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En los últimos años, las asociaciones y personas que componemos la Federacion
Nacional ASPAYM, hemos tomado conciencia de las ventajas que aportan el esta-
blecimiento de metodologías de intervención conjuntas dirigidos a las personas re-
cién afectadas con una lesión medular y/o gran discapacidad física. 

El Proyecto “Atención Integral al Nuevo lesionado Medular”, es un claro ejemplo de
un proyecto común de acción de la Federación Nacional ASPAYM, implantándose
en nuestras entidades con excelentes resultados y beneficios para los destinata-
rios.

Este proyecto ha permitido, no sólo complementar los tratamientos recibidos en
los hospitales y/o unidades de lesión medular en España donde se desarrolla el pro-
grama, sino también favorecer la adaptación a la nueva situación cuando reciben
el alta hospitalaria.

El proyecto se inicia en el año 1993 en ASPAYM Madrid, extendiéndose progresiva-
mente a todas las asociaciones. Es en el año 2008, cuando la Federación Nacional
ASPAYM, asume la responsabilidad de coordinar el proyecto a nivel estatal, esta-
bleciendo una metodología de gestión e intervención común para todas las enti-
dades federadas.

Las buenas prácticas desarrolladas en estos años, se plasman en este documento
que permitirá garantizar la continuidad de nuestras intervenciones con eficacia y
eficiencia a través de las asociaciones, encaminando el proyecto a la mejora de la
calidad del servicio prestado a los nuevos lesionados medulares.

ALBERTO DE PINTO BENITO
PRESIDENTE
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Las buenas prácticas surgen como una estrategia para mejorar la calidad asistencial
y las intervenciones profesionales.

Hablar de servicios de calidad asistencial conlleva, además de cumplir los objetivos
para lo que se pensó, hacerlo de forma eficiente así como generar bienestar y sa-
tisfacción en las personas que se benefician de los mismos, en este caso, en las per-
sonas con lesión medular y sus familias. Ha de apostarse por tanto, por modelos
orientados hacia las personas y su bienestar cotidiano.

De manera genérica, se define una buena práctica como aquella forma de hacer
que introduce mejoras en los procesos y actividades que tienen lugar en las orga-
nizaciones, estando esas mejoras orientadas a producir resultados positivos sobre
la calidad de vida de las personas.

La UNESCO (2011), en el marco del programa MOST (Management of Social Tran-
formations), trabaja y ha especificado cuáles son los atributos y rasgos que carac-
terizan el concepto de buenas prácticas. Siguiendo a la UNESCO, en términos
generales, las buenas prácticas han de ser:

Innovadoras: desarrollan soluciones nuevas o creativas, o aprovechan los cono-
cimientos existentes al respecto.
Efectivas: demuestran un impacto positivo y tangible sobre la mejora.
Sostenibles: porque sus exigencias sociales, económicas y medioambientales
pueden mantenerse en el tiempo y producir efectos duraderos. 
Replicables: sirven como modelo para desarrollar políticas, iniciativas y actua-
ciones en otros lugares.

Aunque la denominación de buenas prácticas no es un término unívoco puesto que
su definición dependerá de la importancia del objetivo buscado para su aplicación
(innovación en el sector, mejora continua de la atención en el recurso u orientación
hacia la buena praxis cotidiana), cualquier denominación de las mismas ha de hacer
referencia al buen hacer profesional y por tanto, como formas óptimas de ejecutar
un proceso que pueden servir de modelos para otras organizaciones.

Más específicamente, las buenas prácticas pueden definirse como una acción o
conjunto de acciones que, fruto de la identificación de una necesidad, son sistemá-
ticas, eficaces, eficientes, sostenibles, flexibles, y están pensadas y realizadas por
los miembros de una organización con el apoyo de sus órganos de dirección, y que,
además de satisfacer las necesidades y expectativas de sus clientes, suponen una
mejora evidente de los estándares del servicio. Estas buenas prácticas deben estar
documentadas para servir de referente a otros y facilitar la mejora de sus procesos
(en Martínez,  2010a).

En cuanto a la aplicación de la definición de buenas prácticas en relación a las per-
sonas en situación de dependencia Martínez (2010b), distingue tres acepciones en
base a los objetivos anteriormente expuestos:

a) Buenas prácticas como acciones de carácter innovador para el sector. La iden-
tificación de las mismas se dirige, en este caso, al reconocimiento de experien-
cias creativas que ofrezcan elementos ejemplarizantes en cuanto a formas de
intervención, y por tanto, como una estrategia valiosa para la dinamizar la misma.
Desde esta acepción, las buenas prácticas podrían ser definidas como aquellos
programas, proyectos o experiencias de intervención social que responden de

ATENCIÓN INTEGRAL
AL NUEVO LESIONADO MEDULAR

Página 5

1.

Libro_Aspaym_Maquetación 1  30/10/12  13:20  Página 5



IN
T

R
O

D
U

C
C

IÓ
N

una forma innovadora y satisfactoria al objetivo de mejorar la atención y la cali-
dad de vida de las personas adultas en situación de dependencia.

b) Buenas prácticas como instrumentos para la mejora de la intervención en los
recursos. Desde esta aproximación, las buenas prácticas se consideran a modo
de acciones-guía para introducir cambios en los recursos que mejoren la calidad
de la atención. Estas pueden ser definidas como “un conjunto de acciones pen-
sadas para introducir mejoras en las relaciones, los procesos o actividades, y
orientadas a producir resultados positivos sobre la calidad de vida de las perso-
nas” (Bermejo y Mañós, 2009). En este caso, la innovación en el sector no tiene
por qué tener un peso decisivo, aunque las buenas prácticas reconocidas sí
deben suponer un cambio y un progreso en la mejora del centro.

c) Buenas prácticas como recomendaciones para el buen hacer profesional en el
“día a día”. En este caso, las buenas prácticas, se refieren a modos recomenda-
bles para la actuación profesional cotidiana (quizás, por ello, sería más adecuado,
en este caso, hablar de buena praxis). Recomendaciones que tienen que ver con
una amplia variedad de asuntos cotidianos (decisiones, opciones metodológicas,
comportamientos, interacciones, actitudes y habilidades implicadas en el buen
trato) y que son cardinales en la calidad de vida de las personas. Indicaciones
relacionadas con el buen hacer profesional, que, a su vez, pueden dirigirse hacia
aspectos relacionales (trato con las personas usuarias, con las familias o entre
los profesionales) como hacia cuestiones organizativas o metodológicas.

Teniendo en cuenta lo expuesto hasta ahora, se pueden proponer otros criterios
que forman parte de las buenas prácticas para ser aplicados en las distintas aso-
ciaciones que conforman la Federación Nacional ASPAYM:

Que sean proyectos de intervención social que generan un impacto positivo
sobre las personas a las que pretenden servir.

Que promueven la autonomía y el bienestar de las personas implicadas.

Que partan de una necesidad, manifiesta o latente, sentida por los potenciales
beneficiarios, los técnicos u otras partes interesadas de la organización.

Que afecten a  servicios o programas de atención directa.

Que supongan una mejora notable en la calidad de vida de las personas con le-
sión medular y la de sus familias y en los niveles de calidad del servicio.

Que cuenten con la participación de los propios beneficiarios. 

Que puedan ser replicados en otras zonas del país, región o municipio. 

Que se basen en datos o evidencias contrastables, tanto para justificar su nece-
sidad como para demostrar sus resultados.

Que supongan motivación  para el equipo que las realiza.

Que se adapte a las necesidades individuales y/o los cambios en el contexto,
siendo revisable periódicamente.
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Que sea sistemática. Existiendo un plan de actuación que describa de forma clara
y concreta objetivos a lograr,  indicadores de evaluación, recursos a gestionar, y
cronograma de actuaciones.

Hay que tener en cuenta por todo lo expuesto que los planteamientos incorporados
en las buenas prácticas están relacionados por un lado, con estudios realizados por
la Red de Evidencia en Salud en Europa (WHO/ Europe. Health Evidence Network
(Hen)), y en concreto con  los que muestran la importancia del desarrollo de pro-
gramas para la promoción de la salud en personas con discapacidades crónicas
(Velasco-Garrido, Busse y Hisashige, 2003).

Por otro lado, con los presupuestos de la RBC  (Rehabilitación Basada en la Comu-
nidad) (OMS, 1981; WHO, 2002), entre los cuales están el facilitar el acceso de las
personas con discapacidad a los servicios existentes y para evaluar sistemática-
mente y promover los servicios sociosanitarios preventivos. La RBC plantea que
todas las personas con discapacidad se beneficien de servicios de rehabilitación y
participación social, intentando equiparar oportunidades y aumentando la inclusión
social de este colectivo.

Las buenas prácticas que se van a describir en estas páginas se conciben como he-
rramientas - guías que posteriormente han de ser desarrolladas en cada asociación
de la red de la Federación Nacional ASPAYM. 

No están pensadas a modo de normas o protocolos donde se especifican una serie
de instrucciones para seguir de forma idéntica, sino como un material que pueda
servir de ayuda para confeccionar planes de mejora de la calidad asistencial adap-
tados a la realidad y momento en que se aplica el recurso. 

En este contexto es importante incluir la noción de Comunidad de prácticas, en-
tiéndase por Comunidad de prácticas un conjunto de personas que tienen las mis-
mas experiencias profesionales en el trabajo, se enfrentan con problemas parecidos
y poseen las mismas posibilidades de aprender de ellos, de modo que pueden in-
tercambiar conocimientos útiles y convertirse los unos en recursos para los otros.

La guía de buenas prácticas del programa “Atención Integral al Nuevo Lesionado
Medular”, propone por tanto una unificación de criterios así como la implantación
de procesos que igualan los planteamientos ante el tratamiento y el establecimiento
de una sistemática de trabajo independientemente del espacio geográfico donde
resida la persona con lesión medular.

Así mismo, se propone un proceso de implementación que distingue dos momen-
tos: el primero, dedicado a la aplicación de las buenas prácticas propuestas en la
red de asociaciones, y el segundo, destinado al seguimiento concreto de las mismas
en cada centro.
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2.1. Lesión Medular. Estudio de necesidades

Definición 

La lesión medular es una entidad neurológica que conlleva múltiples e importantes
cambios en la vida de las personas que la presentan. 

Según la Sociedad Española de Rehabilitación y Medicina Física, se define como
“todo proceso patológico (conmoción, contusión, laceración, compresión o sec-
ción), de cualquier etiología (traumática y no traumática), que afecta la médula es-
pinal, y puede originar alteraciones de la función neurológica por debajo de la lesión:
motoras, sensitivas y autonómicas; asimismo, la complejidad del déficit neurológico,
y por tanto del cuadro clínico resultante, depende del nivel y la completitud de la
lesión, la extensión transversal o longitudinal del tejido lesionado, y la afectación
de sustancia blanca o gris” (Montoto, Ferreiro y Rodríguez, 2006).

Si bien es vital el trabajo de los equipos médicos, así como la interdisciplinaridad
con todas las áreas profesionales, que desde el primer momento en que se produce
la lesión medular contribuyen a la estabilización de la misma y a la resolución más
óptima posible de las consecuencias particulares de cada persona, es, Sir Ludwing
Guttmann quien pone el énfasis en dar importancia a la lesión en su totalidad y no
solamente en su aspecto físico (Guttmann, 1981), cobrando interés el estudio, tra-
tamiento y rehabilitación de la persona con lesión medular.

Este planteamiento, hace que el proceso patológico físico que la propia lesión con-
lleva en cuanto a alteraciones de la función motora, sensitiva y/o autonómica ha de
ser definida a su vez en relación a las consecuencias psicosociales que tiene para
la persona y su familia, los cuales generan importantes procesos de discapacidad
(Henao-Lema y Pérez-Parra, 2010).

Etiología

Etiológicamente, se diferencian lesiones por causas traumáticas o no traumáticas.
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En las de causa traumática estarían incluidos las ocurridas por accidentes de tráfico,
laborales, deportivos, caídas y otros tipos de traumatismos, más explícitamente se
reflejan en el cuadro siguiente:

Cuadro 1: Lesiones medulares de causa traumática

Fuente: ASPAYM Madrid (pendiente de publicación): “Lesión Medular: Guía para el manejo integral del
paciente con lesión medular crónica”. Madrid.

En cuanto a las causadas no traumáticas, primordialmente se producen por proce-
sos infecciosos, inflamatorios, neoplásicos, degenerativos y vasculares, aunque una
amplia relación de enfermedades y procesos médicos son susceptibles de eclosio-
nar por complicaciones en una lesión medular, no siendo, en general, en estos casos
la lesión medular el diagnóstico principal. En el siguiente cuadro se describen más
ampliamente las circunstancias no traumáticas que pueden desembocar en una le-
sión medular.

Cuadro  2: Lesiones medulares de causa no traumática

Fuente: ASPAYM Madrid (pendiente de publicación): “Lesión Medular: Guía para el manejo integral del
paciente con lesión medular crónica”. Madrid.
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La diversidad en cuanto a las causas de la lesión conllevará que los profesionales
que trabajen junto con el lesionado medular y su familia tengan que entender las
distintas vivencias y visiones  que cada  situación genera para ofrecer las ayudas lo
más adaptadas posibles.

Clasificación 

Las lesiones medulares se clasifican en base al nivel y la extensión de la lesión.

En cuanto al nivel de la lesión, se diferencian lesiones cervicales, dorsales y lumba-
res, según a la zona de la columna vertebral en la que se produjo el daño. A su vez,
las lesiones cervicales constituyen las tetraplejias (afectación tanto de miembros
superiores como inferiores). Las lesiones dorsales y lumbares clínicamente se de-
nominan paraplejias (afectación en grado variable de miembros inferiores).

En relación a la extensión se diferencian lesiones completas e incompletas. Las le-
siones completas conllevan ausencia de motilidad voluntaria y de sensibilidad por
debajo del nivel lesional. Las lesiones incompletas preservan parcialmente función
sensitiva y en algunos casos motora por debajo de la lesión.

El nivel y grado de la lesión, se estipula según los estándares internacionales para
la clasificación neurológica y funcional de la lesión medular, conocida como escala
ASIA. En relación a la extensión de la lesión diferencia 5 grados. En la tabla  si-
guiente, se expone la clasificación ASIA.

Tabla 1: Grado de afectación según la clasificación ASIA

Fuente: Adaptado y traducido de la American Spinal Injury Association (ASIA). www.spinalinjury.org 
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Consecuencias de las lesiones medulares

La persona con lesión medular ha de asumir las consecuencias y diferentes altera-
ciones que a nivel motor, sensitivo y autonómico aparecen, así como las distintas
complicaciones que a nivel físico pueden presentarse.

Las alteraciones a nivel motor son la consecuencia más obvia, conllevan la pérdida
total o parcial de la motilidad voluntaria por debajo del nivel lesional. A nivel sen-
sitivo se produce la alteración de la sensibilidad que puede ser por exceso o por
defecto, apareciendo desde la anestesia total hasta la hipersensibilidad con dolor;
con alteración o no en la sensibilidad al tacto, al dolor, a la temperatura y propio-
ceptiva.  A nivel autonómico se produce alteración en funciones vesical, intestinal,
sexual y otras (alteraciones cardiovasculares, respiratorias y termorreguladoras).

Además se añaden complicaciones destacando las urinarias (infección de vías uri-
narias, reflujo vesicoureteral, litiasis, ureterohidronefrosis…), gastrointestinales (es-
treñimiento, hemorroides, íleo y abdomen agudo…), cardiorrespiratorias
(insuficiencia respiratoria en lesiones altas, trombosis venosa profunda, disrreflexia
autonómica…), de la piel (aparición de úlceras por presión básicamente), ortopédi-
cas (las más comunes escoliosis y pie equino) y neurológicas (espasticidad  o in-
cremento del tono muscular y dolor de origen neuropático).

Datos epidemiológicos

Incidencia y prevalencia.

La incidencia en España se estima entre 12-20 casos nuevos por millón de habitan-
tes cada año, con una prevalencia que varía entre 250 y 500 personas por cada mi-
llón de habitantes, lo que supone que en España existen de 25.000 a 30.000
personas con lesión medular (Cenzano, 2002).

Estos datos en general se mantienen en la actualidad tanto en el caso español como
a nivel internacional en países desarrollados (Alcaráz y Mazaira, 2010; Cripps et al,
2011). 

Etiología.

Según los datos aportados por el último análisis sobre la lesión medular en España,
realizado por la Federación Nacional ASPAYM (ASPAYM, 2012), y en relación a las
lesiones de etiología traumática, los accidentes de tráfico son la causa más fre-
cuente, incluyendo tanto a los ocupantes de vehículos (coche o moto) como a los
atropellos en la vía pública. Las caídas de diverso tipo son la segunda causa. En
cuanto a las lesiones de etiología no traumática han aumentado considerablemente
en las últimas décadas debido al aumento de la esperanza de vida de la población
general, propiciando las lesiones de vascular y neoplásica como las más frecuentes. 

Los datos obtenidos por el estudio de análisis de ASPAYM (2012), se corroboran
con otros recientes estudios tanto a nivel nacional (Alcaráz y Mazaira, 2010; Giner-
Pascual, Sebastià-Alcácer  y Alcanyis-Alberola, 2011) como a nivel internacional
(Cripps et al, 2011).
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Sexo y edad.

En cuanto a la distribución en cuanto a sexo, en las lesiones de etiología traumática
muestra un claro predominio en varones sobre mujeres (3/1); en las lesiones de etio-
logía no traumática la proporción hombre/ mujer se equilibra (1/1). En relación a la
edad, por debajo de los 40 años la causa más común es la traumática mientras que
por encima de esta edad es la no traumática. 

Estos datos se cumplen tanto para población española como si se compara con pa-
íses del mismo nivel de desarrollo (Alcaráz y Mazaira, 2010; Cripps et al, 2011;  AS-
PAYM, 2012). 

Nivel y extensión de la lesión.

Según el “Análisis sobre la Lesión Medular en España”, realizado por la Federación
Nacional ASPAYM (ASPAYM, 2012), el 50% de las lesiones de etiología traumática
se producen a nivel cervical ocasionando una tetraplejia, a continuación van las le-
siones dorsales y las lumbosacras. El nivel C5 es el más frecuente seguido por el
C6, D12, C7 y L1. La etiología de la lesión suele ir asociada al nivel, por lo que, la
mayoría de las lesiones deportivas, caídas y aproximadamente el 50% de los acci-
dentes de tráfico corresponden al nivel cervical.

En general en el entorno de países desarrollados hay mayor proporción de para-
plejias  frente a tetraplejias; además se ha encontrado relación entre las causadas
por accidentes de tráfico y lesiones cervicales bajas y dorsales medias, frente a las
producidas por caídas cuya distribución es cervicales altas y dorsolumbares. En
cuanto a la extensión de la lesión, los datos indican que las lesiones completas os-
cilan entre el 35 y el 55% del total, y las incompletas el resto (Alcaráz y Mazaira,
2010; Cripps et al, 2011; Van den Berg et al, 2011). 

Afrontamiento a lesión medular

Todas las consecuencias y complicaciones que a nivel físico puede tener la persona
con lesión medular repercuten en el reto de las áreas de su vida, produciéndose en
mayor o menor grado alteración de la dinámica familiar, del ámbito vocacional y
laboral, de las relaciones de amistad y personales, del disfrute del ocio y tiempo
libre... Teniendo que adecuarse a una nueva situación y a un entorno en el que la
persona pueda desarrollar su vida consiguiendo participar socialmente tal y como
establece la Clasificación Internacional de Funcionalidad (OMS, 2001).

Por lo tanto, los profesionales han de ayudar a que la persona con lesión medular
consiga la mayor independencia posible siendo una clave para alcanzarla el ac-
ceso a información de calidad y a recursos públicos, sociales y sanitarios que re-
percutan en minimizar las consecuencias físicas derivadas de la lesión, además
de disponer de una vivienda acorde a sus necesidades y poder participar activa-
mente en el entorno mediato. Todo ello para conseguir buenos niveles de adap-
tación y adecuación a la lesión, repercutiendo positivamente en la calidad de vida
global de la persona.

Igualmente, la familia ha de superar la situación que la lesión medular provoca con
la alteración de la dinámica familiar, las responsabilidades familiares y el reparto de
las tareas domésticas; pudiendo ocurrir también otras cuestiones que pueden
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emerger a raíz de la lesión como son problemas económicos o de trabajo (Kreuter,
2000; Arroyo, 2002).

Necesidades de las personas con lesión medular

El “Análisis sobre la Lesión Medular en España”, realizado por la Federación Nacio-
nal ASPAYM (ASPAYM, 2012), llega a unas conclusiones de las cuales se detectan
necesidades así como las líneas de actuación que han  ejecutarse a corto plazo.

Se destaca en el estudio que en los últimos años se están produciendo cambios en
los perfiles de la lesión medular, consecuencia de los patrones sociales y los estilos
de vida existentes. El perfil de personas mayores de 65 años con lesiones medulares
de origen médico tiene una notable presencia.  Esto hace que, se deban generar
un campo específico tanto de estudio como de resolución de necesidades y pro-
blemas de este perfil poblacional en la lesión medular, lo cual, unido al aumento de
esperanza de vida en esta población conlleva la aparición del doble envejecimiento,
es decir, personas mayores en los que la lesión eclosiona a partir de los 60 años y
por otro lado lesionados medulares con varias décadas de lesión.

Como consecuencia de los cambios en los perfiles tradicionales en la lesión medular
en el estudio de ASPAYM (2012), se constatan nuevas necesidades en el perfil de
personas mayores con lesión medular, a nivel médico y social. Ese aumento de le-
siones medulares por causas médicas también supone un incremento importante
de la proporción de mujeres, lo que va a suponer nuevas necesidades y demandas
que satisfacer, así como nuevas formas de satisfacer dichas necesidades.

La Lesión Medular puede ser origen de discapacidades y limitaciones en práctica-
mente todas las áreas de actividad, predominando en la movilidad, el autocuidado
y la vida doméstica, esto hace que la mayor parte de la población con Lesión Me-
dular requiera de apoyo personal y/o apoyos técnicos para poder realizar estas ac-
tividades, según refiere el estudio de ASPAYM.

Las necesidades sociales y sanitarias del lesionado medular van a depender de va-
riables como edad, sexo, entorno geográfico en el que vive, nivel socioeconómico,
estilos de vida, etc…  según el análisis del estudio de ASPAYM; esto hace que las
personas con lesión medular deben evaluarse de manera individualizada en base a
las necesidades personales, lo que conlleva que los profesionales apliquen sus co-
nocimientos y recursos para conseguir estándares de calidad a la población gené-
rica de lesionados medulares.

Existen elementos clave en la integración de la población de personas con lesión
medular: la accesibilidad de los espacios públicos,  en los transportes y en la vi-
vienda, lo cual impide la participación social que la CIF promueve (OMS, 2001).

Por último, destacar, desde el estudio de ASPAYM (2012), que el grado de asocia-
cionismo de las personas con Lesión Medular es bastante alto en comparación con
el total de población con discapacidad, lo que favorece el apoyo para la satisfacción
de las necesidades y la posibilidad de establecer acciones colectivas dirigidas a la
mejora de su calidad de vida, la eliminación de barreras y la denuncia de las situa-
ciones de discriminación. Desde este punto de vista, ASPAYM Madrid, como parte
integrante de las asociaciones especializadas en lesión medular orienta, planifica y
ejecuta programas de alta especialización para cubrir las necesidades y demandas

ATENCIÓN INTEGRAL
AL NUEVO LESIONADO MEDULAR

Página 13

2.

Libro_Aspaym_Maquetación 1  30/10/12  13:20  Página 13



¿P
O

R
 Q

U
É

 U
N

A
 G

U
ÍA

 D
E

 B
U

E
N

A
S

 P
R

Á
C

T
IC

A
S

?

del colectivo, el programa de “Atención al Nuevo Lesionado Medular” forma parte
de esa especialización.

Cuadro 3: Nuevos retos en la lesión medular por  cambios de perfil.

Fuente: Adaptado del documento “Análisis sobre la Lesión Medular en España”, Federación Nacional de
ASPAYM, 2012.

2.2. Definición del programa. Historia y experiencia

El proyecto “Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular”, se desarrolla princi-
palmente, durante dos fases o etapas de gran importancia para el lesionado medu-
lar y sus familiares y/o allegados: el periodo hospitalario y el post-hospitalario.

En el periodo hospitalario  predomina el alto nivel de incertidumbre que el desco-
nocimiento de la propia lesión medular conlleva, lo cual repercute en la aparición
de estados de ansiedad, miedos, etc., que pueden presentar las personas con lesión
medular, acerca de los cambios que conllevará la vuelta a casa tras su paso por el
hospital. Esta situación, requiere de un apoyo interdisciplinar adecuado, ya que son
muchos los cambios a los que se enfrentaran en un futuro próximo. 

La adaptación a la nueva realidad también supone un esfuerzo a los familiares y/o
allegados de los lesionados medulares, que ejercen una presencia e influencia des-
tacable a lo largo del todo el proceso. 

La continuidad de este proyecto en la fase post-hospitalaria, ha permitido la inclu-
sión del Apoyo Psicosocial, que supone un elemento clave en el afrontamiento a la
nueva situación. Por este motivo, se implanta en el título del proyecto el concepto
“Integral”, definido como cada una de las partes de un todo.   

El programa queda enmarcado por tanto, dentro del proceso de tratamiento de la
lesión medular, tras el momento agudo de la lesión, extendiéndose hasta el alta
hospitalaria, favoreciendo la inclusión social. 
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Cuadro 4: Proceso de tratamiento de la lesión medular 
donde se enmarca el programa

Fuente: Adaptado del documento “Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular”, Federación Nacional
de ASPAYM, 2011, no publicado.

Desde la experiencia de ASPAYM en la ejecución de proyectos de asesoramiento e
intervención dirigidos a personas con Lesión Medular, se ha observado una mejora
en el proceso de afrontamiento de aquellos que han sido beneficiarios de los mis-
mos, ya que han contado con la información y el apoyo adecuado para poder ac-
ceder a los recursos específicos requeridos (tratamientos de rehabilitación, material
ortopédico, adaptación de la vivienda…).

El Servicio de Información y Orientación se realiza desde el Departamento de Tra-
bajo Social,  asesorando a todas aquellas personas con lesión medular y los fami-
liares que soliciten información sobre cuestiones planteadas acerca de su
discapacidad.

Las labores del Servicio de Información y Orientación se inician en el Hospital Na-
cional de Parapléjicos de Toledo (HNPT), es allí, donde los profesionales de ASPAYM
Madrid se encargan de informar a la persona con lesión medular.

Las visitas a los nuevos lesionados medulares del Hospital Nacional de Parapléjicos
de Toledo (HNPT), surgen en el año 1993, en un momento en el que ASPAYM Madrid
no disponía de financiación económica pero donde se identificaron unas necesida-
des de los pacientes que iban más allá de la atención hospitalaria recibida y en el
que esta entidad ofrecía un servicio complementario a los tratamientos que garan-
tizaban la adaptación a la nueva situación así como el prepararle para su regreso a
su domicilio.

En el caso de ASPAYM Madrid, formada por personas con lesión medular que ha-
bían estado hospitalizados durante épocas pasadas, se sabía de primera mano la
necesidad que en esos primeros momentos se tiene de información y apoyo. Por
eso, el fin que es ayudar y facilitar el camino se tuvo claro que debía comenzar
desde los primeros meses de la lesión. 
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En el año 2008, el proyecto iniciado por ASPAYM Madrid, se hizo extensible a todas
las asociaciones miembros de la Federación Nacional ASPAYM, bajo la coordinación
de la Federación y poniendo a disposición de las entidades ejecutantes las herra-
mientas y recursos necesarios para poder llevarlo a cabo.

Con carácter anual, la Federación realiza una Jornada Técnica de Trabajo donde se
reúnen los profesionales de todas nuestras entidades. Estas jornadas sirven para
abordar diversos aspectos como la mejora de la gestión y coordinación de proyec-
tos, evaluación y seguimiento de actividades en ejecución, búsqueda de nuevas ini-
ciativas conjuntas, intercambio de experiencias…

En la reunión de trabajo celebrada en el año 2007, se analizaron las principales ne-
cesidades no atendidas de los socios de ASPAYM, y se adquirió el compromiso de
intervenir en el centro hospitalario donde el nuevo lesionado medular se encuentra
durante un largo periodo y en el que se le plantean las primeras incertidumbres sobre
su nueva situación. La intervención se plantea desarrollarse, en su primera etapa, en
los hospitales o unidades de tratamiento de la lesión medular en España, con la par-
ticipación de voluntarios veteranos quienes ofrecerán su testimonio y experiencia
personal a los nuevos lesionados medulares hospitalizados. Asimismo, la intervención
se profesionaliza con un equipo formado por trabajadores sociales y/o psicólogos.

De esta forma, y con la experiencia de entidades como ASPAYM Madrid, se elaboró
el protocolo de actuación del programa que, coordinado desde la Federación Na-
cional ASPAYM, se haría extensible a todas las entidades pertenecientes a nuestra
organización y llegando así a todo el territorio nacional.

Por su parte, la Federación Nacional ASPAYM como entidad principal coordinadora
del programa, se comprometió a facilitar a las entidades ejecutantes las herramien-
tas y medios necesarios para garantizar el alcance de los resultados. Es por ello,
que el proyecto común, se presentó a cuantas convocatorias públicas y privadas
se consideraron convenientes para buscar al apoyo institucional y financiero nece-
sario para iniciar el proyecto.  

Cada entidad participante, cuenta con un  trabajador social y/o psicólogo, encar-
gado de realizar la ejecución, coordinación y seguimiento  del programa así como
de gestionar las demandas y necesidades de los nuevos lesionados medulares.

El trabajador social realiza la ejecución, coordinación y seguimiento de la informa-
ción proporcionada a los usuarios, así como de las gestiones realizadas.

Por tanto, el trabajador social es una figura importante en el equipo rehabilitador
sobre todo en la fase de reintegración comunitaria ya que es el profesional encar-
gado de gestionar las ayudas oficiales, dirigir al paciente y su familia hacia los re-
cursos, económicos o de otro tipo, que existen en su medio y orientarlos en la
solicitud de dichas ayudas, facilitando la información necesaria y, de nuevo, edu-
cando y ayudando al lesionado medular a adaptarse a su ambiente en las mejores
condiciones posibles.

Mediante el seguimiento podemos evaluar la asimilación de la información dada,
de la ejecución de los recursos utilizados y de las gestiones realizadas. Desde este
departamento se mantiene una estrecha coordinación  con el resto de servicios de
la entidad realizando una supervisión directa de la participación de la persona con
Lesión Medular en los diferentes servicios y programas. 
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El trabajador social es el primer profesional que contacta con la persona con lesión
medular realizando a través de las entrevistas pertinentes un diagnóstico social que
le permita planificar la intervención con el usuario.  Desde el departamento se de-
riva a los diferentes servicios y programas que se gestionan, así como la implicación
según necesidades del resto del equipo de trabajadores y/o programas específicos:
psicólogo, terapeuta ocupacional, inserción laboral, oficina de vida independiente…
Desde ASPAYM Madrid además, se ha visto necesario llevar a cabo registros que
desde el primer contacto con la persona en el hospital se formalicen, para poder
realizar análisis posteriores que redunden en mejorar la asistencia a las personas
con lesión medular y sus familias y adaptar la ayuda que desde la asociación se
brinda.

Desde 2008 es un programa que se realiza en todas las asociaciones de la Federa-
ción, y desde el 2009, ASPAYM Madrid realiza una recogida sistemática de datos
que permiten realizar un análisis de la evolución del servicio que presta.

Existe por tanto actualmente, un análisis evolutivo del servicio de los años 2009,
2010 y 2011, de  dicho análisis, los datos objetivos se exponen a continuación.

En relación al número de visitas por año, desde el año 2010 se realizan 4 visitas al
año, una por trimestre, frente a las 3 que se realizaban anteriormente. Según se ob-
serva en la Tabla 1, el número total de personas visitadas por año es similar en los
tres años, aunque existe gran variabilidad en cuanto al número de persona vistas,
siendo el número máximo en el año 2009 (24) y el mínimo en el 2010 (8).

En cuanto a la media de personas vistas por visita, el hecho de realizar 4 frente a
las 3 del año 2009, hace que la media se reduzca pero se incremente el tiempo de-
dicado a la persona en la visita, proporcionando una atención mayor.

Tabla 2: Relación del número de visitas por año

Año 2009 Año 2010 Año 2011
Visita 1 24 13 20
Visita  2 15 19 9
Visita 3 20 14 10
Visita 4 ----- 8 18
TOTAL 59 54 57
Media 19 13 14

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

En un total de 11 casos en los tres años analizados, no se ha podido saber datos de-
mográficos ni de la lesión, esto supone un 6% del total de las personas visitadas, lo
cual significa que en un 94% de los casos sí se han recopilado suponiendo un alto
nivel de información.

El perfil de las personas visitadas en los tres años en relación a la edad y tipo y
causa de lesión a nivel general es el siguiente:
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En cuanto a la edad, se han dividido en cuatro grandes grupos, jóvenes (hasta los
25 años), primera adultez (de 26 a 49 años), segunda adultez (50- 69 años) y ma-
yores (a partir de 70 años), esta división nos permite específicamente observar el
perfil en cuanto a la causa de lesión. Como se observa en el Gráfico 1, la media de
edad en la que eclosiona la lesión se encuentra en torno a los 50 años.

Gráfico 1: Grupos de edad/ año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

Al analizar las causas de la lesión, las lesiones traumáticas predominan en el año
2009, frente a los años 2010 y 2011 en los que las lesiones no traumáticas (o de
causas médicas) tienen mayor porcentajes, en la media de los tres años, se han pro-
ducido más lesiones por causas no traumáticas que traumáticas, tal y como se re-
fleja en el Gráfico 2.

Gráfico 2: Causa de lesión/ año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.
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Al relacionar las causas de lesión por grupo de edad, se comprueba en todos los
años analizados que, las lesiones traumáticas predominan frente a las no traumáti-
cas en los jóvenes y primera adultez. En cambio, se invierte la tendencia a partir de
los 50 años, siendo en los dos grupos de más edad las lesiones no traumáticas las
predominantes, tal como se observa en el Gráfico 3.

Gráfico 3: Relación causa de lesión por grupo de edad /  año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

Independientemente del año, el mayor número de lesiones traumáticas son las produ-
cidas por accidentes de tráfico (n= 30), seguido de los laborales (n= 21) y las caídas
casuales (n= 20). Los intentos de autolisis, con 11 casos ocupan el cuarto lugar. El Grá-
fico 4 refleja las lesiones producidas por causas traumáticas en la totalidad de los años. 

Gráfico 4: Causas de lesión traumática

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.
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Al  analizar las lesiones traumáticas en base a los grupos de edad, la distribución
de las mismas se observa en el Gráfico 5. En el mismo, las caídas casuales se pro-
ducen sobre todo en los grupos de mayor edad (a partir de los 50 años), datos que
se relacionan con el perfil epidemiológico actual de la lesión medular y que ya se
ha reflejado en el punto anterior de esta guía.

Gráfico 5: Distribución de las causas de lesión traumática/ años

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

En el caso de las lesiones no traumáticas, en la mayoría de los mismos consta como
enfermedad, no especificándose en todos los casos el origen de la misma, ello hace
que no se puedan especificar gráficamente, aún así, las isquemias medulares y pro-
cesos tumorales prevalecen frente a otros tipos (infecciosas o postquirúrgicas). Hay
que destacar el gran número de personas con Guillaen Barré durante el año 2010
(8) frente a los otros dos años analizados.
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En cuanto al tipo de lesión, las paraplejias constituyen un mayor grupo que las te-
traplejias en todos los años analizados tal y como se observa en el Gráfico 6.

Gráfico 6: Tipos de lesión.

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

La distribución del tipo de lesión por grupo de edad se refleja en el Gráfico 7. 

Gráfico 7: Distribución tipo de lesión por grupo de edad / año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

El análisis en cuanto a la evolución en estos años de las personas que se han incor-
porado a la asociación como socios y, las gestiones que han solicitado se desarro-
llan a continuación:

El número de personas que se han incorporado como socios a la asociación AS-
PAYM Madrid, se encuentran por debajo del 40% del total, según se observa en el
Gráfico 8. Estos datos, aparentemente indican un descenso de la incorporación del
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número de socio según pasan los años, pero hay que tener en cuenta que si bien
hay personas que una vez se tienen el alta hospitalaria se incorporan como socios,
en otros casos, la incorporación se produce en un tiempo posterior.

Gráfico 8: Porcentaje de socios versus no socios/ año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

Aunque no se produce un alto porcentaje de incorporaciones como socios, existe
una relación con la asociación independientemente que se sea socio o no, las ges-
tiones que se realizan superan en todos los años el 50% del total de las personas
visitadas, tal y como se refleja en el Gráfico 9.

Gráfico 9: Porcentaje de gestiones realizadas / año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

Si se compara la realización de gestiones por parte de la asociación y ser socio,
como se comprueba en el Gráfico 10, en el 100% de los socios han solicitado la re-
alización de gestiones, utilizando los servicios de la asociación. En el caso de per-
sonas que no son socios, han utilizado la asociación para realizar gestiones al menos
en un 30% de los casos en todos los años.
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Gráfico 10: Relación realización de gestiones/ socio/ año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

Todo esto nos indica que la toma de contacto que con el programa se inicia, reper-
cute en que la persona crea un nexo de unión con la asociación, siendo el lugar al
que acude cuando necesita recibir información y/o resolver cuestiones que atañen
a su desarrollo en el entorno en el que vive.

En cuanto a los tipos de gestiones que se solicitan, hay dos temas que predominan,
lo relacionado con la dependencia y con la accesibilidad, ambas cuestiones están
por encima del 35% en todos los años, aunque en el caso de la dependencia, supera
el 50% del interés en las personas, tal y como se comprueba en el Gráfico 11.

Estos datos hay que tenerlos en cuenta para, desde la asociación, transmitir la in-
formación y la gestión lo más especializada y específica para cada caso.
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Gráfico 11: Tipo  de gestiones realizadas / año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

Si se compara el porcentaje de socios y de gestiones realizadas en relación a los
grupos de edad, se comprueba lo siguiente:

En el Gráfico 12 se refleja la relación de socios según los grupos de edad y año, en
el mismo se observa que el mayor porcentaje de socios se ha producido en el grupo
de edad de 26 a 49 años y en el año 2011, lo que indica que con el paso de los años
el nivel de efectividad en cuanto a ser socio ha mejorado con los años.

Gráfico 12: Porcentajes de socios por grupos de edad / año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.
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En cuanto a las gestiones realizadas en base a los grupos de edad, en el Gráfico
13 se observa que el mayor porcentaje de las mismas se realizan en el grupo de 26
a 49 años y en todos los años analizados. El grupo de hasta 25 años es el que
menos gestiones realiza en todos los años.

Gráfico 13: Porcentajes de gestiones realizadas por grupos de edad / año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para

esta guía.

Si se relacionan las gestiones realizadas según se sea socio o no y los distintos
grupos de edad, para el caso de los socios, en el 100% de los casos se realizaron
gestiones. 

En el caso de los no socios, y según se observa en el Gráfico 14, para el grupo de
edad de hasta 25 años, no se encontraron diferencias entre los años analizados. En
el año 2010 el grupo de edad de 26 a 49 años fue el que realizó más gestiones sin
ser socio y en el 2011 lo fue el grupo de más de 70 años. Para todos los años, los no
socios que hicieron menos gestiones fue el grupo de 50 a 70 años.
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Gráfico 14: Porcentajes de gestiones realizadas por no socios 
y grupos de edad / año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.

Por último,  independientemente de que se sea socio o no, los tipos de gestiones
que más se han efectuado son los relacionados con la accesibilidad y la dependen-
cia, además se mantiene dicha importancia de tipos de gestión en todos los años
y para todos los grupos de edad según se refleja en el Gráfico 15. Esto hace que,
desde la asociación se vaya produciendo una gran especialización en estos dos
temas en especial para poder proporcionar la mejor información y gestión a las
personas que solicitan la misma.

Gráfico 15: Tipos de gestiones realizadas y grupos de edad / año

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia a partir de los datos utilizados para el análisis de datos para
esta guía.
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2.3. Justificación del programa

La lesión medular, como se sabe, es una entidad neurológica que conlleva múltiples
e importantes  cambios en la vida de las personas que la presentan. El tránsito del
ámbito hospitalario al domiciliario puede suponer una situación de estrés, es por ello
que la existencia de programas como el de “Atención Integral al Nuevo Lesionado
Medular” ayudan a ese tránsito, poniendo en relación a la persona con lesión medular,
su familia, otras personas con lesión (iguales) y la asociación de lesión medular.

La Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), apro-
bada por la Organización de Naciones Unidas (2006), se hizo eco de un cambio
impor tante en la comprensión de la discapacidad y en las respuestas que han de
darse a esta situación a nivel mundial, subrayando el papel que desempeña el en-
torno para facilitar o restringir la participación de las personas con discapacidad

Así mismo, la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF), (OMS, 2001); basándose en el modelo biopsicosocial de atención
a la discapacidad, asume como un proceso continuo de ajuste entre las capacidades
del individuo con una condición de salud específica y los factores externos que re-
presentan las circunstancias en las que vive esa persona, y las expectativas y exi-
gencias de su entorno. En este contexto, la discapacidad deja de tener un carácter
individual, ya que afecta directamente a la familia y a la sociedad.
El esquema conceptual de la CIF que se presenta en el Cuadro 5 representa las
múltiples interacciones entre las dimensiones y áreas que representan la discapa-
cidad.

Cuadro 5: Modelo Conceptual de Discapacidad de la CIF.

Tomada de: OMS (Organización Mundial de la Salud). (2001). “Clasificación Internacional del Funciona-
miento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)”. Madrid: IMSERSO.

La integralidad que sugiere este enfoque de abordaje abarca el planteamiento de
procesos de intervención fundamentados en principios básicos de interdisciplina-
riedad e intersectorialidad, que exigen sobrepasar la mirada exclusiva desde el sec-
tor salud para involucrar de forma activa a la familia y de bienestar social,
demandando además la participación activa de la sociedad.
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Es necesario que la persona en situación de discapacidad tenga un papel protagó-
nico en la definición de sus necesidades y en la exposición de las expectativas que
tiene frente al proceso. De esta forma, la persona se convierte en el eje de trabajo
y, al mismo tiempo, es un miembro más del equipo.

Cuadro 6: Integralidad de la persona con lesión medular en el equipo.

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia para esta guía.

Tanto la CDPD como la CIF afirman la importancia de involucrar a personas disca-
pacitadas como educadores e instructores ya que el apoyo internares (entre igua-
les) puede mejorar el conocimiento del desenvolvimiento con la discapacidad y las
actitudes ante la administración de su propia salud, consiguiendo el empodera-
miento de la persona.

El Informe mundial sobre la discapacidad (OMS, 2011), reúne la mejor información
disponible sobre la discapacidad con el fin de mejorar la vida de las personas con
discapacidad y facilitar la aplicación tanto de la CDPD como de la CIF, la cual es
adoptada como marco conceptual para el Informe. 

En el Informe, se plantea que “facilitar la transición a la vida comunitaria, propor-
cionar una serie de servicios de apoyo y asistencia y respaldar a los cuidadores in-
formales promoverán la autonomía y permitirán que las personas con discapacidad
y sus familiares participen en actividades económicas y sociales”.

Hacer posible que las personas con discapacidad vivan en la comunidad exige ante
todo sacarlas de las instituciones y prestarles apoyo mediante diversos servicios
de apoyo y asistencia en su comunidad, entre ellos el apoyo en domicilio. Por ello
se debe planificar adecuadamente la transición a un modelo de servicios basado
en la comunidad. 

Para mejorar la vida de las personas con discapacidad, el Informe Mundial Sobre
La Discapacidad (OMS, 2011),  plantea recomendaciones que ayudan a que los obs-
táculos a que se enfrentan las personas con discapacidad sean evitables, pudiendo
superarse las desventajas asociadas a la discapacidad. 
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Ponerlas en práctica requiere la implicación claramente, entre otros agentes, de las
organizaciones de personas con discapacidad, profesionales, personas con dis ca-
pacidad y sus familias.

De las recomendaciones que el Informe plantea, específicamente tres de ellas, jus-
tifican la existencia de documentos que ayuden a que las personas con lesión me-
dular dispongan de apoyos integrales para conseguir la plena participación en la
sociedad: 

Recomendación 2: Invertir en programas y servicios específicos para las personas
con discapacidad

Esta recomendación subraya que aparte de los servicios convencionales, algunas
personas con discapacidad pueden requerir acceso a medidas específicas, como
rehabilitación, servicios de apoyo o formación. Una serie de servicios comunitarios
de asistencia y apoyo debidamente regulados pueden hacer posible que las perso-
nas con discapacidad vivan autónomamente y participen en la vida económica, so-
cial y cultural de su comunidad. 

Aunque es necesario disponer de más servicios, también se necesitan unos servicios
interdisciplinarios mejores, más accesibles, flexibles, integrados y bien coordinados,
sobre todo en los procesos de transición. Hay que revisar los programas y servicios
existentes para valorar su rendimiento e introducir cambios que mejoren su cober-
tura, eficacia y eficiencia. Los cambios deberían basarse en pruebas objetivas sóli-
das, ser apropiados para la cultura y otras características locales, y ensayarse en el
ámbito local.

Recomendación 3: Adoptar una estrategia y un plan de acción nacionales sobre
discapacidad

Una estrategia nacional sobre discapacidad presenta una visión consolidada e in-
tegral a largo plazo para mejorar el bienestar de las personas con discapacidad, y
debería abarcar tanto las áreas de políticas y programas convencionales como los
servicios específicos para las personas con discapacidad. La formulación, aplicación
y vigilancia de una estrategia nacional deberían aunar a todo el espectro de sectores
y partes interesadas.

El plan de acción articula la estrategia a corto y mediano plazo, estipulando medidas
y calendarios concretos para su puesta en práctica, definiendo objetivos, desig-
nando organizaciones responsables y planificando y asignando los recursos nece-
sarios. 

Recomendación 4: Asegurar la participación de las personas con discapacidad

Las personas con discapacidad tienen a menudo perspectivas únicas acerca de su
discapacidad y su situación. Al formular y poner en práctica políticas, leyes y servi-
cios, hay que consultar con personas con discapacidad y lograr su participación ac-
tiva. Las organizaciones de personas con discapacidad pueden necesitar procesos
de generación de capacidades y recibir apoyo para emancipar a sus miembros y
abogar por sus necesidades.

Las personas con discapacidad tienen derecho a controlar su vida, y, por tanto,
deben ser consultadas sobre cuestiones que les incumban directamente, bien sea
salud, educación, rehabilitación o vida comunitaria. 
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De todo lo expuesto, se deduce que las organizaciones de personas con discapa-
cidad y en concreto de las personas con lesión medular, deben apoyar a las perso-
nas con discapacidad para que sean conscientes de sus derechos, vivan de forma
autónoma y desarrollen sus aptitudes y las personas con discapacidad y sus familias
pueden ayudar a otras personas con discapacidad mediante el apoyo entre pares,
formación, información y asesoramiento.

Las personas con discapacidad deben ser los actores principales, con derechos a
estar informadas, a conocer y comprender los apoyos, para poder tomar decisiones.
Por eso hay que tener en cuenta los derechos de la misma, facilitando la expresión
de la propia voz, de sus intereses y deseos, tanto de ellos como de sus familias.
Asumir esta premisa conlleva considerar a la persona como persona, por encima
de su patología.

Con lo anteriormente expuesto, y siguiendo las recomendaciones del Informe Mun-
dial, queda sobradamente justificado la aplicación de  programas que ayuden al
tránsito entre la institución hospitalaria y la vuelta a casa de la persona con lesión
medular, como es la atención integral al nuevo lesionado medular, así como la in-
tercolaboración entre asociación, profesionales y personas con lesión medular y
sus familias. 
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3.1. Fundamentación. Modelos de soporte.

Las buenas prácticas se ubican dentro de los supuestos de la intervención social y,
como ya se ha especificado, están relacionados con dos modelos en los que se fun-
damentan: la Rehabilitación Basada en la Comunidad (RBC) (OMS, UNESCO y OIT,
1994; OMS, 2012)  y la Práctica Basada en la Evidencia (PBE) (Sackett et al, 1996). 

La Rehabilitación Basada en la Comunidad (RBC) constituye una estrategia de
desarrollo comunitario para la rehabilitación, equiparación de oportunidades e in-
tegración social de todas las personas con discapacidad. La RBC se lleva a cabo
por medio de los esfuerzos combinados de las propias personas discapacitadas,
de sus familias y comunidades (asociaciones de personas con discapacidad), y de
los servicios de salud, educativos, sociales y de carácter laboral correspondientes.

La RBC debe considerarse ante todo como un programa que pertenece a la comu-
nidad en el cual la participación de las personas con discapacidad es esencial. A
fin de poder lograr el objetivo de la RBC, las comunidades deben reforzar su capa-
cidad para ayudar a las personas con discapacidad y a sus familiares. Los progra-
mas de la RBC, por lo tanto, apoyan a las personas con discapacidad y sus familias,
trabajando en cinco áreas claves: promoción de la salud, prevención, atención mé-
dica, rehabilitación y dispositivos de asistencia personal.

Entre otras cuestiones, ha de transmitirse información y soporte de manera sencilla
y práctica, que permita a la persona identificar y utilizar recursos en su entorno co-
munitario, para conseguir la participación social, permitiendo a las personas con
discapacidad disponer del conocimiento y competencias necesarias para poder
desarrollar sus aptitudes. 

La elaboración y difusión de dicha información y soporte presupone un esfuerzo
interdisciplinario de las organizaciones de personas con discapacidad así como la
colaboración entre los sectores sanitarios y sociales teniendo entre ambos un buen
sistema de comunicación.

Desde la perspectiva de la RBC, tres conceptos claves han de tenerse en cuenta en
relación a las buenas prácticas: educación inclusiva, salud inclusiva y grupos de au-
toayuda.

La “educación inclusiva”, se aplica a la necesidad de tener los aprendizajes y recur-
sos necesarios para que la persona pueda aplicarlos a su situación y pueda des-
arrollar su vida. Similarmente, el concepto de “salud inclusiva” promovido por los
programas de la RBC permite asegurar que los sistemas de salud reconozcan y se
adapten a las necesidades de las personas con discapacidad, en sus políticas, pla-
neación y prestación de servicios. 

Por último, los “grupos de autoayuda” permiten a las personas con discapacidad
reunirse en grupos pequeños para compartir experiencias comunes, situaciones o
problemas que tengan entre sí; la oportunidad de recibir apoyo y consejos prácticos
de otros con el mismo problema resulta muy útil y se suma a la asesoría que recibe
del trabajador de la salud. 

En cuanto a Práctica Basada en la Evidencia (PBE), aunque se originó en el campo
de la Medicina, se ha extendido a múltiples disciplinas, incluyéndose entre ellas Psi-
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cología y Trabajo Social. La PBE surge como consecuencia de la demora entre el
tiempo de los descubrimientos de prácticas eficaces en el campo de las investiga-
ciones clínicas y su aplicación a la realidad, trata por tanto de reducir el tiempo de
demora entre la identificación y aplicación de los tratamientos, programas y prác-
ticas efectivas.

En términos generales se refiere a la aplicación de la mejor evidencia disponible en
la prestación de la salud, así como evaluar y jerarquizar la evidencia disponible e
integrarla con la propia experiencia del profesional para ofrecer al paciente las me-
jores alternativas, teniendo en cuenta además, las preferencias, situaciones y ca-
racterísticas del paciente.

Es conveniente diferenciar entre “prácticas basadas en la evidencia” y “programas
basados en resultados”. El primer término se refiere a los componentes de las prác-
ticas (habilidades, técnicas y estrategias) utilizadas por los profesionales en los pro-
gramas específicos para el grupo poblacional que los recibe. El segundo hace
referencia a la identificación de los vínculos entre los componentes del programa
y los resultados esperados para una población identificada, así como los apoyos
que desde las organizaciones se deben realizar para su implementación.

Se trata por tanto de crear programas que sean modelos prácticos, que cumplan
con una sistemática y normativa, que se estén demostrando eficaces y que sean
ejemplos para el grupo que lo recibe. Teniendo en cuenta que los programas basa-
dos en la investigación no siempre responden a las necesidades, prioridades, o va-
lores del grupo al que va dirigido, la PBE debe tener en cuenta aspectos específicos
de la población a la cual se aplica, pudiendo ser aplicada en distintos contextos.

Esto hace que, las organizaciones que aplican la PBE, comienzan a documentar los
programas que están llevando a cabo para poder sistematizar su actuación y uni-
ficar criterios para las poblaciones destinatarias de los mismos. Además, las propias
organizaciones y profesionales señalan la importancia de la evaluación de la prác-
tica por parte de los propios destinatarios y sus familias en cuanto a identificar los
aspectos relevantes de la implementación de las mismas en relación a cuáles son
las mejores  prácticas y programas que atienden a sus necesidades y el apoyo que
por tanto aportan a la investigación rigurosa de estas prácticas.

Los aspectos clave para la adopción de prácticas basadas en la evidencia, deben
incluir la replicación, la fidelidad de programas y estrategias de aplicación y que
demuestren empíricamente que las acciones realizadas produce resultados efecti-
vos, beneficiosos y predecibles en las personas a quien va dirigido.

La Rehabilitación Basada en la Comunidad y la Práctica Basada en la Evidencia, se
encuentran en la base de la aplicación de las buenas prácticas y específicamente
en el Programa de Atención al Nuevo Lesionado Medular, ya que los datos aporta-
dos de la experiencia de la aplicación de dicho programa cumplen con los criterios
de estos dos modelos de soporte.
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3.2. Objetivos 

El programa de “Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular” se articula en torno
al Objetivo General de:

“Atender las necesidades socio-familiares desencadenadas 
o agravadas por la situación del paciente”.

Del Objetivo General, se desglosan distintos Objetivos Específicos que según las
fases del programa estarán más presentes unos que otros, correspondiéndose a su
vez a las distintas buenas prácticas que se desarrollaran en esta guía:

Apoyar en la organización de la unidad familiar. 

Se hace necesaria una restructuración de roles familiares, para favorecer la capaci-
dad cuidadora de la familia o de un profesional externo a la misma. Para ello se in-
terviene a través del asesoramiento familiar y el acompañamiento en los procesos
de adaptación del paciente y su familia a la nueva situación familiar.

Optimizar las potencialidades de los miembros de la familia. 

Apoyo en la toma de conciencia de los recursos personales y familiares, ya que la
situación de crisis distorsiona su identificación.

Mediar en conflictos familiares y ante dificultades derivadas de la toma de de-
cisiones. 

Facilitando la resolución positiva de aquellos procesos de negociación familiar en
conflictos que se derivan de la nueva situación.

Intervenir ante problemas de comunicación familia-paciente. 

Derivados de la existencia de diferentes estilos de afrontamiento y de las diferentes
fases de aceptación de la lesión medular. Los profesionales pretenden abrir un canal
de comunicación adecuado para la familia. 

Asesorar en el manejo de la información con menores o personas que presen-
tan dificultad.

Los profesionales tienen un papel importante en la preparación para la transmisión
de información al resto de familiares que presenten algún tipo de dificultad a la
hora de recibir la noticia. 

Facilitar la conexión, derivación y refuerzo de las redes sociales. 

Se facilita el acceso a los recursos socio-sanitarios a los que pueden tener acceso
teniendo en cuenta las circunstancias de cada paciente. 
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Acompañar al nuevo lesionado medular y su familia o allegados, en el periodo
hospitalario.

Se pretende ser enlace entre el periodo hospitalario y la vuelta al domicilio resol-
viendo las dudas que puedan surgir.  

Ofrecer un apoyo psico-social al nuevo lesionado medular y/o sus familias y/o
allegados durante y después del periodo hospitalario.

Facilitando este servicio para todos los pacientes o familiares que lo requieran. 

Favorecer y facilitar la adaptación a su nueva situación después del periodo
hospitalario a través del equipo humano de ASPAYM: trabajadores sociales,
psicólogos y lesionados medulares veteranos.

Facilitando las relaciones sociales tanto del paciente como de los familiares y utili-
zando los recursos propios de la entidad.

3.3. Equipo de trabajo base. 

Tanto en la justificación de la necesidad del programa de “Atención Integral al
Nuevo Lesionado Medular”, como en su fundamentación y en la descripción de la
experiencia del programa queda claramente reflejado que el equipo de trabajo se
articula en dos componentes: el profesional y el de iguales. A su vez, el perfil del
profesional es psicólogo y/o trabajador social. 

Teniendo en cuenta esto, el equipo de trabajo base ha de estar conformado por:
profesional de la psicología, profesional de trabajo social y las personas con lesión
medular que van a ser vehículos importantes en transmisión de experiencias supe-
radas tanto al nuevo lesionado medular como a su familia.

Si bien, los componentes de la parte profesional pueden estar ambos presentes en
todo el proceso del programa o en parte, o como soporte del resto de los compo-
nentes del mismo, en el caso de los iguales, siempre han de estar presentes cuando
se produzca la comunicación con el nuevo lesionado medular. 

Aunque este es el equipo de base, no queda excluida la incorporación  de otros
perfiles según las necesidades del programa. Todos los componentes del equipo
han de tener un alto nivel de comunicación bidireccional.
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Cuadro 7: Comunicación bidireccional de los componentes del equipo

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia para esta guía.

Además, según las fases del desarrollo del programa, se producirán distintos niveles
de interrelación entre los componentes del equipo de los distintos ámbitos asisten-
ciales, sanitarios o sociocomunitarios.

Cuadro 8: Interrelaciones entre los componentes del equipo

Fuente: ASPAYM Madrid, elaboración propia para esta guía.

Antes de desarrollar el trabajo que cada componente del equipo va a tener, es im-
portante dejar constancia de una característica que tiene que estar presentes en
todos ellos y durante todo el programa de “Atención Integral al Nuevo Lesionado
Medular”: la proactividad.

La Proactividad, término acuñado por Víctor Frankl en 1946, en su libro “El hombre
en busca de sentido “(Frankl, 1991), es una “actitud en la que el sujeto o la organi-
zación asume el pleno control de su conducta de modo activo, lo que implica la
toma de iniciativa en el desarrollo de acciones para generar mejoras, haciendo pre-
valecer la libertad de elección sobre las circunstancias del contexto. La proactividad
no significa sólo tomar la iniciativa, sino asumir la responsabilidad de hacer que las
cosas sucedan, decidir en cada momento lo que queremos hacer y cómo lo vamos
a hacer”. 

Proactividad se contrapone a reactividad, hay que tender a ser proactivos frente a
ser reactivos, ya que será más positivo adelantarnos a determinados momentos
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para solucionar y conseguir ciertos objetivos, que resignarse, sufrir o aguantar las
consecuencias de situaciones límites que, tarde o temprano, desembocan en pro-
blemas o situaciones a resolver.

Ser proactivo en este contexto es adelantarse al momento y dar alternativas sobre
lo que va a pasar y las situaciones a las que se van a enfrentar la persona con lesión
medular. Por ello, todos los componentes del equipo, si tiene altos niveles de pro-
actividad, tendrá mejores resultados en cuanto a la ayuda que tanto al nuevo lesio-
nado medular como a su familia le van a proporcionar, de tal manera que a mayor
proactividad cabe esperar una mayor efectividad de la ayuda.

Además, el equipo de trabajo ha de ser un equipo resiliente, es decir, tiene que tener
el convencimiento en superar los obstáculos de manera exitosa aunque a veces  las
circunstancias estén en contra, ya que al final surge un planteamiento ejemplar a
destacar en situaciones de incertidumbre con resultados altamente positivos. Si
bien todos los componentes del equipo han de ser resilientes, en el caso del com-
ponente no profesional, en el caso de los iguales, ha de ser una característica pri-
mordial, de manera que se explicará más extensamente en el desarrollo específico
del no profesional.

A continuación, se especifica el trabajo de cada uno de los componentes del equipo
base de trabajo en el programa de “Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular
y su Familia”.

Componente profesional:

Psicólogo

El profesional de la psicología, puede estar en distintas fases del programa de
“Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular”, siendo siempre apoyo para el resto
del equipo de base, tanto para el componente profesional (trabajador social) como
para el no profesional (iguales).

El trabajo con las personas con lesión medular se enmarca dentro de la Psicología
de la Rehabilitación, definiéndose como “un área de especialización de la Psicología
cuyo objetivo es el estudio, tratamiento y prevención  de personas con discapacidad
y enfermedades crónicas, maximizando la salud y bienestar de los individuos, man-
teniendo el máximo de sus capacidades e independencia funcional y fomentando
la participación social para conseguir una vida útil” (Scherer et al, 2010).

La evaluación desde la psicología de la rehabilitación, incluye básicamente: 

La valoración del ajuste a la discapacidad

Valoración de la personalidad.

Afrontamiento e impacto cognitivo y emocional tanto para la persona como para
su familia.

Impacto del dolor y los cambios sexuales como consecuencia de la discapaci-
dad.
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Aspectos relacionados con la psicología clínica general (abuso de sustancias,
trastorno de estrés postraumático, depresión, ansiedad y otros desórdenes afec-
tivos).

Dependiendo del diagnóstico médico se hará necesario o no evaluar áreas como
la atención, memoria, comprensión, lenguaje… 

Todo esto para valorar el impacto en la calidad de vida de la persona con lesión
medular, en su vida familiar y en la reintegración en la comunidad, adaptando las
intervenciones psicoterapéuticas  a conseguir minimizar los handicaps de la disca-
pacidad, optimizar la funcionalidad de la persona y mejorar la calidad de vida de
los sujetos.

Wilson et al (2009) identifican cuatro áreas terapéuticas: evaluación, intervenciones
psicoterapéuticas, intervenciones psicoeducativas y consultorías. 

La evaluación, tanto al paciente como también a la familia, si se considera necesario,
incluye cuestiones relacionadas con la situación cognitiva de la persona, historia
familiar (status marital, hijos, con quien convive…), historia educativa, laboral y ocu-
pacional, entorno social (amigos), espiritualidad, historia psiquiátrica si existiese,
uso y abuso de sustancias, estilos de afrontamiento, dolor, sexualidad, adherencia
al proceso rehabilitador, etc. 

Las intervenciones psicoterapéuticas tienen el objetivo no solo de asumir las pér-
didas sino de preparar al sujeto y su familia a la vida fuera del entorno hospitalario. 

Los tipos de intervención más utilizadas dentro del trabajo terapéutico están las
relacionadas con la ruptura de estigmas negativos, el trabajar el ajuste emocional,
el proceso emocional, las circunstancias asociadas a la lesión, el funcionamiento fa-
miliar y el afrontamiento familiar.

También es importante la construcción del rapport, el uso del reforzamiento posi-
tivo,  de técnicas de resolución de problemas, del manejo del dolor, manejo de la
ansiedad, reducción de la depresión,  locus de control… así como el apoyo de tuto-
res lesionados medulares veteranos… 

Las intervenciones psicoeducativas pueden ser individuales o grupales, solo con
lesionados medulares o con familias y, conjuntamente lesionados como familiares,
su objetivo es entender los cambios físicos y emocionales y la resolución de pro-
blemas como consecuencia de ello. 

Entre los tipos de intervenciones utilizadas a nivel psicoeducativo están el trabajar
planteamientos de objetivos futuros, la importancia para la lesión del uso y abuso
de sustancias, ajuste y afrontamiento a la lesión medular, modificación del estilo de
vida, vida sexual postlesional, etc. 

Por último, las consultorías, el profesional de la psicología las realiza con los miem-
bros del equipo, la familia o cualquier personal del campo de la salud que se con-
sidere importante para el proceso rehabilitador de la persona y su posterior
reintegración a su entorno comunitario. 

Dichas consultorías tienen el objetivo de clarificar la situación del paciente, explorar
conflictos y emociones que puedan aparecer en otros espacios terapéuticos (de-
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partamentos de fisioterapia, terapia ocupacional…), proporcionar información que
se considere necesaria a los miembros del equipo o de la familia y educar al equipo
en el manejo de reacciones que pueda tener la persona. 

Es significativo por tanto, en el trabajo del profesional de la psicología, la interacción
con otras áreas rehabilitadoras (clínica - médica, fisioterapia, terapia ocupacional,
etc.), las intervenciones psicológicas en el proceso de ajuste de la persona lesionada
medular y la  intervención no solo con el paciente lesionado medular, sino también
con la familia, bien a solas o con el paciente en conjunto. 

Todo esto refleja la importancia de los psicólogos en la ayuda al paciente y a su fa-
milia en entender la complejidad de la nueva situación tanto para el propio afectado
como para su entorno afectivo y familiar. 

Para llevar a cabo sus objetivos, el psicólogo se servirá de cualquier técnica y es-
cuela terapéutica que considere adecuada para ayudar a la persona. Tendrá en
cuenta que el uso de tratamientos psicofarmacológicos es importante para ayudar
a estabilizar psicológicamente a la persona, tenga o no patología psiquiátrica grave,
teniendo que existir una buena interrelación con el profesional de la psiquiatría, si
se estima necesario el apoyo puntual psicofarmacológico. 

Huston et al (2011), en un estudio  entre diversos centros a nivel internacional es-
pecializados en lesión medular, sobre el tiempo de dedicación y el trabajo de los
psicólogos, encontraron que centran la mayor parte del tiempo que pasan con las
personas con lesión medular en tareas de psicoterapia y con intervenciones de pro-
cesamiento de las emociones,  ajuste emocional de la persona y de su familia. A
nivel psicoeducativo se centran principalmente en hacer frente y adaptarse a la
nueva lesión. 

Trabajador Social

El trabajador social es un elemento clave en todo el programa de “Atención Integral
al Nuevo Lesionado Medular”, se encuentra presente en todo el proceso tanto en
el periodo hospitalario y como vínculo de unión con el entorno comunitario. Es ade-
más, el profesional que una vez que la persona es dada de alta, mantiene la relación
de base tanto con la persona con lesión medular como con su familia, pudiendo in-
corporar a la persona en otros programas e intervenciones con otros profesionales
según la demanda y problemática que plantee.

El objetivo genérico de los trabajadores sociales es ocuparse de planificar, proyec-
tar, calcular, aplicar, evaluar y modificar los servicios y políticas sociales para los
grupos y comunidades. Actúan en muchos sectores funcionales utilizando diversos
enfoques metodológicos, trabajan en un amplio marco de ámbitos organizativos y
proporcionan recursos y prestaciones a diversos sectores de la población a nivel
microsocial, social intermedio y macrosocial. 

Dentro de sus funciones, una importante es el asesoramiento, la información y
orientación a la persona y su familia, la cual ha de ser individualizada y personali-
zada. Además, el trabajador social, pretende contribuir a la resolución del problema
siempre en colaboración con la persona. La intervención puede ser una orientación
y en los casos que lo requiera derivar a los diferentes recursos y servicios siempre
con un seguimiento posterior. 

ATENCIÓN INTEGRAL
AL NUEVO LESIONADO MEDULAR

Página 38

3.

Libro_Aspaym_Maquetación 1  30/10/12  13:20  Página 38



D
E

S
C

R
IP

C
IÓ

N
 D

E
L

 P
R

O
G

R
A

M
A

Los trabajadores sociales también analizan la realidad a través de la observación y
comprensión de la realidad cotidiana, detectando necesidades y carencias  que se
suman a las expresadas por el propio usuario o familiar y que proporciona una vi-
sión integral en las alternativas que ofrece a la persona para la resolución de las
demandas planteadas.

Específicamente,  dentro del equipo, el trabajador social tiene como función la va-
loración diagnóstica sociofamiliar y su tratamiento, tanto a nivel preventivo como
rehabilitador. Es de suma importancia valorar la situación familiar desde el ingreso.
Para ello es necesario conocer los antecedentes familiares, representar el geno-
grama ya que a través del mismo se puede estudiar la estructura familiar, lo que
supone el registro de la información sobre la familia y la delineación de las relacio-
nes familiares. 

Es necesario conocer la dinámica y funcionamiento familiar donde se valoran las
actitudes de defensa y protección frente a los acontecimientos que provocan si-
tuaciones ansiógenas. Se valora principalmente bajo las siguientes directrices:

Cumplimiento eficaz de sus funciones básicas. 

Que el sistema familiar favorezca el desarrollo de la identidad personal y la au-
tonomía de sus miembros. 

Que en el sistema familiar exista flexibilidad de las reglas y roles para la solución
de conflictos.

Comunicación familiar clara, es decir, coherente, afectiva y que genere un clima
familiar en el cual se puedan compartir los problemas familiares individuales y
grupales. 

Capacidad de adaptarse a los cambios.

También es necesario por parte del trabajador social: 

Identificar las necesidades y demandas del paciente y de la familia, expresadas
o no expresadas, sentidas y latentes.  

Conocer las preocupaciones y temores acerca de la evolución de la discapaci-
dad.

Dar a conocer los recursos disponibles tanto prácticos (económicos y materia-
les) como emocionales (cuidador principal, personas del entorno del paciente
con fuertes vínculos afectivos). 

Los trabajadores sociales identifican las necesidades de los pacientes y familiares
y alcanzan las necesidades a través del proceso de rehabilitación. El último objetivo
es preparar al paciente y a la familia para un cuidado y una descarga efectiva a tra-
vés del conocimiento y de la identificación de la situación psíquica, económica y
emocional. 

También facilitan las comunicaciones entre el paciente y la familia y el equipo de
rehabilitación. La experiencia en la organización económica, la descarga de los ser-
vicios, la comunidad y los servicios a domicilio, la organización de los iguales y los
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grupos de ayuda son las contribuciones que dentro del trabajo social tienen in-
fluencia en la reintegración en la sociedad.

Además, y específicamente en la atención a personas con lesión medular, el traba-
jador social debe:

Promocionar la satisfacción del paciente optimizando el auto-cuidado. 

La asistencia con la provisión de la calidad y el coste efectivo del cuidado. 

El desarrollo de un plan de cuidado centrado en el paciente.

La vuelta de los pacientes a sus domicilios o comunidades de forma segura. 

Hammond et al (2011), han llevado a cabo un estudio, entre distintos centros a nivel
internacional dedicados a personas con lesión medular para conocer las interven-
ciones que desde trabajo social se llevan a cabo.  Del estudio se concluye que exis-
ten varias áreas de intervenciones: 

Planificación y gestión de servicios personales: entre otras cuestiones estaría lo
relacionado con la  accesibilidad y adaptaciones de las viviendas, búsqueda de
viviendas de transición si no puede volver a la suya y otros recursos del entorno
comunitario. Todo lo relacionado con el cuidado personal y ayudas a domicilio,
así como el mantenimiento de programas de rehabilitación y seguimientos mé-
dicos.

Servicios comunitarios: básicamente relacionados con  la accesibilidad a los me-
dios de transporte, adquisiciones de viviendas, asesoría en cuestiones legales.

Planificación y gestión económica: información y gestiones sobre pensiones, cer-
tificados de discapacidades, prestaciones económicas, etc.

Asesoramiento: en colaboración con otros miembros del equipo, transmisión de
conocimiento en relación a la lesión medular, sobre sexualidad, sobre el afronta-
miento y ajuste a la lesión, etc.

Información y derivación a asociaciones de personas con lesión medular: aso-
ciaciones de referencia del lugar donde vive la persona y de centros de vida in-
dependiente.

Educación: entrega de documentación específica sobre lesión medular,  progra-
mas de reintegración comunitaria y tutorías de iguales.

Reuniones con la familia y el resto del equipo de trabajo: grupos de trabajo con
la familia y el resto del equipo para preparar el retorno a casa.

Las áreas que más se solicitaron según el estudio arriba indicado, fueron las rela-
cionadas con  la planificación y gestión de servicios personales, la planificación y
gestión económica, los servicios comunitarios y el asesoramiento y consejo.
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Componente no profesional:

Iguales 

El grupo de los iguales, conforman el componente no profesional del equipo, cons-
tituye una parte básica del mismo, son lesionados medulares veteranos, que acom-
pañan al componente o componentes del equipo profesional tanto en el periodo
hospitalario como en la vuelta al domicilio. 

Colaboran en agilizar el proceso de incorporación a la vida social normalizada del
nuevo lesionado medular, mediante la ayuda, el contacto y la experiencia.

Cuadro 9: Funciones del componente no profesional.

Fuente: Adaptado del documento “Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular”, Federación Nacional
de ASPAYM, 2011, no publicado.

El lesionado medular veterano, ha de tener como característica primordial el ser re-
siliente constituyéndose en “tutor resiliente”, es decir, va a ser el apoyo que va a
coadyuvar a que la persona con lesión medular que está pasando por un proceso
vital complicado pueda seguir teniendo oportunidades en su vida. Por lo tanto, el
tutor resiliente, a través de su propia experiencia, podrá ofrecer las mejores opcio-
nes al nuevo lesionado medular y su familia. 

El concepto tal y como lo conocemos hoy nace en los años 80 con Emmy Wermer
(Wermer  y Smith, 1979), para la cual, “la persona resiliente depende de tres grupos
de factores que favorecen la misma: atributos personales, aspectos relativos a la fa-
milia y características de contexto donde están inmersos”.

La resiliencia es la capacidad de afrontar la adversidad saliendo fortalecido. Las
personas más resilientes tienen mayor equilibrio emocional frente a las situaciones
de estrés, soportando mejor situaciones de presión. Esto les permite una sensación
de control frente a los acontecimientos y mayor capacidad para afrontar retos. 

La resiliencia facilita un mejor desarrollo para seguir proyectándose en el futuro a
pesar de la aparición de acontecimientos desestabilizantes, encontrarse con con-
diciones de vida difíciles y sobrellevar situaciones vitales graves. Es por tanto, un
proceso dinámico, constructivo, de origen interactivo y sociocultural que conduce
a la optimización de los recursos humanos y permite sobreponerse a las situaciones
adversas. Implica perseverancia, tenacidad, actitud positiva y acciones, que permi-
ten avanzar tanto individualmente como en las familias.
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El tutor resiliente, es plenamente consciente de que no puede volver a la situación
previa a la aparición de su lesión medular, pero también que es capaz de vivir en el
presente sin negar lo ocurrido, pero continuando desarrollando su vida con las cir-
cunstancias actuales. Tiene por tanto el tutor un pensamiento apreciativo, ya que
ha conseguido regirse por soluciones y competencias frente a no tomar decisio-
nes.

En el tutor se ha producido la llamada metamorfosis resiliente (Forés y Grané, 2011),
es decir, una buena adaptación positiva que conlleva una adaptación a nivel bioló-
gico que permite sobrevivir ante las situaciones amenazantes; una adaptación a
nivel individual, que posibilita alcanzar el bienestar propio y en último término, la
adaptación a nivel social que permite la posibilidad de contribuir al bienestar ajeno.

Cuadro 10: Características del tutor lesionado medular resiliente.

Fuente: Adaptado  para esta guía de Forés y Grané (2011). 

Existen por tanto, SISTEMAS RESILIENTES de los que el tutor se favorece y que ha
de trasladar en el transcurso de su colaboración en el programa “Atención Integral
al Nuevo Lesionado Medular”:

Familia resiliente: 

La familia resiliente posibilita que cada uno de sus miembros pueda seguir cre-
ciendo ante las situaciones adversas manteniendo la unidad familiar. Para la familia
resiliente los acontecimientos de la vida son entendidos como parte de un proceso
continuo y constructivo, creando formas activas, saludables y sensibles de satisfa-
cer las necesidades y el desarrollo de alternativas que permitan superar la situación
que la aparición de una lesión medular produce en sus vidas.

Amigos y entorno comunitario resilientes: 

El entorno comunitario, y en especial los amigos, permiten el uso de recursos y las
capacidades necesarias para afrontar las adversidades de manera colectiva, supe-
rando las barreras que en el entorno se va a encontrar la persona con lesión medular. 
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Asociación ASPAYM Madrid resiliente: 

Los miembros de la Asociación comparten cosas y actúan recíprocamente, lo que
posibilita crear vínculos potenciando factores que permitan evolucionar colectiva-
mente.

ATENCIÓN INTEGRAL
AL NUEVO LESIONADO MEDULAR

Página 43

3.

Libro_Aspaym_Maquetación 1  30/10/12  13:20  Página 43



F
A

S
E

S
 D

E
L

 P
R

O
G

R
A

M
A

El programa de “Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular” se distribuye en
tres grandes fases, las dos primeras se desarrollan en el ámbito hospitalario, la ter-
cera, aunque también puede realizarse en el hospital, igualmente se lleva a cabo
en el entorno en el que vive la persona si ya ha sido dado de alta.

La primera es una  fase clave ya que se forma el equipo profesional que va a plani-
ficar desarrollar,  y coordinarse con el resto del equipo. Se programan las visitas y
su periodicidad. 

En la segunda fase comienzan las visitas a los nuevos lesionados medulares y que
están en periodo subagudo, habitualmente coincide con el tercer mes de hospita-
lización. Es este momento, en la mayoría de los casos, las personas ya pueden co-
menzar a recibir información sobre  cuestiones a resolver y adaptar a medio plazo.
Esta información irá en aumento y mucho más específica según los casos, según
se vaya acercando el momento del alta hospitalaria. 

Si está acompañado por la familia, son estos los que además de recibir la informa-
ción,  pueden comenzar a realizar gestiones y así conseguir que al alta del paciente
haya muchos trámites solucionados. 

Es importante destacar que,  estas visitas se realizan por una persona con lesión
medular veterana acompañada por un profesional.  

En la tercera fase se realiza el seguimiento de los casos y se continúa orientando
sobre cuestiones relativas a trámites de discapacidad, asesoramiento en accesibi-
lidad e información sobre formación y acceso al empleo. 

Este seguimiento se puede llevar a cabo tanto de manera presencial, como por vía
telefónica y, utilizando todos los beneficios que las nuevas tecnologías nos permi-
ten: página web, mail, etc…

A continuación se exponen gráficamente las fases del mismo.
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Cuadro 11: Fases del programa “Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular”
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5.1. BUENAS PRÁCTICAS PRIMERA FASE: GESTIÓN DEL
PROGRAMA

5.1.1. Buena práctica: Equipo profesional de ASPAYM  formado por
trabajadores sociales y/o psicólogos.

Los profesionales que componen la plantilla de trabajo del Programa “Atención In-
tegral al Nuevo Lesionado Medular” y a sus familias tendrán como funciones:

Búsqueda de información y de soluciones más idóneas para todas aquellas
dudas y consultas realizadas que en el momento no se pudieron resolver.

Ofrecer un servicio de asesoramiento e información abierto para los pacientes y
sus familias, de cara a preparar su vuelta a casa. De esta forma se va creando un
vínculo con la familia y se presta un apoyo integral, realizando un seguimiento
de su proceso de adaptación.  

El trabajador social es el primer profesional que contacta con la persona con le-
sión medular realizando a través de las entrevistas pertinentes un diagnóstico
social que le permita planificar la intervención con el usuario.  

Desde el departamento se deriva a los diferentes servicios y programas que AS-
PAYM Madrid gestiona según las necesidades y demandas que se planteen:

Área de formación y empleo.
Servicio de Atención Personal y Vida Autónoma.
Servicio de Tutorías.
Servicio de Rehabilitación Domiciliaria.
Oficina de Accesibilidad.
Servicio de Atención Psicológica. 
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Herramientas de gestión

Ficha de control de visitas. Se adjunta como anexo.
Ficha de datos adicionales al control  de visitas. Se adjunta como anexo. 
Dossier informativo sobre ASPAYM Madrid. Se adjunta como anexo.
Ficha de inscripción de socios. Se adjunta como anexo.
Folleto informativo “Atención al Nuevo Lesionado Medular” de la Federación Na-
cional de ASPAYM. Se adjunta como anexo.

Testimonio profesional 

<<Me han pedido mi testimonio para expre-
sar lo que supone el desarrollo en el Hospi-
tal Nacional de Parapléjicos de Toledo
(HNPT), labor que vengo desarrollando con
alguna que otra interrupción desde el año
1993. Tendría que comenzar definiendo lo
que es mi labor como profesional, pero creo
que la siguiente frase lo refleja sobrada-
mente. “La obra humana más bella es ser
útil al prójimo” (Sófocles), así me siento yo
tras las agotadoras (duras) jornadas que pa-
samos en el hospital. ÚTIL, desarrollando mi
profesión de la manera más bonita y plena
que es prestar apoyo cuando la persona y la
familia más lo necesita.

Con nuestra labor en el Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo, intentamos re-
ducir el malestar producido por una situación desconocida, angustiosa, inquietante
y que nunca pensamos nos va a suceder a nosotros. Con la transmisión de nuestra
experiencia pretendemos que la vuelta a casa y la asunción de la nueva situación
sea lo más fácil posible, no sólo para la persona sino también para todo su entorno
socio-familiar. La gran ventaja de nuestro asesoramiento es la dualidad que tiene el
equipo, el tándem profesional-veterano con lesión medular, es en el que radica el
éxito, cada uno llega donde el otro no alcanza. Cierto es que la conexión con el De-
partamento de Trabajo Social  del Hospital es primordial, sin la labor conjunta con
nuestras compañeras nuestro trabajo sería la mitad de efectivo, desde aquí les doy
las gracias por su buena disposición y apoyo durante todos estos años en el 
desarrollo de nuestra responsabilidad.

En el momento que nos presentamos a las personas con una lesión reciente, en oca-
siones sentimos recelo y desconfianza, las personas no saben muy bien el objetivo
de nuestra visita, pero tras vencer este sentimiento inicial, nos muestran signos evi-
dentes de alivio y agradecimiento porque se sienten apoyados e incluso respalda-
dos ante la inminencia el alta hospitalaria.

Después de muchos años realizando esta labor he de decidir que dentro de todas
mis competencias es la que más me satisface, me llena de orgullo después de más
de 18 años que personas con lesión medular veteranos, hoy en día aún me agradez-
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can mi visita estando ellos ingresados en el hospital y reconozcan los positivo del
apoyo que les prestamos durante esos primeros tiempos tan difíciles>>

Susana Martín Polo. 
Diplomada en Trabajo Social, comenzó en ASPAYM Madrid desarrollando su labor
como Trabajadora Social en 1993, desde 2004 ocupa el cargo de Gerente de esa

entidad, lleva por tanto 18 años dedicada a las personas con lesión medular.

5.1.2. Buena práctica: periodicidad de las visitas

Las visitas se realizarán con una periodicidad mínima de dos meses, y como má-
ximo una visita al cuatrimestre. La estimación del periodo de ingreso en el Hospital
Nacional de Parapléjicos de Toledo es de entre seis y nueve meses. 

Se realizan visitas a personas ingresadas que se encuentren en el tercer mes de
hospitalización, es decir, en fase subaguda.

En las visitas se trata de evitar que el primer encuentro con el nuevo lesionado me-
dular y/o sus familias, durante su fase aguda, entendiendo por esta,  el periodo que
comprende desde que eclosiona la lesión, hasta tres meses después, aproximada-
mente, de su ingreso en el hospital. 
Psicológicamente, en este primer momento, el paciente puede encontrarse des-
orientado, debido a la pérdida de la función corporal y a la incertidumbre de cómo
puede influir ésta en su anterior estilo de vida. Una vez pasado este periodo inicial,
es de esperar que el nuevo lesionado medular y/o sus familias, se vaya encontrado
realista ante su realidad y comience a demandar información sobre servicios, pro-
gramas, ayudas… para afrontar mejor su situación después del alta hospitalaria. 

Herramientas de gestión

Ficha de control de visitas. Se realiza una ficha de cada paciente donde se reco-
gen los siguientes datos:

Nombre de la trabajadora social del HNPT que le atiende.
Número de habitación.
Nombre del paciente.
Fecha de la lesión.
Fecha de ingreso en el HNPT.
Vivienda. Situación y características de la misma. Necesidad de asesora-
miento a la hora de realizar la adaptación. 
Familia. El paciente cuenta con apoyo familiar o amistades cercanas. 
Situación laboral. Si el paciente estaba en situación de alta por cuenta propia
o ajena o en situación asimilada al alta. Si está recibiendo una pensión de ju-
bilación o cualquier otro ingreso. También es necesario conocer si ha solici-
tado la Pensión o está pensando en volver a su vida profesional.

Ficha de datos adicionales al control  de visitas.
Año
Fecha
Nº de codificación de la Ficha de control de visitas
Nª habitación 
Nombre y apellidos
Otros datos
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5.1.3. Buena práctica: Programación de las visitas: coordinación con
el Departamento de Trabajo Social del HNPT

Se realiza una planificación de las visitas, para ello se envían las fichas de registro
al equipo de trabajadoras sociales del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo
para que comprueben si el paciente continua en el hospital y no hay ningún pro-
blema para poder incluirlo en la visita. 

Las trabajadoras sociales del Hospital informan sobre las necesidades y demandas
tanto de la persona con lesión medular y su familia al departamento de ASPAYM
Madrid. 

La comunicación entre ambos departamentos es importante para conseguir los
más óptimos resultados del programa de “Atención Integral al Nuevo Lesionado
Medular”, dicha comunicación se realiza a través de mail o vía telefónica.

Esto ayuda a que en la visita directa posterior ya se puedan dar algunas respuestas
a cuestiones que se plantea el nuevo lesionado medular y su entorno familiar, pro-
duciéndose tomas de decisiones de cara al alta hospitalaria. 
Herramientas de gestión

Ficha de control de visitas. Se adjunta como anexo. 
Ficha de datos adicionales al control  de visitas. Se adjunta como anexo.
Intercambio de información a través de mail o telefónicamente. 

Testimonio profesional

<<Las reuniones que se llevan a cabo
desde el Hospital Nacional de Para-
pléjicos con la Asociación de AS-
PAYM MADRID, se valoran por las
Trabajadores Sociales; positivas, ya
que permiten establecer una coordi-
nación profesional que facilita así la
integración de los lesionados medu-
lares de la Comunidad de Madrid en
su entorno, familia, trabajo, comuni-
dad, etc… Se podría destacar que la
Asociación se convierte en un re-
curso de apoyo necesario en la inter-
vención social  del Área de Trabajo
Social>>. 

Inmaculada Gema Pérez Dorado. 
Diplomada en Trabajo Social, desarrolla su labor en el Hospital Nacional de Para-

pléjicos de Toledo. Su dedicación a las personas con lesión medular y sus familias
desde el primer momento en que llegan al hospital se realiza desde el año 2006.
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5.1.4. Buena práctica: reunión con las Trabajadoras Sociales del Hos-
pital.

La visita se organiza con dos semanas de antelación, la comunicación previa a la
visita entre las trabajadoras sociales del hospital y el equipo de base profesional
de ASPAYM Madrid, es necesaria para llevar a cabo las visitas lo más óptimamente
posible.

El equipo de ASPAYM Madrid que realiza las visitas al Hospital Nacional de Para-
pléjicos de Toledo está compuesto por dos trabajadoras sociales y dos personas
con lesión medular veteranos. Todos ellos se reúnen con las cuatro trabajadoras so-
ciales del Hospital a lo largo de la mañana. 

Cada trabajadora social del Hospital informa de los casos y las necesidades de cada
uno de ellos, siendo las más demandadas cuestiones relacionadas con el  aloja-
miento, accesibilidad, apoyo jurídico y gestiones en relación a la situación de de-
pendencia… 

Es muy importante también, la información que las trabajadoras sociales propor-
cionan sobre la evolución que está teniendo la persona y su situación sociofamiliar,
para posteriormente poder apoyarla.

Herramientas de gestión

Ficha de control de visitas. Se adjuntan como anexo.
Ficha de datos adicionales al control de visitas. Se adjunta como anexo.

Testimonio profesional

<<Las visitas de Aspaym Madrid,
tiene aspectos positivos: 1º se
acerca  a través de los lesionados
medulares veteranos, la nueva
forma de vida y de participación so-
cial, se encuentra con redes sociales
solidarias, que les pueden informar
y  apoyar en el momento de salida
del hospital, además de asesorar de
los recursos sociales que la socie-
dad dispone, del ocio del tiempo
libre y sobre todo de sus derechos.
Creo que vuestra visita hace ver la
realidad de la lesión medular, y que
adaptarse es posible para seguir
participando en la sociedad>>. 

Montserrat Sierra Gómez. 
Diplomada en Trabajo Social, desarrolla su labor en el Hospital Nacional de Para-
pléjicos de Toledo. Tal y como refiere ella misma, su paso por este hospital se ha

producido en varias etapas, por primera vez estuvo en el año 89 hasta el 93,
luego un año en el 2002, y por ultimo desde el 2005 hasta la actualidad.
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5.2. BUENAS PRÁCTICAS SEGUNDA FASE: VISITAS A LOS
PACIENTES EN LA FASE SUBAGUDA

5.2.1. Buena práctica: Participación de lesionados medulares vete-
ranos.

Las visitas las realiza un equipo formado por dos profesionales y dos personas con
lesión medular veteranas. A su vez, se dividen en dos grupos, cada uno de ellos con
un profesional y con un lesionado veterano. 

Cada grupo va a visitar uno, a los hombres y el otro a las mujeres. Específicamente,
el lesionado veterano hombre visitará a sus homólogos y la veterana mujer a las
mujeres.

Se procura que el sexo de ambos sea el mismo con el objetivo de que se sientan
más identificados y se vean reflejados en las necesidades y dudas que puedan sur-
gir. Esto hace que desde un primer momento se esté trabajado con modelos.

La gran ventaja que tiene la participación de las personas con lesión medular vete-
rana es el apoyo entre iguales. El clima que se crea en estas visitas es muy cercano
y se complementan con el apoyo técnico de los profesionales.
Se valora muy positivamente recibir una visita de una persona que ha pasado por
la misma situación estando hospitalizado y que conoce en propia persona la viven-
cia del hospital, ya que las demandas son más fáciles de gestionar con el apoyo de
aquellos que han estado en una realidad similar. 

Los lesionados medulares veteranos consideran de suma importancia participar en
este programa ya que hace años les hubiera gustado que alguien en su situación
les contara su experiencia. 

Herramientas de gestión

Dossier informativo sobre ASPAYM Madrid. Se adjunta como anexo.
Ficha de inscripción de socios. Se adjunta como anexo.

Testimonio no profesional

<<Desde ASPAYM  Madrid se
está desarrollando desde hace ya
unos años un programa de visi-
tas a pacientes recién lesionados
medulares de la Comunidad de
Madrid que están ingresados en
el Hospital Nacional de Paraplé-
jicos de Toledo. Estas visitas se
llevan a cabo por parte del per-
sonal de ASPAYM (Trabajadora
Social y Gerente) y por miem-
bros de la Junta Directiva, estos
últimos son lesionados medula-
res con años de experiencia.
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Desde mi punto de vista como lesionado medular veterano (17 años de lesión),
como voluntario y miembro de la Junta directiva de ASPAYM Madrid, las visitas al
HNP suponen uno de los momentos más gratificantes personales y que más me lle-
nan de satisfacción dentro de las diferentes labores que realizo como voluntario.
He empezado hace poco a colaborar con este proyecto, pero en las cuatro visitas
que he realizado hasta ahora he podido comprobar de buena mano que es un pro-
yecto magnifico, ya que brinda al lesionado medular reciente la posibilidad de in-
formarse de primera mano de los recursos que le ofrece una asociación para el día
de su alta hospitalaria, además de asesorar a él mismo y a sus familiares de cualquier
duda que les surja en un momento tan complicado e incierto de sus vidas, así como
poder resolverle los problemas que se pueden encontrar en el tránsito de una vida
sin discapacidad a su nueva situación personal.

Al sufrir una lesión medular la vida que tenias antes queda atrás y durante la etapa
de hospitalización generalmente se abre un periodo de inquietud, en donde tanto
el paciente como los familiares se encuentran bastante perdidos en cuanto a cómo
afrontar el futuro y los recursos y pasos que deben llevar a cabo. 

Aquí es donde entra en juego nuestra labor, en colaboración con el Departamento
de Trabajo Social del Hospital, nos indican los pacientes que sería recomendable vi-
sitar, nos acercamos a ellos y a sus familias para informarles y prestarles la ayuda
que nos puedan requerir, con el fin de que cuando llegue el alta hospitalaria puedan
llevar en sus casas una vida lo más normalizada posible. 
La acogida por parte de los pacientes como de sus familiares es en general muy sa-
tisfactoria ya que la información se la transmite otro lesionado medular que ha pa-
sado por la misma experiencia y puede asesorarles y animarles a que tras una lesión
medular  puedan llevar una vida bastante normalizada.

Los lesionados medulares “veteranos” y que también hemos pasado por ese hospi-
tal, hubiésemos estado encantados de que en nuestra época hubiese otros  lesio-
nados medulares y profesionales que nos visitarán para además de informarnos y
hacernos más fácil la vuelta a casa, poder compartir experiencias y por supuesto
un ratito agradable de conversación>>.   

Valentín Fernández-Jardón Gómez de Ávila. 
Miembro de la Junta Directiva de ASPAYM Madrid. A la edad de 22 años tuvo una

lesión medular por causa médica. En varias ocasiones ha sido tutor de otros le-
sionados medulares, transmitiendo su experiencia y superación.
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5.2.2. Buena práctica: Visitas hospitalarias

En la segunda fase comienzan las visitas a los nuevos lesionados medulares y que
están en periodo subagudo, habitualmente coincide con el tercer mes de hospita-
lización. Es este momento, en la mayoría de los casos, las personas ya pueden co-
menzar a recibir información sobre  cuestiones a resolver y adaptar a medio plazo.
Esta información irá en aumento y mucho más específica según los casos, según
se vaya acercando el momento del alta hospitalaria. 

Si está acompañado por la familia, son estos los que además de recibir la informa-
ción,  pueden comenzar a realizar gestiones y así conseguir que al alta del paciente
haya muchos trámites solucionados. 

Se proporciona información y asesoramiento sobre la Asociación y recursos dispo-
nibles; en aquellos casos en que la persona no está disponible, facilita información
escrita con los datos de contacto. 

Se registra la visita de cada paciente para realizar las posteriores gestiones que
puedan solicitar, así como comprobar la evolución de la situación de la persona y
poder llevar a cabo el seguimiento.  

A lo largo de la tarde el personal de ASPAYM visita a la persona con lesión medular
reciente en sus habitaciones.

Herramientas de gestión

Dossier informativo de ASPAYM Madrid. Se adjunta como anexo.

Testimonio no profesional

<<Un impulso para empezar.
Tuve un accidente de tráfico en agosto de
2008. El helicóptero de emergencias me llevó
al Hospital de la Paz en Madrid, y eso marcó de
muchas maneras el proceso de mi recupera-
ción. En primer lugar y lo más duro, descubrir
que ni los medios ni las instalaciones eran los
mejores para un lesionado medular. Fue tam-
bién importante –como descubriría más tarde-
no coincidir durante muchos meses con ningún
otro paciente en mi situación. Por razones difí-
ciles de comprender y de explicar, no conseguí
que me trasladaran a Parapléjicos de Toledo
hasta diez meses después. 

Quería progresar en mi rehabilitación, en la que había muchas carencias y conocer
a otras personas en mi situación, que me sirvieran de referencia. No creo en los mi-
lagros, y no se produjo ninguno. Mi rehabilitación avanzó gracias a los profesionales
del hospital, y a sus años de experiencia. Y encontrarme con otros lesionados me
resultó beneficioso, pero no tanto como esperaba. Yo llegaba con la ilusión de seguir
el ejemplo de “otras” personas, pero los otros pacientes estaban en situaciones
iguales que yo o incluso peores. Sí, nos hicimos compañía, intercambiamos expe-
riencias, nos dimos apoyo y consuelo. 
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Una tarde me encontré con la gente de ASPAYM en los pasillos del hospital. Me sor-
prendió la forma en la que me abordaron, su simpatía, su calidez y sobretodo que
“llegaban desde fuera”. Era algo obvio, pero importantísimo. Nunca olvidaré la con-
versación que tuve con Esther, sobre la vida fuera, sobre retomar o no el trabajo de
antes, los deportes en general, el esquí… Fue útil para mí porque encontré referen-
cias de verdad que seguir y, de una manera o de otra, encontré respuestas a algunas
preguntas que llevaba haciéndome una temporada.

El último “impulso” lo recibí ya en casa algunas semanas después. Fernando, el tutor
que me envió ASPAYM, me ayudó a encontrar una vida normalizada. Venía a casa,
salíamos a dar una vuelta, a comer, y hablábamos de todo. Esos primeros días me
dieron menos miedo gracias a él, a ellos, a todos. Estoy convencido de que es una
de las fases en las que más ayuda necesita un lesionado medular, y creo que todavía
hay mucho por mejorar. 
Al final, la conclusión que he sacado es que “lo importante  son las personas”. Tener
una familia que te quiera, unos amigos fieles y un grupo de personas que te apoyen
a las que poder mirar para no olvidar que, luchando día a día, se logra progresar>>.

Jorge Carbonell Díaz. 
Socio de ASPAYM Madrid. A la edad de 36 años tiene una lesión medular a causa
de un accidente de tráfico. Ha recibido una tutoría, ayudándole la relación directa
con quien  ya había pasado por las vivencias que él estaba sintiendo en esos mo-

mentos.

5.3. BUENAS PRÁCTICAS TERCERA FASE: SEGUIMIENTO
DE CASOS

Se considera de especial importancia el seguimiento de las personas que se han
visitado en el Hospital, ya que desde la Asociación se pretende ofrecer un apoyo
constante desde el ingreso hasta que haya conseguido una adaptación lo más com-
pleta posible a sus nuevas circunstancias.

Para favorecer el seguimiento de cada caso, se mantiene una comunicación estre-
cha con el Departamento de Trabajo Social del Hospital Nacional de Parapléjicos
de Toledo con el fin de conocer la evolución e incidencias. Este planteamiento ha
mostrado ser una herramienta muy eficaz ya que de esta forma se ha podido llevar
un programa único de intervención.    

Durante el desarrollo del  programa se realizan reuniones periódicas por el equipo
de profesionales con la finalidad de valorar los casos y conocer las intervenciones
realizadas. Tanto la familia como el usuario valoran a través del cuestionario de sa-
tisfacción (se adjunta como anexo), la utilidad de la información recibida. 

Los voluntarios con lesión medular también realizan un seguimiento de las personas
con lesión medular que acuden a  la asociación. Para ello, se programan reuniones
entre los diferentes departamentos, lo que permite garantizar  el proceso de adap-
tación de la persona  y su participación en las actividades de la entidad.

Durante el tiempo que se llevan realizando las visitas dentro del programa de “Aten-
ción Integral al Nuevo Lesionado Medular”, se han podido constatar los efectos po-
sitivos de prestar un servicio tan completo. Desde el primer momento en el que la
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persona ingresa en el hospital se comienza a crear un vínculo de apoyo, que sirve
tanto para él como para su entorno. 

Por ello, nuestra labor como Asociación es fundamental para toda la familia, ba-
sándonos en nuestros años de experiencia podemos apoyar a los beneficiarios del
programa y conseguir una reincorporación a su nueva vida de forma más rápida y
fácil.

Es importante comprender las situaciones de crisis  por la que atraviesa la persona
ingresada y su familia durante los primeros meses tras la lesión. Durante estos mo-
mentos, toda la fase hospitalaria y post-hospitalaria es imprescindible ofrecer a la
persona con lesión medular y sus familiares todo el apoyo necesario para que pue-
dan adaptarse a sus nuevas circunstancias.  

Se pretende que la persona disfrute de una vida lo más autónoma posible, evitando
de este modo la excesiva dependencia de terceras personas, siempre valorando su
nivel de lesión y capacidades. Por ello, todos los servicios que ofrecemos van en-
focados a que la persona pueda llevar una vida activa, pudiendo re-incorporarse al
mercado laboral, realizar formación, actividades deportivas etc. Se trata de adap-
tarse a su nueva vida, ya que tener una discapacidad no significa perder la oportu-
nidad de disfrutar una vida plena. 

El seguimiento es continuo en el programa, atendiendo a la familia por teléfono o
presencialmente, valorando la evolución de las personas beneficiarias. El profesional
que atiende a la persona se interesa en conocer cómo se ha desarrollado el proceso
de la vuelta a casa y si precisan alguna ayuda adicional.  

Haciendo uso de los recursos externos que conocen los profesionales, se ha podido
derivar a los usuarios al organismo adecuado en aquellas ocasiones en que no ha
sido posible la resolución desde ASPAYM.

En esta fase de seguimiento, se incorporan otros departamentos, que completan
los servicios que se ofrecen a las personas y sus familias. Las prestaciones que se
han proporcionado desde los distintos departamentos y servicios son:

Desde el Servicio de Información y Orientación.
Se han atendido consultas sobre los siguientes temas: recursos sociales, ley de
dependencia, accesibilidad del domicilio, atención psicológica y formación y em-
pleo. 

En concreto, se ha facilitado en casi todos los casos información sobre la valo-
ración del certificado de discapacidad en los centros base, así como sobre la ob-
tención de la valoración de dependencia en los centros de Servicios Sociales. 

Desde el departamento de Terapia Ocupacional. 
Se han realizado visitas domiciliarias con el fin de asesorar sobre todos aquellos
aspectos relacionados con la adaptación y accesibilidad del domicilio, de tal ma-
nera que las personas con lesión medular puedan disfrutar de una mayor inde-
pendencia. 

También se han atendido diversas demandas relacionadas con la adquisición y
adaptación de vehículos, y con la obtención de la tarjeta de aparcamiento para
personas con movilidad reducida. 
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Por otra parte, se ha constatado que muchos usuarios muestran interés por obtener
información sobre viajes y alojamientos accesibles que puedan facilitar un tiempo
de ocio y disfrute a las personas afectadas por lesión medular y sus acompañan-
tes.

Desde ASPAYM se llevan a cabo diversos programas de los que los nuevos socios
y sus familias se benefician. En este amplio abanico de servicios, se incluyen talleres
específicos sobre salud, sexualidad, etc, para nuevos socios.

Así mismo, el programa Tutorías, complementa y da continuidad al programa de
“Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular” en el cual se ofrece apoyo de forma
individualizada a la persona con lesión reciente y que ya se encuentra viviendo en
su entorno habitual y se le asigna un tutor que desde su propia experiencia de años
de lesión asesora acerca de aspectos prácticos y personales de la discapacidad.

Herramientas de gestión:

Cuestionario de satisfacción. Se adjunta como anexo.
Intercambio de información a través de mail o telefónicamente. 

Testimonio no profesional

<<Aspaym Toledo, ha sido un punto de infor-
mación y ayuda desde el ingreso del paciente
en el Hospital Nacional de Parapléjicos. Con un
personal competente, amable y cariñoso.

Y con la visita del personal de ASPAYM Madrid,
lo mismo, personal muy profesional, muy agra-
dable, con mucha información, muy voluntarios
para realizar cualquier consulta y son los que
verdaderamente me informaron de mis dere-
chos y  todas las dudas que surgieron en esos
momentos  y que son muchas. 

Además la información que dais, no solo se
queda  el día de la visita allí en el Hospital o en
un folleto que podéis entregar y ya está. Va

mucho más lejos, como el desplazaros al domicilio del paciente para ver in situ, los
problemas  de movilidad, adaptaciones, etc.

En  resumen, las visitas que hacéis al Hospital, para presentaros, me parecen per-
fectas y espero que las sigáis haciendo el tiempo que haga falta y con la misma
atención y amabilidad como hasta ahora.

En la actualidad, después de 3 años, las dudas o preguntas son mínimas, pero sé
que se puede contar con ese equipo tan válido que tiene ASPAYM Madrid, para cual-
quier asunto que aparezca>>. 

Sr. José Fco. Castro Gómez (padre de una socia de ASPAYM Madrid)
Su hija tuvo una lesión medular debido a un accidente deportivo

a la edad de 23 años. 
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Esta guía de buenas prácticas pretende ser un instrumento de referencia en cuanto
a tener un criterio común a la hora de intervenir en las diferentes unidades de lesión
medular de los diferentes hospitales. 

Para la realización de la misma, se ha tenido en cuenta la experiencia de ASPAYM
Madrid y a su vez todas las  ideas que nos han trasladado las personas con lesión
medular reciente, sus familiares o los profesionales del propio Hospital Nacional de
Parapléjicos. 

Se valora como muy importante la relación con el equipo de trabajo social del Hos-
pital de referencia ya que son ellos los que trasladan la información del nuevo le-
sionado medular al equipo de ASPAYM Madrid y de este modo poder conocer las
necesidades de la persona.

En los últimos años, la Federación Nacional ASPAYM, como entidad coordinadora
del programa “Atención Integral al Nuevo Lesionado Medular” y sus familias, ha fa-
cilitado y promovido la implantación del programa en los hospitales o unidades de
tratamiento de la lesión medular en España a través de las entidades federadas.  

Desde la Federación ASPAYM, existe una especial preocupación sobre la continui-
dad de este programa debido a la situación actual de crisis que se está dando en
nuestro país y que afecta a los recursos disponibles de nuestro movimiento aso-
ciativo lo que puede perjudicar al desarrollo de este y otros programas que se vie-
nen prestando.

Es por ello, que un reto de nuestra organización es  garantizar la inclusión del pro-
grama en los hospitales o unidades de tratamiento de la lesión medular en España
como apoyo complementario a los tratamientos que se prestan en estos centros
sanitarios. Los buenos resultados alcanzados, es el mejor garante de continuidad
de este programa.

En todo este proceso se ha comprobado la importancia de contar con la participa-
ción de lesionados medulares veteranos. Esto permite crear un clima de confianza
con la persona ingresada, ya que desde ese primer momento puede observar cómo
una persona en su misma situación puede retomar su vida y tener proyectos de fu-
turo. 

Tras varias ediciones de este programa hemos constatado la necesidad de conti-
nuar proporcionando este servicio a las personas con lesión medular reciente. La
valoración tanto de las familias como de las personas con lesión medular es alta-
mente positiva ya que lo transmiten a los profesionales y a los miembros con lesión
medular que participan en el programa. 

El carácter innovador de la intervención en los centros hospitalarios, es de gran in-
terés ya que no existía ese acercamiento profesional y personal a través de la figura
del voluntario lesionado medular veterano de ASPAYM,  que acompañará al nuevo
lesionado medular y sus familias en este periodo tan importante de cambio. Se
rompe por un lado la metodología clasista de trabajo de equipos solo con personal
profesional y se abre una nueva metodología sistémica en la cual también es im-
portante la incorporación de los iguales.

Como reto de futuro, se plantea abrir una red de encuentro y contacto entre los
voluntarios participantes en el programa, compartiendo experiencias de trabajo y
vivencias que sirvan para mejorar la actividad voluntaria en los distintos Aspaynes.
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Por ello, es necesario que en las reuniones de equipo de la Federación Nacional
cada ASPAYM se cuestione en qué momento se encuentra y qué pasos debe seguir
cada asociación perteneciente a la Federación, para poder llevar a cabo el pro-
grama de “Atención al Nuevo Lesionado Medular” de una manera global y unificada
para que cualquier lesionado reciente reciba las mismas atenciones independien-
temente del lugar en el que resida.

El principal desafío de la Federación Nacional ASPAYM, es dar continuidad a esta
atención iniciada en los hospitales, a través del programa de Tutorías que garantice
la incorporación y plena adaptación del nuevo lesionado medular a la nueva situa-
ción.
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