

El orgasmo puede ocurrir en hombres que no son capaces de eyacular(153). En el
presente estudio, un 6,4% de los hombres tienen orgasmos, pero no eyaculan. Segun
Alexander(170) es frecuente que en algunos estudios se equipare el orgasmo a la

eyaculacidn, siendo esto un error.

Krassioukov(54) explica que el potencial orgdsmico puede mejorar con diversas
intervenciones: a través del mapeo corporal, practicando la atencidon plena con
estimulacion sexual y con la utilizacion de la relajacion, la fantasia, el recuerdo de
experiencias sexuales positivas y la respiracién. Segun Courtoise(70), debe fomentarse
la rehabilitacion sexual enfatizando la autoexploracién y el reencuadre cognitivo para
maximizar la percepcién de las sensaciones erdticas y el climax. En los discursos de este
estudio el aumentar la comunicacién en pareja, “apagar el cerebro”, explorar el nuevo

cuerpo sin juicio sobre lo que se debe y no debe sentir, la utilizacidon de productos de
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apoyo, la erotizacion de lo cotidiano y uso de juguetes erdticos, el redescubrimiento de
zonas erogenas y dar placer, se identifican como recursos para mejorar la vivencia

erdtica en general, no solo asociadas al momento del orgasmo.

5.5.3.3.1. Eyaculacion

En este estudio el 25,8% de los hombres eyaculan a menudo o siempre. En el estudio de
Courtois(70), el 30% de los hombres lograron eyacular con estimulacién natural. En el
estudio de Migaou(55) en Tunez esta cifra es mas elevada, del 46,15%.Lograron alcanzar
la eyaculacion con ayudas un 91%, un 49% con estimulacién vibratoria del pene, un 12%
afiadiendo ademdas midodrina. En este estudio un 11,9% (n=8) utiliza vibradores

peneanos para facilitar la eyaculacion.

La posibilidad de eyacular se vislumbra como importante por varios motivos: por el
placer que puede conllevar, por la posibilidad de procreacion por medios propios y por
el simbolismo asociado. Segun Courtoise(70), la mayoria intentan la eyaculacién con

fines sexuales mas que reproductivos.

En este estudio el 9,4% de los pacientes ha presentado alguna crisis de disreflexia
autonémica que necesitase asistencia médica durante las relaciones erdticas. La
eyaculacidon es un disparador conocido para esta reaccién, pero las erecciones y la
estimulacion sexual también pueden precipitarla(153). El climax de la eyaculaciéon
parece estar relacionada con la disreflexia auténoma, se informan pocas sensaciones
cuando no se alcanza disreflexia autondmica, se informan sensaciones climaticas
placenteras cuando se alcanza de leve a moderada vy se informan sensaciones

desagradables o dolorosas cuando es grave(70).

Se puede alentar a identificar las sensaciones asociadas con la eyaculacion como medio
para obtener placer sexual(70). En las entrevistas, los hombres identifican espasmos que
surgen en momentos de alta excitacion, ya sea con el orgasmo o en el momento en el
gue sucederia el orgasmo y la eyaculacion. Identifican que si en el momento de apariciéon
de los espasmos, se continla con la excitacién es cuando puede ocurrir una crisis de

disreflexia autondmica.
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5.6. Productos de apoyo

En este estudio alrededor del 80% de lesionados medulares utilizan como principal

medio de transporte la silla de ruedas(9).

Los productos de apoyo se regulan por la norma internacional “ISO 9999. Productos de
apoyo para personas con discapacidad. Clasificacion y terminologia”, la Ultima versiéon
del afio 2016, estd en la actualidad en revisidon. Segun esta norma, dentro de los
productos de apoyo para el cuidado y la proteccién personal, se encuentran los
productos de apoyo para las actividades sexuales. Estos se dividen en: maniquies para
actividades sexuales, productos de apoyo para la ereccion, vibradores y dispositivos de
masaje para actividades sexuales y productos de apoyo para la educacién y la
reeducacién sexual(171). La mayoria de estos productos tienen como fin la ayuda con
distintas posturas (camas, sillas, hamacas adaptadas, etc.) o la busqueda de la ereccidon-
eyaculacion o de la dilatacién vaginal. Practicamente la totalidad se centran en

dispositivos para su utilizacidén sobre los genitales.

En este estudio, en un 87,3% de las HCE aparece reflejado el uso de distintos productos
de apoyo, sin embargo, en ninguna de ellas aparece ninguno relacionado con la
sexualidad. En los discursos aparecen ideas sobre su utilidad centradas en la exploracion
de sensaciones, como ayuda a la estimulacién y como apoyo para la reeducacion erodtica.
También aparece como idea la erotizacion de otro tipo de productos de apoyo, como
por ejemplo la silla de ruedas. La erotizacidon de productos de apoyo se ha trabajado
desde el asociacionismo y el activismo, mostrandose en el documental realizado por

Centeno, “Yes, we fuck”(172).

Una gran proporcion de hombres con lesion medular estan en edad fértil(69). Los
vibradores peneanos se han mostrado eficaces como apoyo para lograr la eyaculacién.
Es por ello que la asistencia médica no es imprescindible, sino que pueden autoeyacular
en sus domicilios con fines eréticos o incluso reproductivos(70). En la “Guia y Directorio
de recursos para la facultad masculina después de una lesién/disfuncidén de la Espina
Dorsal”(173) de la facultad de medicina de la Universidad de Miami, plantea la opcién
de la inseminacidn en casa, con extraccién de semen con vibroestimulacién y depdsito
de semen en la vagina con la ayuda de una jeringa(173). En el estudio multicéntrico

realizado por Sgnksen(174) con 140 parejas, este método consiguid una tasa de
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embarazo del 43%, aunque la mediana de tiempo para conseguirlo fue de 22,8 meses.
Este procedimiento no es comun en Espafia y suele realizarse en el hospital. En los
discursos de este estudio aparece el uso del estimulador peneano con fines erdéticos,
para usarlo como juguete y conseguir la eyaculacién durante la interaccion erética. En
ningun caso se ha encontrado referencia en los discursos de su uso con fines
reproductivos en el ambito doméstico. Estos dispositivos no se encuentran financiados
por el sistema publico de salud en Espafa. Su precio es de 399 euros el Viberect-X3® y
de 598 euros el Ferti Care®, por lo que, aunque son un producto de apoyo interesante,

su precio puede resultar elevado.

Teplitsky(130) reflexiona que hay datos limitados sobre el uso de estos productos,
particularmente en pacientes con lesién medular. Se precisa investigacion en la creaciéon
de nuevos productos de apoyo y de juguetes erdticos adaptados para personas con
diversidad funcional en general y con lesion medular en particular que puedan ayudar

en la vivencia de su erdtica.

5.7. Pareja

En este estudio tener pareja es una de las variables mas relacionadas con diversos
aspectos de la sexualidad tras la LMT: las personas con pareja puntian mas alto en
calidad de vida social, sexual y total, por otro lado, tienen mayor placer durante las
relaciones erdticas, se perciben con mejor capacidad de seduccidn, tienen mejor puntaje
en el cuestionario SIS y su uso de farmacos para conseguir o mantener la ereccion es

menor.

Los informantes identifican como una dificultad importante el poder explicar las
peculiaridades de la lesion medular a la hora de mantener una relacién erdtica, sobre
todo en los primeros encuentros. Segun Santesmases(51), esta tension entre ocultar las
dificultades invisibles y la necesidad de desvelarlas aparecen como contrapuestas,
temiendo la sorpresa o el desagrado del otro. Sin embargo, en este estudio se identifica
la pareja como un lugar de confianza, de exploracién y de tiempo de adaptacion, en el

que establecer relaciones erdticas se percibe de una forma mas facil que las esporadicas.

En los discursos se identifica que puede ocurrir un deterioro de la pareja a raiz de la

lesidn que con frecuencia acaba en ruptura de la misma. Esto es identificado por varios
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autores: segun Cavalcante(92), hay una dificultad mayor para parejas ya formadas
respecto a aceptar larealidad de la lesion medular. En el estudio de Otero-Villaverde(52)
un 37,5% de las mujeres del estudio tuvieron una ruptura de pareja tras la lesién
medular. En el estudio de Guerrero Ferreira(151), un 50% tuvieron una ruptura en su
pareja tras la lesion. En el estudio de Cruz Fernandez(91), realizado en la Habana, las

separaciones fueron significativas en las mujeres.

Alcedo-Rodriguez(175), que escribe sobre el proceso de adaptacién en mujeres con
lesién medular, comenta que aquellas mujeres que tienen una pareja sentimental previa
a la lesién, se sienten mas comprometidas y atadas a sus parejas, llegando a
considerarlas como cargas mas pesadas que los matrimonios que se forman tras la
lesion.

El estudio de Jeyathevan(176) identifica varios temas que pueden influir en la diada
conyuge-lesionado medular como las conductas sobreprotectoras que sobrecargan al
cuidador y disminuyen la autonomia de la persona con LM, la pérdida de sexo e
intimidad debida a la planificacién y a la invasién del cuidado en todos los aspectos de
la pareja. Este estudio recalca que es necesario el asesoramiento antes del alta para
ayudar a las personas con LM y a sus cuidadores adaptarse a una nueva vida de la lesion.
Los informantes de este estudio identifican situaciones de sobrecarga respecto a los
cuidados que precisa la pareja. En Espafia, la falta de asistentes personales, solo
circunscritos a unas comunidades auténomas, hace que los cuidados recaigan mas aun

en la familia.

5.8. Procreacion

En la parte cualitativa las mujeres no hacen ninguna mencién al tema de la
menstruacion. Esto puede deberse a que no sea considerado como parte de su

sexualidad.

En el presente estudio, un 20% ha utilizado algun tipo de ayuda para tener hijos, sin
embargo, un 37,7 % no ha satisfecho su deseo de procreacién y un 5,2% lo ha satisfecho
parcialmente. Un 48,7% no tiene hijos. La media de edad en la que se produjo la lesidon
medular es de 30,8 afios, por lo que los pacientes se encuentran en un punto algido de
su edad reproductiva, por lo que es imprescindible valorar su deseo procreativo. La

revision de Chéhensse (62) reflexiona que muchos hombres no han cumplido su
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proyecto parental en el momento de la lesién. Tras la lesion, muchos pacientes
preguntan sobre su capacidad para procrear, siendo la infertilidad en caso de que exista,
una de las secuelas mas desalentadoras segin Chong(69). En las entrevistas realizadas
en este estudio, aparece la idea de frustracion en el caso de no poder tener mas hijos,

tanto de las personas con lesién medular como de sus parejas.

Se identifica una falta de asesoramiento sobre los recursos que existen en el hospital

para las ayudas a la procreacion.

En las entrevistas en profundidad realizadas a hombres, en ninguna ha aparecido el
tema de la procreacién. Esto puede ser debido a que ninguno de los participantes tenia
hijos, o a que en el hombre no se asocia tener hijos como una idea completamente

vinculada a la sexualidad.

En la planificacion de la fertilidad, se identifican barreras de acceso, tanto fisicas (el
acceso a centros de planificacién familiar o la desinformacion de los profesionales) como
actitudinales (que los profesionales consideren que no existe un deseo de tener hijos
debido a su situacidon personal). Estas barreras han sido identificadas por otros

autores(177).

5.9. Fuentes de informacion sobre sexualidad

5.9.1. Internet

En el presente estudio Internet es la principal fuente de las personas con LMT para
obtener informacién sobre temas relacionados con la sexualidad. Internet se ha
convertido en una fuente de informacién habitual sobre salud. En el informe realizado
por el Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la
Informacién(178), en el 2019 un 60% de individuos buscan en Internet informacién
relacionada con la salud. En el estudio realizado por Bea-Muioz(179) sobre la legibilidad
de los documentos en espafiol dirigidos a lesionados medulares se reflexiona que las
necesidades de informacidn sanitaria en personas con lesién medular son elevadas. En
el estudio realizado a mujeres sobre sexualidad e incontinencia urinaria en lesién
medular realizado por Cramp(132) en Canada, los participantes utilizaron Internet como

recurso, debido a la falta de informacion aportada por los profesionales.
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5.9.2. Profesionales sanitarios

Los profesionales sanitarios se identifican como la segunda fuente de informacion sobre
sexualidad tras una LMT. Sin embargo, en los discursos se percibe a los profesionales
sanitarios con poca formacion sobre este tema, cayendo en asesoramientos
excesivamente idealizados o edulcorados y que no consideran la variabilidad individual

de cada persona con lesion medular.

Las ciencias de la salud han vivido a espaldas de la sexualidad humana, no integrandose
en la atencidn sanitaria de los procesos de salud y enfermedad. El enfoque con el que
las ciencias de la salud abordan la sexualidad ha sido y aun sigue siendo absolutamente
reduccionista, limitandose a su vertiente mas bioldgica-somatica y centrado en la
problematizacién de la misma, ya sea por los efectos indeseables de su uso o como
fuente de problemas de salud. Por otro lado, la reproduccion es una de las
manifestaciones sexuales en el ser humano, sin embargo, la atencidn sanitaria es la que
aborda de forma casi exclusiva(180). Reflexiona Hess(153), que la educacién sexual
suele estar mal integrada en el proceso de rehabilitacidn, existiendo una gran vacio en
abordar la rehabilitacion sexual a pesar de la necesidad reconocida de educacién y

asesoramiento.

En el presente estudio, el 85,1% de las personas con LMT siente que no ha recibido
suficiente informacién y apoyo por parte del sistema de salud respecto a como enfrentar
su sexualidad. Esto concuerda con la mayoria de estudios publicados, en los que la
atencidén de esta esfera se muestra como claramente deficiente: en el estudio de
New(181) realizado en Australia, solo un 18% estaba satisfecho o muy satisfecho con la
informacién y la educacion sexual recibida tras una LM. En el estudio de Cruz
Fernandez(91) en pacientes con afecciones neuroldgicas en un centro de la Habana, un
89,2% de los pacientes no habian recibido atencidén de su sexualidad, aunque el 54%
planteaban que esta faceta debia ser atendida. Sin embargo, en el estudio realizado por
Guerrero Ferreira(151) realizado en el mismo centro a pacientes con lesién medular, un
55% de ellos nunca habian tenido atencion en este ambito, pero el 85% de los pacientes
considera la atencion como necesaria. Sin embargo, en el estudio de Soler realizado en
Francia(168), todos los hombres que participaban en el mismo habian recibido

informacién o asesoramiento sobre la actividad sexual tras la LMT, dentro del propio
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centro de rehabilitacion.

Segun Garcia Carenas(73), este colectivo demanda y reclama frecuentemente
asesoramiento sobre el tema, aunque solo un pequefio porcentaje la recibe. Esto
concuerda con este estudio, en el que se identifica como frecuentemente es el propio
paciente el que tiene que preguntar sobre el tema, porque si no, el profesional sanitario

no lo aborda.

En este estudio tienen mds probabilidad de obtener informacion por parte de los
profesionales los hombres, las personas que tienen UPP y los lesionados medulares que
no tienen un vaciamiento vesical voluntario. Sin embargo, no tuvo influencia con
ninguna variable mas. En el estudio de New(181) la variable que influia era la edad, a

mas anos cumplidos, menos probabilidad de informacidn.

Segun Garcia Carenas (73), son muchos los profesionales que admiten su
desconocimiento sobre el tema de la sexualidad en la lesion medular. Algunos
profesionales no consideran el asesoramiento como parte fundamental de su trabajo. A
veces estos temas tienden a resultar embarazosos o incOmodos para los profesionales,
lo que produce que sean obviados en numerosas ocasiones. En ocasiones existe la
creencia por parte de los profesionales de que la vida sexual no es un drea vital del ser
humano a ser recuperada(92). Una de las causas podria ser la falta de formacién

especifica en los curriculos, tanto basicos como de especializacién(180).

En la guia para profesionales “Sexuality and Reproductive Health in Adults with Spinal
Cord Injury: a clinical practice Guideline for health-care professionals”(182) aparece
como recomendacion la inclusion de preguntas generales sobre sexualidad y funcion
sexual lo antes posible en el proceso de rehabilitacion y el brindar acceso a la educacion
sobre el sexo en entornos formales e informales durante el tratamiento continuo.
También la evaluacion de la vida sexual tras la lesion se encuentra incluida en la Guia de

Buenas Prdcticas en la Atencion Integral al nuevo lesionado medular(183).

Por otra parte, seguin Stoffel (65) existe una baja utilizacién generalizada de la atencidn
de la salud reproductiva y ginecoldgica para las mujeres con LM. Este déficit es probable
gue se deba a multiples factores, como la falta de conocimiento de mujeres con lesién

medular y servicios de salud y la presencia de barreras fisicas, que reducen el acceso.

264



Esto se percibe en las informantes de este estudio, se cree que si se acude a un centro
de planificacion familiar se va a tener barreras para su acceso y los profesionales no van

a saber aportar una informacion adecuada.

Las enfermeras son los profesionales de la salud que mas contacto directo y continuado
tienen con estos pacientes, por lo que seria necesario disefar programas de educacién
sexual que incluyeran informacién afectiva y sexual(184). Esto deberia ser asi, pero
ninguno de los informantes del estudio ha identificado a las enfermeras como personas

referentes en el abordaje de la sexualidad.

5.9.3. Grupo de iguales

Los compafieros, amigos o parejas se identifican como tercera fuente de informacién.
Cabe destacar la figura del tutor o del grupo de iguales que asesora en temas de
sexualidad, por la falta de informacion de los profesionales y a veces se identifica sobre
todo en mujeres la falta de referentes. Sobre la figura del tutor o del mentor se ha
encontrado bibliografia identificAndose como personas que pueden hacer de guias o
fuentes de apoyo. Pueden explicar el manejo de los problemas secundarios de una LM
y su afrontamiento basada en la experiencia de la adaptacion a la vida diaria. El
compartir las experiencias personales, los éxitos y fracasos, crea sensacion de
apoyo(185). En la revisidn sistematica y metaanalisis de Divanoglou(186) se destaca
como caracteristicas clave de la tutoria entre pares: un recurso de aprendizaje creible
con un alto grado de afinidad y motivacion. El estar con personas en su misma situaciéon
es empoderador y el aprendizaje tiene una alta credibilidad debida a la experiencia vital.
Sin embargo, se han realizado pocos estudios de evaluacién, muy heterogéneos vy la

mayoria realizados en paises no europeos(186,187)

Es Espafia, desde la Federacidon Aspaym(188) existen diversos programas de apoyo entre
pares o de tutoria de lesionados medulares veteranos a nuevos lesionados medulares.
Estas iniciativas estan reconocidas como “buenas practicas” en la atencidon a los
lesionados medulares en fase subaguda(183). En Asturias, el “programa tutoria del
lesionado medular reciente” se lleva a cabo por parte de Aspaym desde el afio 1991,
pretendiendo la promocién de acciones de apoyo y orientacién a los lesionados
medulares recientes y a sus familias(189,190). Los tutores pueden ser figuras
importantes en el acompafiamiento y asesoramiento de las personas con lesién
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medular, pero no deben sustituir el apoyo por parte de los profesionales.

5.10. Asistencia sexual

La asistencia sexual es una figura en construccion. No se han encontrado articulos sobre

la opinidn de las personas con lesion medular sobre la asistencia sexual.

En nuestro estudio, las opiniones son muy parejas entre la asistencia sexual entendida
como una persona que ayuda en el acceso al propio cuerpo o al de otra persona y como
una persona con quien mantener relaciones eroticas. Esto puede evidenciar la falta de

conocimiento y de debate social sobre la definicion de esta figura.

Las preguntas que se plantean sobre la mesa respecto a esta figura son: ées la sexualidad
una necesidad humana basica? Dentro de la clasificacion de las Actividades de la Vida
Diaria de la Asociacién Americana de Terapeutas Ocupacionales no se encuentra
reflejada(87). Sin embargo, para Centeno(49) y Arnau(90), es una necesidad basica de

segundo orden, es decir, de alta importancia pero no necesaria para la supervivencia.

La segunda pregunta es si es un servicio que puede regularse a través de las partes
contratantes, o por el contrario es un derecho, en el que el Estado tendria que regularlo
y surgiria como debate posterior el tema de la financiacién. Dentro de este debate se
encontraria también el si debe responder al voluntariado o a un trabajo regulado. Hay
qgue destacar que el derecho espafiol, no hay prohibicién respecto al ejercicio libre del
trabajo sexual, por lo que la asistencia sexual como trabajo no se encontraria prohibida,

pero tampoco regulada(87).

La ultima pregunta a plantear seria si la asistencia sexual conlleva interaccion erética
entre asistente y asistido. Si que parece que hay acuerdo en torno a que la asistencia

sexual no es terapia, diferencidandose de la figura del surrogate(83).

Por otro lado, destaca Centeno(29) la importancia de no caer en la idea de que la Unica
forma de mantener relaciones erdticas para una persona con diversidad funcional es a

través de un asistente sexual.
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Limitaciones

Los datos obtenidos de las historias clinicas pueden presentar defectos de precision e
incluso de interpretacion de la realidad de quien cumplimentd dichas historias. Ademas,
en el periodo estudiado se ha producido un cambio, pasando las historias de tener
formato en papel a ser electrdnicas, aquellas fueron digitalizadas en el momento del

cambio por lo que en el proceso se pudieron producir pérdidas de informacion.

Para tratar de captar un mayor numero de sujetos y ampliar en todo lo posible el abanico
de opiniones y percepciones, la encuesta sobre calidad de vida se ha difundido mas alla
de la muestra inicial estudiada y correspondiente a la poblacién de LM de Asturias, por
tanto, se desconoce la poblacién total a la que representa la muestra obtenida. Esta
limitacion se ha tratado de paliar haciendo un analisis estadistico de ambas muestras
por separado, la correspondiente a Asturias y la correspondiente a los demas, que ha
evidenciado una homogeneidad entre ambas al no encontrarse diferencias significativas
en sus caracteristicas, por ello se ha decidido analizar ambas muestras de forma

conjunta.

No se han encontrado cuestionarios que abordasen la sexualidad entendida de forma
holistica y no reduccionista, con una perspectiva sexoldgica amplia, por ello ha sido
necesario utilizar varios cuestionarios validados y completarlos con preguntas
complementarias de elaboracién propia y que fueron revisadas por un grupo de

expertos.

El objetivo del presente estudio ha sido estudiar la realidad de las personas con LM. En
las entrevistas en profundidad ha surgido la oportunidad de que participase la pareja de
un LM, sin embargo, la informacidon respecto a las vivencias de estas parejas no se puede
considerar como saturada, se ha incluido solamente a modo de excepcién, podria

plantearse como objetivo de futuros estudios.

Al haber pasado un tiempo variable desde que se produjo la lesién, que en ocasiones
puede haber sido largo, es posible un sesgo de memoria, de como era su cuerpo y su
vivencia de la sexualidad antes de la lesién y este sesgo podria condicionar aquellas

respuestas en las que se establecia comparacion entre el antes y el después.
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Futuras lineas de investigacion

La investigacion sobre |la sexualidad de las personas con lesion medular ha avanzado en
los ultimos afios, sin embargo, quedan lagunas de conocimiento importantes, que seria
interesante estudiar. Se propone:

- Validar instrumentos de valoracién de la sexualidad en todas sus dimensiones en

la poblacién de lesionados medulares.

- Realizar estudios prospectivos y longitudinales que estudien la adaptacion al
nuevo cuerpo y a su sexualidad tras una lesion medular traumatica.

- Identificar las dificultades y barreras que identifican los profesionales de la salud
para tratar este tema con las personas lesionadas y sus parejas.

- Estudiar la adaptacién en las parejas de los lesionados medulares, para poder
conocer sus necesidades y de qué forma los profesionales sanitarios podrian

acompanarlas.
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6. Conclusiones

1. El registro sobre sexualidad por parte de los profesionales sanitarios en las
personas con lesidon medular traumatica es escaso. Las variables que influyen en
este registro se encuentran centradas sobre todo en el tipo de lesidon y en la
duracion del tiempo de hospitalizacién.

2. Los temas registrados sobre sexualidad en las historias clinicas electrdnicas
tienen un enfoque desde la genitalidad y la patologia, centrandose en el caso de
los hombres, en la ereccidén en el tratamiento de su disfuncién, y en el caso de
las mujeres en las alteraciones ginecoldgicas. No se encuentran recogidos otros
temas mas enfocados en la aceptacidon del nuevo cuerpo, en temas relacionales
o en la reconstruccion de la erética tras la lesion medular traumatica. Son
escasos los registros de los aspectos sociales como la existencia de pareja, hijos,
redes apoyo, etc.

3. Tras una lesion medular, la sexualidad se modifica en varias dimensiones: tanto
la sexuacién, la vivencia de la sexualidad, la erética como la amatoria necesitan
ser readaptadas.

4. laidentidad sexual se tiene que reubicar tras la lesion medular, produciéndose
una vivencia del nuevo cuerpo como un extrafo y necesitando el conocimiento
y la adaptacion al mismo. La feminidad y la masculinidad se ponen en duda, la
primera por una peor percepcion de la imagen corporal y la segunda por una
pérdida de fuerza, independencia y una menor sensacion de proteccion a la
familia.

5. El deseo, el interés y la importancia otorgada dentro de la relacidon de pareja a
las relaciones eréticas se mantiene, aunque disminuye la satisfaccion con las
mismas.

6. Las limitaciones en la interaccion erética son derivadas de la lesién medular per
se y de las complicaciones secundarias derivadas de la misma: alteraciones en la
movilidad y sensibilidad, manejo del control de los esfinteres, espasticidad
muscular y manejo de los productos de apoyo en la relacion erdtica.

7. Existen otras limitaciones extrinsecas a la persona que impactan en la sexualidad

de las personas con lesién medular traumatica: la no existencia de una sociedad
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10.

11.

inclusiva, la falta de referentes, la falta de accesibilidad y la falta de
acompafiamiento profesional.

Se identifican como recursos adaptativos los farmacos para la ereccidn, los
juguetes erdticos adaptados y la erotizacion de los productos de apoyo.

Las potencialidades en la interaccion erética son la adaptacion a un modelo
sexual mas amplio, no centrado en la genitalidad ni en el coito, lo que conlleva
una mejor interaccion erética no basada en el orgasmo y con mayor
preocupacion en el placer del companero.

Internet es la primera fuente de informacidn sobre sexualidad tras una lesion
medular traumatica, los profesionales sanitarios se encuentran en segundo
lugar, seguido de los companferos, amigos o pareja.

La informacidn aportada por los profesionales sanitarios es escasa, incompleta,
centrada en el funcionamiento corporal y se da cuando el paciente lo demanda.
Las enfermeras no se identifican como educadoras sexuales cuando cuidan a

personas que han sufrido una lesion medular traumatica.
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8. Anexos

Anexo |: Tabla de variables de Fase |

VARIABLE | DESCRIPCION | CLASIFICACION
VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS
Cualitati
Sexo _ua ! ’a |Ya Hombre/mujer
dicotémica
Edad Cuantitativa En ainos
Estado civil Cualitativa nominal Casado o en pareja/ soltero/ separado o

divorciado/ viudo

Numero de hijos

Cuantitativa

Nivel de estudios

Cualitativa ordinal

Basicos/ secundarios/ universitarios

Ocupacién previa a la
lesién

Cualitativa nominal

Trabajador/ desempleado/ jubilado/
estudiante/ labores del hogar

Aportacién farmacéutica
segun tarjeta sanitaria
individual

Cualitativa ordinal

TSI'1/TSI2/TSI3/TSI4/TSI5/TSI6

VARIABLES RELACIONADAS CON LA LESION MEDULAR

Etiologia

Cualitativa nominal

Trafico coche/ trafico moto/ otros
traficos/ laboral/ fortuito/ intento
autolisis/ deportivos/ zambullida/
agresion/ traumatismo directo/
desconocido

Presencia de antecedentes
en la salud mental

Cualitativa
dicotdmica

Si/ No

Patologia de base de salud
mental

Cualitativa nominal

Trastorno ansioso-depresivo/ trastorno de
personalidad/ adiccidn a drogas/ enolismo
cronico/ esquizofrenia/ trastorno bipolar/
otras enfermedades mentales

Edad al lesionarse

Cuantitativa

En afos

Tiempo de lesidn

Cuantitativa

En meses

Estacién del afio en la que
se produjo

Cualitativa nominal

Invierno/ primavera/ verano/ otofio

Tipo de lesidn segun
afectacion de miembros

Cualitativa nominal

Paraparesia/ paraplejia/ tetraparesia/
tetraplejia

Tipo de lesidon segln
extension

Cualitativa
dicotdmica

Completa/ incompleta

Tipo de lesidn segun nivel
neuroldgico

Cualitativa nominal

Cervical/ dorsal/ lumbar

C1/Cc2/C3/c4/c5/C6/C7/D1/D2/D3/D4/D5

Nivel dseo Cualitativa nominal D6/D7/D8/D9/D10/D11/D12/L1/L2/L3/L4/
L5
ASIA al alta Cualitativa nominal A/B/C/D/E
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Sindromes clinicos
especificos

Cualitativa nominal

Brown-Séquard/ centro medular/ de cola
de caballo/de cono medular/ no sindrome

Realizacidon de intervencion
quirargica para la
estabilizacion de la lesion.

Cualitativa
dicotdmica

Si/no

VARIABLES RELACIONADAS CON LA HOSPITALIZACION

Cualitativa
Ingreso en UCI C . Si/no
& dicotomica /
Tiempo de estancia en UCI | Cuantitativa En dias
Tiempo de estancia en L ,
. P L, Cuantitativa En dias
unidad de hospitalizacion
Tiempo total de . ,
.p . Cuantitativa En dias
hospitalizacion
Derivacion de otros Cualitativa ,
. C . Si/no
hospitales dicotédmica

Hospitales de derivacién

Cualitativa nominal

Area I/ drea I/ area lll/ 4rea IV/ area V/
area VI/ area VII/ area VIIl/ extranjero/
otros

Derivacion a otros
hospitales de referencia

Cualitativa nominal

Hospital Nacional de Parapléjicos de
Toledo/ Institut Guttman/ Hospital de
origen/ mutuas/ otros/ no derivacién

VARIABLES RELACIONADAS CON LAS COMPLICACIONES SECUNDARIAS RELACIONADAS CON LA
LESION MEDULAR

Presencia de UPP

Cualitativa nominal

Sacras/ talones/ isquion/ trocanter/ dedos
del pie/ multiples localizaciones/ no UPP

Alteraciones urologicas

Cualitativa nominal

Vejiga neurdgena/ ITUs/ urgencia
miccional/ incontinencia urinaria/ no
complicaciones uroldgicas

Alteraciones
gastrointestinales

Cualitativa nominal

Intestino neurdgeno/ estrefiimiento/
incontinencia fecal/ incontinencia a gases/
no complicaciones intestinales

Presencia de dolor

Cualitativa nominal

Dolor neuropatico/ dolor nociceptivo/
ambos/ no dolor

. Cualitativa ,
Espasticidad muscular e, Si/ no
dicotémica
Episodio de disreflexia Cualitativa ,
. .. Si/ no
autonomica dicotémica
Complicaciones Cualitativa ,
) . .. Si/no
respiratorias dicotémica

Alteraciones de la salud
mental

Cualitativa nominal

Sindrome ansioso-depresivo/ intento

autolitico/insomnio/ otras enfermedades
de salud mental/ enfermedades mentales
previas a la lesion/ no enfermedad mental

Alteraciones de la marcha

Cualitativa nominal

No camina/ camina pequefios trayectos
con apoyos/ marcha Pareto-espdstica/
marcha en steppage/ otras alteraciones
de la marcha no definidas

291




VARIABLES RELACIONADAS CON LOS APOYOS TRAS LA LESION MEDULAR

Cualitativa

e, Si/ no
dicotomica /

Uso de productos de apoyo

Silla de ruedas/ muletas o bastén inglés/
Cualitativa nominal otras ayudas/ no ayudas para el
desplazamiento

Utilizacién de ayudas para
la movilidad personal

Asociacionismo

. g Cualitativa nominal Aspaym/ Cocemfe/ no asociacionismo
relacionado con la lesion

VARIABLES RELACIONADAS CON LA ATENCION A LA SEXUALIDAD POR PARTE DE LOS

PROFESIONALES
Registro sobre sexualidad Cualitativa S/ no
en HCE dicotémica
A t istrad . .
SPECtos feg's rados por I . Pregunta abierta categorizada
los profesionales cuando Cualitativa nominal

. osteriormente
abordan la sexualidad P
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Anexo Il: Tabla de variables de Fase Il

VARIABLE | DESCRIPCION | CLASIFICACION
VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS
Sexo C_uallt’atlya Hombre/ mujer
dicotédmica
Edad Cuantitativa En aios
Casado o en pareja/ soltero/ separado o
Estado civil Cualitativa nominal divorciado/ viudo/ otro tipo de relacion

de pareja

Numero de hijos

Cuantitativa

Orientacion sexual

Cualitativa nominal

Heterosexual/ homosexual/ bisexual/
otra orientacién del deseo

Nucleo de convivencia

Cualitativa nominal

Pareja/ solo/ padres/ institucion
residencial/ otras situaciones de
convivencia

Nivel de estudios

Cualitativa ordinal

Primarios/ medios/ universitarios

VARIABLES RELACIONADAS CON

LA LESION MEDULAR

Causa de la lesion medular

Cualitativa nominal

Accidente trafico/ accidente laboral/
accidente fortuito/ zambullida/
enfermedad/ accidente deportivo/
agresion/ intento autolisis

Tiempo de lesidn

Cuantitativa

En ainos

Tipo de hospitales de primera

atencion

Cualitativa nominal

Hospital regional/ hospital nacional de
referencia/ ambos dispositivos/
extranjero/ ambos dispositivos

Tipo de lesidon segln

afectacion de miembros

Cualitativa nominal

Paraparesia/ paraplejia/ tetraparesia/
tetraplejia/ no sabe su tipo de lesidon

Tipo de lesidon segln
extension

Cualitativa nominal

Completa/ incompleta/ no sabe su tipo
de lesidn

Tipo de lesidn segun nivel

Cualitativa nominal

Cervical/ dorsal/ lumbar-sacra/ no sabe

neurolégico su tipo de lesidon
. Cualitativa ,
Presencia de UPP . Si/ no
dicotédmica
- Cualitativa ,
Espasticidad muscular e, Si/ no
dicotédmica
Dolor crénico asociado a la Cualitativa ,
., S Si/ no
lesion dicotémica

Presencia de sensibilidad en

el area genital

Cualitativa nominal

Si/ no/ parcialmente

Presencia de sensibilidad en

el rea anal

Cualitativa nominal

Si/ no/ parcialmente

Método de vaciamiento

vesical

Cualitativa nominal

Espontaneo/ sondaje vesical
intermitente/ sondaje vesical
permanente/ maniobra de Credé/ sonda

suprapubica/ pafial/ otros
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Método de vaciamiento
intestinal

Cualitativa nominal

Voluntario/ estimulacion digital/ enema-
supositorios/ pafial/ otros

VARIABLES RELACIONADAS CON

LA CALIDAD DE VIDA

Satisfacciéon con la vida en
general

Cualitativa ordinal

Muy insatisfactoria/ insatisfactoria/ un
poco insatisfactoria/ un poco
satisfactoria/ satisfactoria/ muy
satisfactoria

Satisfaccion con la vida
sexual

Cualitativa ordinal

Muy insatisfactoria/ insatisfactoria/ un
poco insatisfactoria/ un poco
satisfactoria/ satisfactoria/ muy
satisfactoria

Satisfaccion con la relacidn
en pareja

Cualitativa ordinal

Muy insatisfactoria/ insatisfactoria/ un
poco insatisfactoria/ un poco
satisfactoria/ satisfactoria/ muy
satisfactoria

Satisfaccion con la vida
familiar

Cualitativa ordinal

Muy insatisfactoria/ insatisfactoria/ un
poco insatisfactoria/ un poco
satisfactoria/ satisfactoria/ muy
satisfactoria

Satisfaccidn con la relacién
con amigos y conocidos

Cualitativa ordinal

Muy insatisfactoria/ insatisfactoria/ un
poco insatisfactoria/ un poco
satisfactoria/ satisfactoria/ muy
satisfactoria

Satisfaccién con la vida de
ocio

Cualitativa ordinal

Muy insatisfactoria/ insatisfactoria/ un
poco insatisfactoria/ un poco
satisfactoria/ satisfactoria/ muy
satisfactoria

Satisfaccidon con la situacidn
laboral

Cualitativa ordinal

Muy insatisfactoria/ insatisfactoria/ un
poco insatisfactoria/ un poco
satisfactoria/ satisfactoria/ muy
satisfactoria

Satisfaccidon con la situacidn
econdmica

Cualitativa ordinal

Muy insatisfactoria/ insatisfactoria/ un
poco insatisfactoria/ un poco
satisfactoria/ satisfactoria/ muy
satisfactoria

Dimension sexual

Cuantitativa

Dimension social

Cuantitativa

Dimension econdmica

Cuantitativa

Sumatorio de calidad de vida
global

Cuantitativa

VARIABLES RELACIONADAS CON LA SEXUALIDAD

Comunes para ambos sexos

Preocupacién por el escape

. . . Cualitativa ,

involuntario de orina durante e, Si/ no
. Yy dicotémica

las relaciones eréticas

Preocupacioén por el escape Cualitativa ,

. . . Si/ no

involuntario de heces dicotémica
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durante las relaciones
erodticas

Presencia de crisis de
disreflexia autondmica
durante las relaciones
erdticas

Cualitativa
dicotomica

Si/ no

Uso de libros, peliculas o arte
con contenido erodtico

Cualitativa ordinal

Nunca/ rara vez/ a veces/ a menudo/
diariamente

Grado de placer o disfrute al
pensar y fantasear acerca del
sexo

Cualitativa ordinal

Ninguno/ poco/ algo/ mucho/
muchisimo

Grado de importancia de la
vida erdtica en las relaciones

Cualitativa ordinal

No importante/ muy poco importante/
relativamente importante/ importante/

de pareja muy importante

Frecuencia de obtencidn del . ) Nunca/ rara vez/ a veces/ a menudo/
Cualitativa ordinal .

orgasmo siempre/

Grado de placer o disfrute
obtenido durante el orgasmo

Cualitativa ordinal

Muchisimo placer/ mucho placer/ algo
de placer/ poco placer/ ningun placer

Grado de placer o disfrute a
lo largo de la relacion erética

Cualitativa ordinal

Muchisimo placer/ mucho placer/ algo
de placer/ poco placer/ ningun placer

Percepcidn de la imagen
corporal previa a la lesién

Cualitativa ordinal

Muy insatisfecho/ insatisfecho/
satisfecho/ muy satisfecho

Percepcidn de la imagen
corporal en la actualidad

Cualitativa ordinal

Muy insatisfecho/ insatisfecho/
satisfecho/ muy satisfecho

Percepcidn sobre el cambio
en la capacidad de seduccidn
tras la lesién medular

Cualitativa ordinal

Ha aumentado mucho/ ha aumentado
un poco/ se ha mantenido igual/ ha
disminuido un poco/ ha disminuido
mucho/ ha desaparecido completamente

Cambios en la satisfaccion
con la vida erdtica tras la
lesiéon medular

Cualitativa ordinal

Ha aumentado mucho/ ha aumentado
un poco/ se ha mantenido igual/ ha
disminuido un poco/ ha disminuido
mucho/ ha desaparecido completamente

Percepcidn sobre el grado de
satisfaccion a la pareja

Cualitativa ordinal

Casi nunca/ pocas veces/ algunas veces/
muchas veces/ casi siempre

Satisfaccion sobre el deseo
de procreacion

Cualitativa nominal

Si/ no/ parcialmente/ no deseaba tener
hijos

Uso de ayudas para tener
hijos

Cualitativa nominal

Sin ayuda/ inseminacidn artificial/
inseminacion artificial con donante/
fertilizacion in vitro/ fertilizacidn in vitro
con donante/ uso de vibradores/ otros

Cuestionario SIS

Deseo sexual actual
comparado con la situacion
previa a la lesiéon

Cualitativa ordinal

Inexistente/ disminuido/ sin cambio/
aumentado

Importancia dada a la
sexualidad en comparacion

Cualitativa ordinal

Inexistente/ disminuida/ sin cambio/
aumentada
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con la situacion previa a la
lesién

Satisfaccion con las
relaciones sexuales de pareja
tras la lesién

Cualitativa ordinal

Muy satisfactorias/ parcialmente
satisfactorias/ parcialmente
insatisfactorias/ muy insatisfactorias

Satisfaccion con las
relaciones sexuales de pareja
previas a la lesidn

Cualitativa ordinal

Muy satisfactorias/ parcialmente
satisfactorias/ parcialmente
insatisfactorias/ muy insatisfactorias

Posibilidades y habilidades
para satisfacer sexualmente a
su pareja

Cualitativa ordinal

Muy satisfactorias/ parcialmente
satisfactorias/ parcialmente
insatisfactorias/ muy insatisfactorias

Posibilidades y habilidades
para disfrutar de su propia
sexualidad

Cualitativa ordinal

Muy satisfactorias/ parcialmente
satisfactorias/ parcialmente
insatisfactorias/ muy insatisfactorias

Sumatorio total SIS

Cuantitativa

Sexualidad en hombres

Uso de ayudas para
conseguir o mantener la
ereccion

Cualitativa nominal

Farmacos orales/ farmacos inyectados
en el pene/ prétesis peneana/ no ayudas

Frecuencia de capacidad de
eyacular cuando se
encuentra muy excitado

Cualitativa ordinal

Nunca/ rara vez/ a veces/ a menudo/
siempre

Uso de ayudas para facilitar
la eyaculacion

Cualitativa
dicotdmica

Vibradores peneanos/ no ayudas

Cuestionario IEEF-5

Confianza en poder tenery
mantener una ereccion

Cualitativa ordinal

Muy baja/ baja/ moderada/ alta/ muy
alta

Frecuencia de erecciones con
dureza suficiente para la
penetracién

Cualitativa ordinal

Casi nunca/ pocas veces/ algunas veces/
muchas veces/ casi siempre

Frecuencia de
mantenimiento de ereccion
tras la penetracion

Cualitativa ordinal

Casi nunca/ pocas veces/ algunas veces/
muchas veces/ casi siempre

Dificultad en mantenimiento
de ereccion hasta el final del
acto sexual

Cualitativa ordinal

Extremadamente dificil/ muy dificil/
dificil/ ligeramente dificil/ nada dificil

Frecuencia de relaciones
sexuales satisfactorias

Cualitativa ordinal

Casi nunca/ pocas veces/ algunas veces/
muchas veces/ casi siempre

Sumatorio IIEF-5

Cuantitativa

Grado de disfuncién eréctil

Cualitativa ordinal

Grave/ moderada/ de leve a moderada/
leve/ no DE

Sexualidad en mujeres

Grado de excitabilidad

Cualitativa ordinal

Nunca/ rara vez/ a veces/ a menudo/
siempre

Frecuencia en la consecucién
de excitacion y pérdida
posterior del interés

Cualitativa ordinal

Nunca/ rara vez/ a veces/ a menudo/
siempre
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Frecuencia de lubricacién
vaginal satisfactoria durante
las relaciones sexuales

Cualitativa ordinal

Nunca/ rara vez/ a veces/ a menudo/
siempre

Uso de ayudas para la
lubricacidn vaginal

Cualitativa
dicotomica

Ninguna/ hidratantes o lubricantes
vaginales

VARIABLE RELACIONADA CON LAS FUENTES DE INFORMACION UTILIZADAS

Medios de informacion sobre
sexualidad tras la lesion
medular

Cualitativa nominal

Profesionales sanitarios/ internet/
compafieros, amigos o pareja/
asociaciones/ libros y revistas/ otros

VARIABLES RELACIONADAS CON LAS NECESIDADES SANITARIAS PERCIBIDAS EN RELACION A LA

SEXUALIDAD
Percepcidn sobre la
adecuacién de informacién Cualitativa S/ no
por parte del sistema de dicotdmica

salud

Temas sobre los que se ha
informado sobre la
sexualidad por parte de los
profesionales de salud

Cualitativa nominal

Pregunta abierta categorizada
posteriormente

Temas sobre los que se
hubiera precisado
informacién

Cualitativa nominal

Pregunta abierta categorizada
posteriormente

VARIABLES RELACIONADAS CON LA VALORACION

DE LA FIGURA DEL ASISTENTE SEXUAL

Opinidn sobre la asistencia
sexual entendida como un
apoyo para poder acceder
sexualmente al propio
cuerpo o al de una pareja

Cualitativa nominal

Pregunta abierta categorizada
posteriormente

Opinidn sobre la asistencia
sexual entendida como
alguien con quien mantener
relaciones sexuales

Cualitativa nominal

Pregunta abierta categorizada
posteriormente
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Anexo lll: Cuestionario para mujeres

Como ya ha sido informada, el siguiente cuestionario forma parte de un estudio que pretende conocer la
realidad sobre la sexualidad en las mujeres con lesién medular adquirida de cara a mejorar la atencién a
este aspecto de la vida.

Las respuestas al cuestionario son andnimas y confidenciales. En ningln caso serdn analizadas
individualmente si no mediante estadistica de forma global y conjunta de todos los cuestionarios
recibidos.

Para que los resultados sean validos es necesario que responda a las preguntas de forma sincera, eligiendo
la respuesta que mds se aproxime a sus circunstancias, ideas o sentimientos.

Si lo considera oportuno le agradecemos su colaboracidon remitiéndolo cubierto al equipo investigador
dentro del sobre pre-franqueado (envio gratuito) que le adjuntamos. Cualquier duda puede consultarla
en el contacto de la investigadora principal que le indicamos en la carta adjunta.

Muchas gracias por su colaboracién, es de gran importancia.

En cada pregunta marque con una cruz o una equis (X) el cuadro que corresponde a la respuesta con la
que esté mas de acuerdo o refleje mejor sus circunstancias.

Nota previa: en este cuestionario, cuando hablamos de sexo o relaciones sexuales nos referimos a
cualquier expresion de la sexualidad: besos, caricias, tocamientos, sexo oral, etc. y no solo a las
relaciones con penetracion.

Fecha de nacimiento: dia.......... MES.uiirrereicrecrreennan =12 [ JOUURU
Nivel de estudios

Primarios (primarios, CEP, GE, Bachiller elemental, EGB, FP |, FP grado medio)
Medios (BUP, COU, PREU, ESO, Bachiller, FP II, FP grado superior)
Universitarios (diplomatura, grado, licenciatura)

Comunidad Autonoma donde VIVE: ........cceveeeeeeiecieeeieenre e

Estado civil actual:

Soltera En pareja/casada Separada/divorciada Viuda

Otro tipo de relacion. ¢CUBI?......co e
Numero de hijos: ...........

Orientacion sexual:

Heterosexual Homosexual Bisexual Otros. Especificar

éCon quién vive?

Pareja Padres Sola Residencia Otros. Especificar.
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1- Muy 2- 3-Un poco 4 - Un poco 5- 6 - Muy
insatisfactoria  Insatisfactoria  insatisfactoria satisfactoria Satisfactoria satisfactoria
Mi vida general es: 0 0 O 0 a [l
Mi vida sexual es: 0 0 0 O O 0
Mi relacién en 0 0 O O ad u
pareja es:
Mi vida familiar es: [ 0 0 O 0 N
Mi relacién con mis 0 0 O O 0J O
amigos y conocidos
es:
Mi vida de ocio es: 0 0 O O [ ]
Mi situacién 0 0 O [ a [l
laboral es:
Mi situacion 0
econdmica es:
Fecha en la que se produjo la lesién medular: dia.......... MES..everierrerrereaeanas =12 (o JONUU

Causa de la lesion:

Accidente de trafico
Accidente laboral

0  Accidente deportivo
Accidente fortuito
Zambullida

I A R

¢En qué hospital/es ha sido atendida de la lesion medular?

Intento de suicidio

Agresién

Enfermedad

Otras

Tipo de lesion

Paraplejia Paraparesia

Tetraplejia

Tetraparesia

No lo sé

Tipo de lesion segln extension:

Completa Incompleta

No lo sé

Nivel de la lesion

Cervical Dorsal o toracico

Lumbar

Sacro

No lo sé

¢Tiene o ha tenido ulceras por presiéon?
Od Si [1No

¢Tiene o ha tenido espasticidad?

o Si UNo

éPresenta dolor crénico (de mds de 6 meses de duracidn) asociado a la lesidon medular?

o Si UNo
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Indique si presenta sensibilidad en el drea genital:
0 Si [1No ] Parcialmente
Indique si presenta sensibilidad en el area anal:
o Si [1No ] Parcialmente
Indique el método mediante el cual realiza vaciamiento de su vejiga:

Espontaneo (sin ayuda)
0 Sondaje vesical intermitente

0 Sondaje vesical permanente

0 Sonda suprapubica

[J Con maniobra de Credé (compresion manual de la parte baja del abdomen para ayudar al
vaciamiento de la vejiga)

O Pafial por vaciamiento involuntario

0] Otro éCual?

]

Indique el método mediante el cual realiza vaciamiento de su intestino:

Control voluntario

Estimulacién digital
Enema / Supositorios

]

[J  Pafal por vaciamiento involuntario
] Otro. éCudl?

]

éLe preocupa el escape involuntario de orina durante la actividad sexual?
asi [1No

éLe preocupa el escape involuntario de heces durante la actividad sexual?
0 si [1No

¢Ha presentado alguna crisis de disreflexia autondmica (encontrarse mal con crisis de sudoracion,
taquicardia, dolor de cabeza y aumento de la tensidon que necesitara asistencia sanitaria) durante las
relaciones sexuales?

0 Si [JNo
¢Utiliza libros, peliculas, musica o arte con contenido sexual?

1 Nunca
(] Raravez (menos de una vez al mes)
[0 Aveces (una vez al mes pero menos de 2 veces/semana)
1 Amenudo (2 veces/semana o mas)
Diariamente

¢Cuanto placer o disfrute obtiene de pensar y fantasear acerca del sexo?

Ningun disfrute o placer
Poco disfrute o placer
Algo de disfrute o placer

] Mucho disfrute o placer

] Muchisimo disfrute o placer
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¢Es su vida sexual un aspecto importante en sus relaciones de pareja?

[

No tiene importancia
Es un aspecto muy poco importante
Es un aspecto relativamente importante
Es un aspecto importante
Es un aspecto muy importante

¢éSe excita facilmente? (con lo que le gusta)

Rara vez (la . A menudo (la
L A veces (la mitad , .
Nunca minoria de las mayoria de las Siempre
de las veces)
veces) veces)
¢Tiene lubricacion vaginal satisfactoria durante la actividad sexual?
Rara vez (la . A menudo (la
L A veces (la mitad , .
Nunca minoria de las mayoria de las Siempre
de las veces)
veces) veces)
¢Utiliza alguna ayuda para la lubricacién?
No Farmacos Lubricantes
Otr0S. ESPECITICAN: oottt ettt st st st st st stestesbeetesbesbesneetaans
¢Con qué frecuencia llega a la excitacién y luego pierde el interés?
Rara vez (la . A menudo (la
L ( A veces (la mitad , ( .
Nunca minoria de las mayoria de las Siempre
de las veces)
veces) veces)
¢Es capaz de tener un orgasmo cuando estd muy excitada?
Rara vez (la . A menudo (la
. A veces (la mitad , .
Nunca minoria de las mayoria de las Siempre
de las veces)
veces) veces)

¢Cuanto placer o disfrute obtiene en sus orgasmos? Si no tiene orgasmos, deje la pregunta en blanco.

Ningun disfrute o
placer

Poco disfrute o
placer

Algo de disfrute o
placer

Mucho disfrute o
placer

Muchisimo
disfrute o placer

¢Cudnto placer o disfrute obtiene a lo largo de la relacién sexual (no valorando exclusivamente el
momento del orgasmo)?

Ningun disfrute o
placer

Poco disfrute o
placer

Algo de disfrute o
placer

Mucho disfrute o
placer

Muchisimo
disfrute o placer
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é¢COmo se sentia con su imagen corporal antes de tener la lesién?

Muy satisfecha Satisfecha

Insatisfecha

Muy insatisfecha

¢Coémo se siente con su imagen corporal actual?

Muy satisfecha Satisfecha

Insatisfecha

Muy insatisfecha

Tras la lesién medular, siente que su capacidad de seduccion...

Ha aumentado mucho
Ha aumentado un poco
Se ha mantenido igual
Ha disminuido un poco
Ha disminuido mucho

0 Hadesaparecido completamente

Tras la lesion, su satisfaccidn con tu vida sexual...

] Haaumentado mucho

] Haaumentado un poco

]  Se ha mantenido igual

0 Hadisminuido un poco

7 Hadisminuido mucho

0 Hadesaparecido completamente

¢Como es su deseo sexual ahora comparado con la situacién previa a su lesién?

Aumentado Sin cambio

Disminuido

Inexistente

é¢Qué importancia le da usted a la sexualidad en comparacidn con la situacion previa a la lesién?

Aumentado Sin cambio

Disminuido

Inexistente

¢Cémo son, en general, las relaciones sexuales de pareja después de la lesién? (Si no tiene pareja deje la

pregunta en blanco)

Muy insatisfactorias

Parcialmente insatisfactorias

Parcialmente satisfactorias

Muy satisfactorias

¢Cémo eran, en general, las relaciones sexuales de pareja antes de la lesién? (si no tenia pareja deje la

pregunta en blanco)

Muy insatisfactorias

Parcialmente insatisfactorias

Parcialmente satisfactorias

Muy satisfactorias
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¢COmo son sus posibilidades y sus habilidades para disfrutar de su propia sexualidad?

Muy insatisfactorias Parcialmente insatisfactorias | Parcialmente satisfactorias

Muy satisfactorias

é¢COémo son sus posibilidades y sus habilidades para satisfacer sexualmente a su pareja? (si no tiene
pareja deje la pregunta en blanco)

Muy insatisfactorias Parcialmente insatisfactorias | Parcialmente satisfactorias

Muy satisfactorias

éCree que satisface a su pareja? (si no tiene pareja deje la pregunta en blanco)

Casi nunca

Pocas veces Algunas veces Muchas veces

Casi siempre

Si desea/deseaba tener hijos/as, éha podido satisfacer su deseo de procreacion?

Si

No

Parcialmente (he tenido menos hijos/as de las que deseaba)

No deseaba tener hijos

¢Ha utilizado alguna ayuda para poder tener hijos/as? (Si no deseaba tener hijos/as, deje la pregunta en

blanco)

[

No

Inseminacidn artificial con donantes

Inseminacidn artificial sin donantes

Fertilizacidn in vitro sin donantes

Fertilizacién in vitro con donantes

Uso de vibradores (Ferticare®)
Otros. Especificar:

éDe dénde ha obtenido informacidn o consejo sobre sexualidad tras la lesion medular?

O O R O

Internet (blogs, redes sociales, ...)
Libros, revistas sobre el tema
Asociaciones

Compafieros/as, amigos/as o parejas
Profesionales sanitarios

Otros (especificar):

éSiente que el sistema de salud le ha dado suficiente informacién y apoyo respecto a cdmo enfrentar su
sexualidad?

OsSi

[JNo

éSobre qué temas relacionados con la sexualidad le han hablado los y las profesionales de la salud?
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é¢Sobre qué temas relacionados con la sexualidad le hubiera gustado que le hablaran los y las
profesionales de la salud?

¢Qué opina de la asistencia sexual entendida como un apoyo para poder acceder sexualmente al propio
cuerpo o al de una pareja?

¢Qué opina de la asistencia sexual entendida como alguien con quien mantener relaciones sexuales?

Si hay algo mas que quiera aportar o comentar, puede incluirlo a continuacion:

Muchas gracias por su colaboracion. La informacion aportada serd de gran ayuda
para la investigacion.
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Anexo IV: Cuestionario para hombres

Como ya ha sido informado, el siguiente cuestionario forma parte de un estudio que pretende conocer la
realidad sobre la sexualidad en los hombres con lesion medular adquirida de cara a mejorar la atencion a
este aspecto de la vida.

Las respuestas al cuestionario son andnimas y confidenciales. En ningln caso serdn analizadas
individualmente si no mediante estadistica de forma global y conjunta de todos los cuestionarios
recibidos.

Para que los resultados sean validos es necesario que responda a las preguntas de forma sincera, eligiendo
la respuesta que mds se aproxime a sus circunstancias, ideas o sentimientos.

Si lo considera oportuno le agradecemos su colaboracidon remitiéndolo cubierto al equipo investigador
dentro del sobre pre-franqueado (envio gratuito) que le adjuntamos. Cualquier duda puede consultarla
en el contacto de la investigadora principal que le indicamos en la carta adjunta.

Muchas gracias por su colaboracién, es de gran importancia.

En cada pregunta marque con una cruz o una equis (X) el cuadro que corresponde a la respuesta con la
que esté mas de acuerdo o refleje mejor sus circunstancias.

Nota previa: en este cuestionario, cuando hablamos de sexo o relaciones sexuales nos referimos a
cualquier expresion de la sexualidad: besos, caricias, tocamientos, sexo oral, etc. y no solo a las
relaciones con penetracion.

Fecha de nacimiento: dia.......... MESueiriirreirecrerennan =12 (o JOUU
Comunidad Autdnoma donde VIive: .......c.cvevevevevervenenns
Nivel de estudios

[J  Primarios (primarios, CEP, GE, Bachiller elemental, EGB, FP |, FP grado medio)
[J Medios (BUP, COU, PREU, ESO, Bachiller, FP II, FP grado superior)
[J  Universitarios (diplomatura, grado, licenciatura)

Estado civil actual:

Soltero En pareja/casado Separado/divorciado Viudo

O Otrotipode relacion. ¢CUBIP. ... e
Numero de hijos: .....ccccceueeueunenne.

Orientacién sexual:

Heterosexual Homosexual Bisexual Otros. Especificar

¢Con quién vive?

Pareja Padres Solo Residencia Otros. Especificar
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1- Muy 2- 3-Un poco 4 - Un poco 5- 6 - Muy
insatisfactoria  Insatisfactoria  insatisfactoria satisfactoria Satisfactoria satisfactoria
Mi vida general es: 0 0 O 0 a [l
Mi vida sexual es: 0 0 0 O O 0
Mi relacién en 0 0 O O ad u
pareja es:
Mi vida familiar es: [ 0 0 O 0 N
Mi relacién con mis 0 0 O O 0J O
amigos y conocidos
es:
Mi vida de ocio es: 0 0 O O [ ]
Mi situacién 0 0 O [ a [l
laboral es:
Mi situacion 0
econdmica es:
Fecha en la que se produjo la lesién medular: dia.......... MES..everierrerrereaeanas =12 (o JONUU

Causa de la lesion:

Accidente de trafico
Accidente laboral

0  Accidente deportivo
Accidente fortuito
Zambullida

I A R

¢En qué hospital/es ha sido atendido de la lesién medular?

Intento de suicidio

Agresién

Enfermedad

Otras

Tipo de lesion

Paraplejia Paraparesia

Tetraplejia

Tetraparesia

No lo sé

Tipo de lesion segln extension:

Completa Incompleta

No lo sé

Nivel de la lesion

Cervical Dorsal o toracico

Lumbar

Sacro

No lo sé

¢Tiene o ha tenido ulceras por presiéon?
Od Si [1No

¢Tiene o ha tenido espasticidad?

o Si UNo

éPresenta dolor crénico (de mds de 6 meses de duracidn) asociado a la lesidon medular?

o Si UNo
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Indique si presenta sensibilidad en el drea genital:
0 Si [1No ] Parcialmente
Indique si presenta sensibilidad en el area anal:
o Si [1No ] Parcialmente
Indique el método mediante el cual realiza vaciamiento de su vejiga:

Espontaneo (sin ayuda)
0 Sondaje vesical intermitente

0 Sondaje vesical permanente

0 Sonda suprapubica

[J Con maniobra de Credé (compresion manual de la parte baja del abdomen para ayudar al
vaciamiento de la vejiga)

O Pafial por vaciamiento involuntario

0] Otro éCual?

]

Indique el método mediante el cual realiza vaciamiento de su intestino:

Control voluntario

Estimulacién digital
Enema / Supositorios

]

[J  Pafal por vaciamiento involuntario
] Otro. éCudl?

]

éLe preocupa el escape involuntario de orina durante la actividad sexual?
asi [1No

éLe preocupa el escape involuntario de heces durante la actividad sexual?
0 si [1No

¢Ha presentado alguna crisis de disreflexia autondmica (encontrarse mal con crisis de sudoracion,
taquicardia, dolor de cabeza y aumento de la tensidn que necesitara asistencia sanitaria) durante las
relaciones sexuales?

0 Si [JNo
¢Utiliza libros, peliculas, musica o arte con contenido sexual?

1 Nunca
(] Raravez (menos de una vez al mes)
[0 Aveces (una vez al mes pero menos de 2 veces/semana)
1 Amenudo (2 veces/semana o mas)
Diariamente

¢Cuanto placer o disfrute obtiene de pensar y fantasear acerca del sexo?

Ningun disfrute o placer
Poco disfrute o placer
Algo de disfrute o placer

] Mucho disfrute o placer

] Muchisimo disfrute o placer
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¢Es su vida sexual un aspecto importante en sus relaciones de pareja?

No tiene importancia
Es un aspecto muy poco importante
Es un aspecto relativamente importante
Es un aspecto importante
[l Esun aspecto muy importante
Durante los ultimos 6 meses, écémo califica la confianza que tiene en poder tener y mantener una
ereccion?

Iy

Muy baja Baja Moderada Alta Muy alta

Durante los ultimos 6 meses, cuando tiene erecciones mediante estimulacién sexual, écon qué
frecuencia sus erecciones han tenido la dureza suficiente para la penetracién?

Casi nunca Pocas veces Algunas veces Muchas veces Casi siempre

Durante los ultimos 6 meses, durante las relaciones sexuales, écon qué frecuencia ha podido mantener
su ereccion después de haber penetrado a su pareja?

Casi nunca Pocas veces Algunas veces Muchas veces Casi siempre

Durante los ultimos 6 meses, durante las relaciones sexuales, ¢ cuanto de dificil le ha sido mantener su
ereccién hasta el final del acto sexual?

Extremadamente Dificil Nada dificil

dificil

Muy dificil Ligeramente dificil

Durante los ultimos 6 meses, cuando ha intentado tener relaciones sexuales, éicon qué frecuencia han
sido satisfactorias para usted?

Casi nunca Pocas veces Algunas veces Muchas veces Casi siempre

¢Utiliza alguna ayuda para conseguir o mantener la ereccién?
7 No [J Si. ¢Cudl?

Farmacos orales (Viagra®, Cyalis®...)

Farmacos inyectados en el pene (Caverject®)

Prétesis

Otros. Especificar:

I A

¢Es capaz de eyacular cuando estd muy excitado?

Nunca

Rara vez (menos
de la mitad de las
veces)

A veces (la mitad
de las veces mas
0 menos)

A menudo (mas
de la mitad de las
veces)

Siempre

308



¢Utiliza alguna ayuda para facilitar la eyaculacién?

No Vibradores (Ferticare®)

[ Otros. ESPECITICAr: cvii ittt sttt s s et se et s nans

¢Es capaz de tener un orgasmo cuando estd muy excitado?

Rara vez (la .
L ( A veces (la mitad
Nunca minoria de las
de las veces)
veces)

A menudo (la
mayoria de las
veces)

Siempre

¢Cuanto placer o disfrute obtiene en sus orgasmos? Si no tiene orgasmos, deje la pregunta en blanco.

Poco disfrute o
placer

Ningun disfrute o

placer placer

Algo de disfrute o

Mucho disfrute o
placer

Muchisimo
disfrute o placer

éCuanto placer o disfrute obtiene a lo largo de la relacion sexual (no valorando exclusivamente el

momento del orgasmo)?

Poco disfrute o
placer

Ningun disfrute o

placer placer

Algo de disfrute o

Mucho disfrute o
placer

Muchisimo
disfrute o placer

¢Coémo se sentia con su imagen corporal antes de tener la lesién?

Muy satisfecho Satisfecho

Insatisfecho

Muy insatisfecho

¢Como se siente con su imagen corporal actual?

Muy satisfecho Satisfecho

Insatisfecho

Muy insatisfecho

Tras la lesién medular, siente que su capacidad de seduccion...

Ha aumentado mucho
Ha aumentado un poco
Se ha mantenido igual
Ha disminuido un poco
Ha disminuido mucho

O0Oo0oodg

Ha desaparecido completamente
Tras la lesion, su satisfaccidn con su vida sexual...

Ha aumentado mucho
Ha aumentado un poco
Se ha mantenido igual
0 Hadisminuido un poco
7 Hadisminuido mucho

[

0 Hadesaparecido completamente

309




¢COmo es su deseo sexual ahora comparado con la situacién previa a su lesidon?

Aumentado Sin cambio Disminuido Inexistente

¢Qué importancia le da usted a la sexualidad en comparacién con la situacién previa a la lesidon?

Aumentado Sin cambio Disminuido Inexistente

¢Cémo son, en general, las relaciones sexuales de pareja después de la lesidn? (Si no tiene pareja deje la
pregunta en blanco)

Muy insatisfactorias Parcialmente insatisfactorias | Parcialmente satisfactorias Muy satisfactorias

¢Cémo eran, en general, las relaciones sexuales de pareja antes de la lesidon? (Si no tenia pareja deje la
pregunta en blanco)

Muy insatisfactorias Parcialmente insatisfactorias | Parcialmente satisfactorias Muy satisfactorias

¢COmo son sus posibilidades y sus habilidades para disfrutar de su propia sexualidad?

Muy insatisfactorias Parcialmente insatisfactorias | Parcialmente satisfactorias Muy satisfactorias

¢Cédmo son sus posibilidades y sus habilidades para satisfacer sexualmente a su pareja? (Si no tiene
pareja deje la pregunta en blanco)

Muy insatisfactorias Parcialmente insatisfactorias | Parcialmente satisfactorias Muy satisfactorias

¢Cree que satisface a su pareja? (Si no tiene pareja deje la pregunta en blanco)

Casi nunca Pocas veces Algunas veces Muchas veces Casi siempre

Si desea/deseaba tener hijos/as, ¢ha podido satisfacer su deseo de procreacion?

Si No Parcialmente (he tenido menos hijos/as de las que deseaba) No deseaba tener hijos

¢Ha utilizado alguna ayuda para poder tener hijos/as? (Si no deseaba tener hijos/as, deje la pregunta en
blanco)

No
Inseminacidn artificial con donantes

[

Inseminaciodn artificial sin donantes

Fertilizacidn in vitro sin donantes

Fertilizacién in vitro con donantes

Uso de vibradores (Ferticare®)
Otros. Especificar:

310



¢De dénde ha obtenido informacidn o consejo sobre sexualidad tras la lesion medular?

Internet (blogs, redes sociales, ...)

Libros, revistas sobre el tema

Asociaciones

Compafieros/as, amigos/as o parejas

Profesionales sanitarios

OLrOS (ESPECITICAI): cuiueete ettt ettt et ettt et et sttt saseteebeana et besss et eae snen

e I B

éSiente que el sistema de salud le ha dado suficiente informacién y apoyo respecto a cémo enfrentar su
sexualidad?

C1Si UNo

éSobre qué temas relacionados con la sexualidad le han hablado los y las profesionales de la salud?

é¢Sobre qué temas relacionados con la sexualidad le hubiera gustado que le hablaran los y las
profesionales de la salud?

¢Qué opina de la asistencia sexual entendida como un apoyo para poder acceder sexualmente al propio
cuerpo o al de una pareja?

¢Qué opina de la asistencia sexual entendida como alguien con quien mantener relaciones sexuales?

Si hay algo mas que quiera aportar o comentar, puede incluirlo a continuacion.

Muchas gracias por su colaboracion. La informacion aportada serd de gran ayuda
para la investigacion.
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Anexo V: Carta de presentacion

Estimado sefior/a:

Nos dirigimos a usted para informarle que en el marco de los estudios de doctorado de la
Universidad Jaume | de Castelldn y en colaboracién con la Universidad de Oviedo a través de su
centro adscrito Facultad de Enfermeria de Gijon, se estd realizando un estudio sobre la vivencia
de la sexualidad en hombres y mujeres con lesion medular adquirida. Este es un aspecto que
consideramos muy importante en la vida de las personas aquejadas por este tipo de lesién y
sobre el que no se conoce mucho puesto que ha sido muy poco investigado, esto dificulta que
el sistema sanitario ofrezca la ayuda necesaria.

La investigacién cuenta con la aprobacién del Comité de Etica de la Investigacién del Principado
de Asturias asi como de la direccién del Hospital Universitario de Asturias (HUCA). Este estudio
cumple con todos los requisitos exigidos en la Ley Orgénica 3/2018, de 5 de diciembre, de
proteccion de datos personales y garantia de los derechos digitales. El equipo investigador le
garantiza que esta direccién no sera cedida bajo ningln concepto a ninguna otra entidad ni el
propio equipo se dirigird a usted para ninguna otra cuestion.

Deseariamos y agradeceriamos poder contar con su colaboracion que consistiria en
cumplimentar el cuestionario que encontrard junto a esta carta y enviarlo en el sobre
prefranqueado que se adjunta (sin coste alguno) lo antes que le sea posible. Contestar a las
preguntas es sencillo y le llevard muy poco tiempo, en torno a unos 10-15 minutos.

El cuestionario es voluntario y anénimo (no consta la identidad de quien lo contesta). Todos los
datos aportados se trataran en conjunto mediante técnicas estadisticas y no de forma individual.

Un informe de los resultados globales obtenidos en esta investigacion le serd reportado si lo
desea, para ello y para no romper el anonimato del cuestionario debera comunicar su interés al
correo electrénico andrearodriguezalonso@gmail.com asi_ mismo _se enviarad el informe a la
Asociacidon de Lesionados Medulares y Grandes Discapacitados de Asturias (Aspaym) y a la
gerencia del Servicio de Salud de Principado de Asturias (SESPA) para que puedan ser tomados
en cuenta para la mejora de la atencién a las personas con lesién medular.

Para aclarar cualquier duda o para hacer llegar cualquier comentario puede dirigirse a la
investigadora principal, Andrea Rodriguez Alonso andrearodriguezalonso@gmail.com o al
director de la investigacidn, Enrique Oltra Rodriguez (985 18 50 41 — Facultad de Enfermeria de
Gijén)

Su colaboracion es clave para la investigacion, por lo que queremos agradecerle profundamente
su participacion.

Andrea Rodriguez Alonso. Enrique Oltra Rodriguez (RN, MSc, PhD).
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Anexo VI: Autorizaciéon del Comité de Etica de la Investigacién

del Principado de Asturias

HOSFITAL UNIVERSITARIO CENTREAL DE ASTURIAS
ﬁfﬂf&?ﬂg ﬁ??m Comiié de Etica de la Investigacion del
) Principado de Asturias
#Avda. de Romal sin
33011 -Oviedo

Tino: S85.10.78.27/985.10,80.28
e-mall: il naluri e s

Oviedo, D8 de Mayo de 2017

El Comité de Etica de la investigacion del Principado de Astu rias, ha revisads
el Proyecto de Investigacion n® 78,17, titulada, "SEXUALIDAD EN HOMBRES Y
MUJERES CON LESION MEDULAR ADQUIRIDA®, Investigadora Principai De Andrea
Rodriguez Alonse. Tesis Doctaral.

El Comité ha tomado el acuerdo de considerar que-el citado provects retne las
condiciones éticas necesarias para poder realizarse ¥ en consecusncia emite su
autorizacion

Le recuerdo que debera guardarse la maxims confidencialidad de los datos
utilizados en este proyecto

L= "

R Y
Fdo: EdWﬂrm wral
Secretario del Comité de Etica de la Investigacion
del Principado de Asturias

-
ALLD
o senvoope s

MITE DE ETICA D
Ff-.n-:armnﬁ‘gi‘.

PRINCIPADO DE ATT!

Area Smitaria
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Anexo VII: Autorizacion de la Gerencia del HUCA
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Anexo VIII: Acta Beca al Mejor Proyecto de Tesis Doctoral en
Enfermeria Familiar y Comunitaria

o CATEDRA ENFERMERIA FAMILIAR ¥ COMUNITARIA

Reunidos en la Universidad de Alicante con fecha 18 de junio de 2018 los
miembros del Jurado de la Beca al Mejor Proyecto de Tesis Doctoral en
Enfermeria Familiar y Comunitaria convocado por la Catedra de Enfermeria
Familiar y Comunitaria. Una vez revisadas y evaluadas las propuestas recibidas
en base a los criterios establecidos al efecto en la convocatoria publicada en el
Boletin Oficial de la Universidad de Alicante (BOUA) de 28 de marzo de 2018, la
Beca al Mejor Proyecto de Tesis Doctoral en Enfermeria Familiar y

Comunitaria al Trabajo:

"Sexualidad en hombres y mujeres con lesion medular adquirida”, cuya
autora es:

D2 Andrea Rodriguez Alonso
Siendo el Director de la Tesis:

D. Enrigue Oltra Rodriguez

Para lo cual firman la presente ACTA, en Alicante a 18 de junio de dos mil
dieciocho.

|

POR LA CATEDRA EFyC EM NOMERE ¥ REPRESENTACION DE LDS EN NOMERE ¥ “EPRESF‘”-‘C'ff'N DELA
DRA. D2 M2 ISABEL LOPEZ MARMOL  HOSPITALES UNIVE g:_:|—|,5'n||:|5 DE TORREVIEIA ¥ ASDCIACION DE ENFERMERIA COMUNITARLA AEC
VIMNALOPO-RIBERA SALUD DR, D. VICENTE GEA CABALLERO
@ f:\ DR. D. ANTONIO RUIZ HONTANGAS
I RS——
: 2 IR RS (L ICPPITAL URNAEBTARSD,, ac
i Ui husewirae & A lcwim o DE TORREVIEJA G DEL w?q_p'fﬂpq @E.W:;:G;;;up

Unhersidad de Adrume
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