LESION
MEDULAR

ABORDAIJE INTERDISCIPLINAR

)
(raspaym







Indice

Utilidady objetivos

Recomendaciones

;Quéeslalesion medular?

La disreflexia.

Eldolory la termorregulacion.

Fisioterapia

Terapia ocupacional

5
5
6
Después de la lesion medular: secuelas 8
Intestino neurdgeno: qué esy sus diferentes tratamientos 16
Vejiga neurégenay las diferentes herramientas para manejarla 18
20
2
Problemas de la piel y su prevencion (irritaciones por humedad, UPP y quemaduras) 24
Rehabilitacion y autonomia personal 26
26

a. Ejercicios respiratorios (drenaje y movilizacion de secreciones tonificacion
de musculatura accesoria, aumento de capacidad ventilatoria) 28
|. Ejercicio de: "hacer burbujas’ 28
II. Ejercicio de AFE (aumento de flujo espiratorio). “‘emipafar un espejo” 29
IIl. Ejercicio con incentivador volumeétrico. 30
IV. Trabajo muscular general. kY
b. Ejercicios/oautas para prevenir Ulceras por presion. 33
|. Ejercicios preventivos de Ulceras por presion. 35
36
¢ComMo podemos potenciar la autonomia de las personas con lesion medular en su domicilio? 36
¢Qué productos de apoyo existen? 37
¢Como puedo mejorar la accesibilidad al empleo para personas con discapacidad? 38
¢Qué debo saber sobre accesibilidad en mi entorno cercano, otros edificios (publicos y privados) o en otros entornos?......38
Salud mental: estrategias de afrontamiento en lesion medular. 40
Técnicas de autocontrol emocional 44
La sexualidad en las personas con lesion medular. 46
Afectacion de la funcion sexual de la mujer. 47
Afectacion de la funcion sexual del homibore. 48
Diferencias en variables psicolégicas segun perspectiva de género en las personas con lesion medular. 50
55

BIBLIOGRAFIA




4 LESION MEDULAR: ABORDAJE INTERDISCIPLINAR

Introduccion

¢Por qué esta guia?

La creciente demanda de cuidados profesionales desde los sistemas sanitarios y sociales precisa, para
responder a las necesidades de atencién de las personas en situacion de dependenciay con enfermedades
crénicas, modificar la forma de organizacion de ambos sistemasy en consecuencia, buscar nuevas formulas
para abordar las respuestas sociosanitarias que demandan estos colectivos.
El desafio al que se enfrenta el sistema sanitario y social es garantizar la doble direccidén y la continuidad de
los cuidados a través de un modelo flexible que sea capaz de responder a las necesidades de las personas a
lo largo de todo el proceso asistencial.
Se puede considerar que el patrén o perfil general de los lesionados medulares o gran discapacidad fisica
en nuestro pais esta cambiando (factores de riesgo, causas, accidentes...), y teniendo en cuenta los recursos
sociosanitarios y la poblacién con lesién medular, en el reciente “Estudio acceso a los centros de referencia
estatal de la Lesidon Medular en Espana” (ASPAYM 2020), destacamos lo siguiente:

- Recursos sociosanitarios mas usados por la poblacidon con lesién medular necesarios para la mejo-

ra de la calidad de vida: pruebas diagndsticas (89,7%), cuidados sanitarios médicos y/o de enfermeria

(85,2%) y fisioterapia (70%).

-Recursosy servicios importantes que no se usan, pero son percibidos como necesarios: orientacion

laboral (59,7%), servicio de transporte médico y/o adaptado (39%), informacién sobre lesién medular

(29,8%), asistencia personal (26%), actividades de ocio y tiempo libre (17,1%).

- Barreras de acceso al uso de recursos y servicios sociosanitarios que si son necesarios para las

personas con lesién medular: cuestiones econdémicas (41%), falta de recursos préoximos a su lugar de

residencia (33%) y falta de accesibilidad en el transporte para llegar al lugar donde se ofrece (17%).
En relaciéon con la valoracion sobre la especializacion existente en la atencidon primaria sobre la lesion me-
dular es muy insatisfactoria, siendo un problema fundamental para el colectivo de las personas con lesiéon
medular.
En cuestion de género, numerosos estudios indican que las mujeres con discapacidad son mas proclives a
permanecer mastiempo internas en instituciones que los hombres, asi como a que determinadas enferme-
dades que provocan discapacidad con caracter permanente tengan una mayor prevalencia en las mujeres
que en los hombres. Sin embargo, encontramos una realidad que afecta directamente a la mujer con dis-
capacidad: falta de recursos sanitarios disefiados para sus necesidades especificas por cuestion de género.
ASPAYM, referente en la atencidén sociosanitaria a las personas con lesién medular y otras discapacidades
fisicas, realiza esta guia contando con la participacién de profesionales sociosanitarios de su tejido asociati-
vo (ASPAYM Catalufa, ASPAYM Cuenca, Fundacion ASPAYM Castillay Ledn, ASPAYM Granada, ASPAYM Ma-
drid, Fundacidén del Lesionado Medulary ASPAYM Comunidad Valenciana) gracias a la colaboracién recibida
del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 mediante la convocatoria 2021 con cargo a asignacion

tributaria del IRPF y el Impuesto de Sociedades.
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Utilidad y
objetivos

Ofrecer formacion y recursos que permitan mejorar las competencias de profesionales sociosanitarios

en la atencién a la persona con Lesién Medular y otras discapacidades fisicas, en distintas materias y

niveles de atencién.

Mejorar la intervencién directa del personal sociosanitario que actlan con personas con discapacidad

fisica.

Optimizar la atencién recibida de las personas con discapacidad atendidas.

Recomendaciones

Tener como referencia el manual “Lesidén Medular: guia para el manejo integral del paciente con Lesién

Medular crénica” ASPAYM MADRID.

“No existe personal adecuado
formado, asi como recursos,
material especifico o camillas
adaptadas a las necesidades
de las personas con lesion

medular”.

“La falta de especializacion del personal
sanitario en atencidén primaria es mas
patente que en otro tipo de especialistas,
llegando a ser el paciente en muchos
casos, quién tiene que explicar al médico

su patologia y necesidades”.

*Referencia: Estudio de acceso a los centros de referencia de las personas con

lesion medular (ASPAYM, 2020)
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¢Queé es la lesion medular?

La lesién medular es una afectacién de la medula espinal, que forma parte del Sistema Nervioso Central
y constituye la via principal por la que el cerebro recibe informacidn del resto del organismo y envia las
6rdenes que regulan los movimientos. Es un corddn nervioso que, protegido por la columna vertebral, se
extiende desde la base del cerebro hasta la regién lumbar. Los nervios raquideos aparecen a lo largo de la
columna vertebral y segun la regidn que emergen, se denominan: cervicales, toracicos, lumbares o sacros.

Cuando se produce una lesidn medular esta conexién nerviosa se ve interrumpida o alterada.

La lesion medular puede producir paralisis de la movilidad voluntaria y ausencia de toda sensibilidad por
debajo de la zona afectada, falta de control sobre los esfinteres, trastornos en el campo de la sexualidad y la
fertilidad, alteraciones del Sistema Nervioso Vegetativo y riesgo de sufrir otras complicaciones (Ulceras de

decubito, espasticidad, procesos renales, etc.).

D \ 44
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La lesion medular puede ser consecuencia de:

UN TRAUMATISMO

accidente laboral, deportivo, fortuito, de trafico...

UNA ENFERMEDAD

tumoral, infecciosa, vascular, etc

ORIGEN CONGENITO

espina bifida
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Después de la lesion
medular: secuelas

sensibilidad

Paralisis, disminucién de la
movilidad voluntaria

control de esfinteres

esfera sexual

lesiones secundarias

En funcion del grado de afectacion podemos clasificar la lesion medular en completa o parcial y en funcién

del nivel en que ésta se produce, las consecuencias de la lesién medular serdn mas o menos graves.

Una lesién medular a nivel cervical da lugar a una TETRAPLEJIA, que es |la pérdida o disminucién de la sen-

sibilidad y/o movilidad voluntaria de las extremidades superiores e inferiores y de todo el tronco.

La lesion medular a nivel toracico y lumbar da lugar a una PARAPLEJIA, que se manifiesta por una falta de

sensibilidad y/o paralisis total o parcial de las extremidades, y de la parte del tronco sublesional.

La lesion medular a nivel del cono medular y de la cola de caballo produce afectaciéon de la sensibilidad y
reduccion de la movilidad voluntaria, pero en la mayoria de los casos se preserva la capacidad de la marcha.

La secuela mas notable es |la pérdida del control sobre los esfinteres y la alteraciéon en la esfera sexual.

La repercusiéon mas caracteristica de las personas con lesién medular puede hacer referencia a la movilidad.
En lesiones completas, la parélisis impide realizar una marcha auténoma, necesitando una silla de ruedas
para los desplazamientos (silla manual, si la lesién no afecta a las extremidades superiores, o eléctrica, en
el caso de tetraplejias). En otros pacientes, la lesion incompleta les permite realizar una marcha auténoma
con ayudas técnicas como ortesis, andadores, muletas o similares. Pero existen otras lesiones secundarias
asociadas, quizas no tan visibles que, en mayor o menor grado, repercuten en su estado de salud, calidad y

esperanza de vida.
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Las complicaciones
mas frecuentes

Para establecer qué pruebas se han de solicitar y que se debe vigilar en los pacientes con lesién medular,
debemos saber cuales son las complicaciones mas frecuentes que se desarrollan. A continuacioén, se expo-

nen por aparatos:

Aparato gastrointestinal

La esofagitis, la dilatacién gastrica créonica con distension abdominal, el agravamiento del estrefiimiento
asociado a la edad, y el mayor riesgo de desarrollo de hemorroides y otras lesiones mucocutaneas anales,
son complicaciones frecuentes que actlUan como causa de dolor abdominal y otros sintomas intestinales,

en estos pacientes.

Por ello, ante la apariciéon de dolor abdominal, u otros sintomas intestinales, solicitaremos una analitica san-
guinea de control que incluya pardmetros de funcién hepatica, y haremos control radiolégico con radiogra-

fia de abdomen y ecografia abdominal.
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Tracto genitourinario

La disminucién de la funcién renal, el aumento de la incidencia de calculos en el tracto, la aparicién de ITUs
(infeccién de tracto urinario) de repeticion, las complicaciones derivadas de portar una sonda vesical y el
riesgo incrementado de padecer cancer de vejiga hacen imprescindible al menos una revisidén urolégica
anual, que incluya pruebas de imagen que descarten la aparicién de reflujo vesicoureteral, calculos renales

o vesicales, y que permitan la deteccién temprana del cancer vesical.

Cuando existe una lesiéon medular en los segmentos sacros S2-S4 o superior, se ve alterada la contraccién o

relajacion de la vejiga y el cierre y apertura de los esfinteres, uréteres y uretra.

Mediante el estudio urolégico podemos ayudar a prevenir complicacionesy lograr un buen funcionamiento
del aparato urinario. Tras la valoracién, se realizara un plan de reeducacién de la vejiga y musculatura que

interviene en el proceso, para poder relajar y contraer cuando sea necesario.

La vejiga se reeduca a través de una sonda o catéter, cateterismo intermitente limpio, varias veces al dia,
de tal manera que cuando la vejiga se llena, se coloca la sonda, se elimina la orina y luego se retira hasta el

préximo horario, que serd establecido por el profesional.

Si la persona posee sonda permanente es aconsejable ingerir liquidos abundantes aproximadamente tres
litros por dia y debe consultar a su médico sobre el cambio de esta. Pero cabe aclarar que el método de

eleccidn para la evacuacidon de la vejiga es el cateterismo intermitente limpio.

Se recomienda aproximadamente 500 ml de orina entre sondajes, lo que llevaria a un consumo de 1,5 litros

por dia.
Es necesario controlar siempre la orina, si ésta es turbia, presenta olor o sedimento abundante, siaumenta

la espasticidad, cansancio o malestar digestivo, etc., lo que nos hara sospechar infeccién urinariay se debera

consultar con el médico.

Sistema nervioso

Dentro de las complicaciones neuroldgicas, encontramos la posibilidad de desarrollar alguna pérdida de
sensibilidad o algun déficit motor; debiendo prestar especial atencidn a las lesiones traumaticas y neopla-
sicas, u otras que provoquen lesiones cavitadas que puedan contener liquido en su interior, por el riesgo
de desarrollar siringomielias que asciendan el nivel de la lesiéon. Ademas, estos pacientes presentan una
incidencia elevada de neuropatias periféricas por atrapamiento, siendo la mas frecuente el “Sindrome del

tdnel carpiano”.

Para ello, serd importante realizar una exploracién neurolégica reglada del paciente al menos una vez al afio,

antes si presenta sintomas, y en tal caso, ayudarnos de pruebas de imagen como la resonancia magnética o
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los estudios neurofisioldgicos, para esclarecer el diagndstico de estos problemasy ponerles solucién precoz

para evitar el deterioro neuroldgico, y asi la pérdida de funcién y deterioro de la calidad de vida del paciente.
Cabe subrayar, que en las personas con lesién medular se desencadena espasticidad, un sintoma que refle-
ja un trastorno motor del sistema nervioso en el que algunos musculos se mantienen permanentemente
contraidos, provocando rigidez y acortamiento, dificultando sus movimientos y funciones como la deambu-

lacién, manipulacion, equilibrio, habla, deglucién, etc.

Durante una infeccién urinaria, bolo fecal, escara...etc. esta espasticidad puede verse aumentada.

Sistema cardiovascular

Dado que el paciente con lesién medular va a tener un menor nivel de actividad fisica, lo que se traduce en
un posible aumento del nivel de glucosa, disminucidon del nivel de colesterol “bueno”y en aumento de peso,

se aumenta el riesgo de enfermedad cardiovascular.

La insuficiencia arterial e isquemia de miembros inferiores también es frecuente en estos pacientes debido

a un deterioro de su sistema circulatorio.

Por ello, solicitaremos controles analiticos que incluyan parametros proinflamatorios ademas de solicitar
controles de glucemia y perfil lipidico, y realizaremos un control estrecho de los factores de riesgo cardio-

vascular.

Tras la apariciéon de una lesidn medular, se generan cambios en la regulacion de la presién circulatoria por

disminucién o aumento.

Ante la presencia de hipotension arterial, se pueden generar sintomas como mareos, hauseas, vision borro-

sa o fatiga, entre otros. Mediante el vendaje en ambas piernas, desde el pie hasta el muslo, se puede evitar.

Una complicaciéon exclusiva en lesion medular por encima de T6, es la crisis o disreflexia autondmica, que
se genera por la afectacion del sistema nervioso vegetativo. Algunas de las causas mas frecuentes que lo
desencadenan son: el intestino lleno, la vejiga ocupada, ufias encarnadas o Ulceras por presién. El dolor de
cabeza de inicio brusco, sudor, enrojecimiento de cara, nariz tapada, piel de gallina, temblores y aumento
de la presién, son sintomas indicadores de la disreflexia. Tras aparecer estos sintomas, el cuadro mejora, ne-
cesitando rara vez medicacién, por lo que es importante que el paciente conozca la posibilidad de que esto

suceda, para tranquilizar y no generar angustia en la persona que lo padece.

Se debe recordar la importancia de que la sonda permanente se vacie adecuadamente, cumpliendo los
horarios de cateterismo, bebiendo liquido, controlando las evacuaciones intestinales y cuidando las zonas

de hipertension.
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Sistema musculoesquelético

Los trastornos musculo-esqueléticos son las lesiones que se producen en musculos, tendones, nervios y
articulaciones, cuyo sintoma predominante es el dolor, asociado a inflamacion, pérdida de fuerzas y difi-
cultad o imposibilidad para realizar algunos movimientos. Existen gran cantidad de trastornos como: teno-
sinovitis (inflamacion de los tendones y de las vainas que los recubren), bursitis (inflamacién de una bolsa
articular, la mas comun la subacromial en la articulacién del hombro), miositis (inflamacién de los muUsculos
gue puede ser primaria o secundaria), artritis (inflamacién articular, enfermedad osteoarticular degenerati-

vay artritis reumatoide).

Ademas hay lesiones provocadas por esfuerzo repetitivo o traumatismos acumulativos que causan dolor e
inflamacidén aguda o crénica de los tendones, musculos, capsulas o nervios. Estas, afectan principalmente a

las extremidades: mano, mufeca, codo, hombro, o el tronco (tensién en la parte baja de la espalda).

Por lo tanto, los trastornos musculoesqueléticos pueden afectar tanto a las extremidades superiorescomo a
lasinferiores. Entre las causas fisicas de estos trastornos, cabe citar: la manipulacién de cargas (transferencia
entre sillas), las malas posturas (inmovilizacién prolongada) y los movimientos forzados o muy repetitivos
(manejo de la silla de ruedas). Por lo tanto, tras una lesién medular, la pérdida de masa muscular, junto con

otros factores, puede desencadenar en alteraciones musculo-esqueléticas.

Cabe destacar el alto riesgo de desarrollo de osteoporosis secundaria en las personas con lesién medu-
lar. Esta pérdida 6sea es multifactorial y dependerd del tiempo y extension de la lesiéon neuroldgica. En el
primer afo tras la paralisis motora completa se produce la mayor pérdida 6sea, siendo el fémur distal y la

tibia proximal las zonas mas las frecuentes de rotura.

Los tratamientos farmacoldgicos de osteoporosis primaria tienen resultados mixtos en esta osteoporosis
secundaria mientras que la deambulacién, bipedestacidn y estimulacion eléctrica, pueden ser Utiles para
aumentar la densidad mineral 6sea, pero no necesariamente se correlacionan con la reduccion del riesgo

de fracturas.

Se deben mantener un alto indice de sospecha de fracturas por fragilidad y considerar la derivacion para

evaluaciéon y manejo quirdrgico.

Ante la aparicion de sintomas de dolor, podremos apoyarnos en las pruebas de imagen que nos ayuden a
establecer el diagndstico preciso de la lesién, para poner un método de prevencidn o tratamiento que evite

la progresiéon y cronificacién de la patologia que ocasiona dolor
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Sistema respiratorio

Los musculos que se encargan de realizar la respiracion, tras una lesién medular a nivel cervical o dorsal alta,

se veran afectados en mayor o menor medida.

Durante las primeras etapas, es frecuente la dificultad para toser y las infecciones respiratorias, por lo que es
fundamental empezar cuanto antes la rehabilitacidon, para mejorar la calidad de vida y prevenir problemas

agregados.

Las personas con lesion medular tienen un riesgo incrementado de sufrir neumonias y otras afecciones del
sistema respiratorio. Ademas, en los niveles de lesién mas altos, las deformidades de columna, la distensiéon
abdominal y la espasticidad, son factores que influyen en el desarrollo de un empeoramiento de la funcién
respiratoria. En los niveles mas altos, debe vigilarse la posible aparicion de apnea del suefio. Si se sospecha,

debe pedirse un estudio del suefio para diagnosticarlo.

Sera conveniente mantener un seguimiento mediante pruebas de funcién respiratoria a los pacientes con
niveles de lesidn cervical o toracicos altos o medios, ademas de solicitar gasometria arterial. La vacunacién
antigripal, antineumocécica, no fumar, realizar ejercicios de fisioterapia respiratoria diaria y el tratamiento

precoz y dirigido de las infecciones respiratorias, sera vital en estos pacientes.

Piel

Dadas las alteraciones vasculares, alteraciones sensitivas y de movilidad de estos pacientes, serdn suscep-
tibles de sufrir Ulceras por presiéon. Por ello, es importante evitar estas complicaciones educando desde el
inicio de la lesidn al pacientey a sus cuidadores en sus formas de prevencién. En la consulta de revisién, sera

importante revisar el estado de la piel del paciente.

En caso de que presentara alguna Ulcera por presién, deberemos asegurarnos de que el paciente mantiene
una adecuada nutricién, deberemos instruirle en las curas necesarias y recordarle las medidas para evitar
la presiéon en la zona; y deberemos intentar averiguar la causa que ha producido la Ulcera (espasticidad que
altera la postura en lasilla, desajuste en el inflado o deterioro del cojin antiescaras o silla, desnutricién...), para

corregirla y evitar que se vuelva a producir.

Es importante evaluar y documentar las caracteristicas de la Ulcera (ubicacién, tamafo, bordes, perilesién,
estadio) y causa de la herida, para poder desarrollar un plan de tratamiento y asi considerar las necesidades

en los servicios de atencién domiciliaria.
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Sistema inmunoldgico

En estos pacientes destaca el aumento de la incidencia de episodios infecciosos de predominio bacteriano.

Estos procesos, probablemente estén en relaciéon con una alteracién de su estado inmune.

Para vigilar el estado inmune de nuestros pacientes solicitaremos controles de analitica sanguinea que in-
cluyan parametros proinflamatorios, como la vitamina D, la proteina C reactiva y la velocidad de sedimenta-
cién globular, ademas de solicitar controles de glucemia y perfil lipidico, y realizaremos un control estrecho

de los factores de riesgo cardiovascular.

Afecciones sexuales

La sexualidad no se refiere Unicamente a la funcién sexual, sino que es un concepto que engloba diferen-
tes aspectos que también forman parte de nuestra personalidad como lo es la imagen corporal, el sexo, el

deseo sexual, la autoestima, etc.

Al producirse una lesion medular, la funcién sexual podra tener distintos grados de afectaciéon, pero el deseo

sexual siempre se preserva, aunque al inicio se inhiba por angustia.

La relaciéon sexual puede ir desde una mirada, un beso, una caricia hasta una palabra, no siempre estd rela-

cionado con lo coital y no es exclusivamente genital.
Al sufrir una lesion medular la sexualidad tiene que adaptarse, conociendo su cuerpo, zonas y necesidades.

Para ello es importante informarse y capacitarse de las posibilidades, recursos, técnicas y productos que

pueden complementar las condiciones de las relaciones.

Salud mental

Serd fundamental controlar que estos pacientes mantienen una adecuada salud mental, asi como de su
entorno, ya que, sin esto, no serd posible avanzar en sus objetivos de rehabilitacién ni tener una buena
calidad de vida. Por ello, cobrara un papel prioritario la intervencidn inicial y posterior seguimiento en caso
de ser preciso, del equipo sanitario con capacidad para hacer una valoracién médica psiquidtrica inicial, que
detecte enfermedades psiquiatricas, potencialmente tratables, ademas del apoyo psicoldgico temprano,

necesario para que el paciente y su familia comprendan y asuman la discapacidad residual.
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Dermatoldgicas Ulceras por presién
Digestivas Incontinencia fecal
Estrefiimiento

Dolor abdominal

Hemorragia rectal

Neurolégicas Espasticidad
Espasmos

Dolor (neuropatico somatico, nociceptivo)

Psiquiatricas Depresion
Ansiedad

Sexuales Alteracion en la percepciéon orgasmica, ereccion y eyaculacion

Tabla: posibles afecciones en diferentes dreas o sistemas del organismo, como

consecuencia de padecer una lesién medular.
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Intestino neurégeno:

Qué es vy sus diferentes tratamientos

¢Qué es el intestino neurégeno?

Tras sufrir una lesidén en la médula espinal, las personas pueden presentar una alteracién de la funcién in-
testinal, conocida como intestino neurdgeno (IN). El IN se manifiesta como una pérdida parcial o total de la
capacidad para sentir las heces en el recto, dificultad para iniciar o retrasar la defecacién y/o una alteracién

del tono del esfinter.

Los pacientes con lesién medular tienen miedo a los episodios de incontinencia y sufren las incomodidades
del estrefnimiento. Para controlar en IN pueden precisar métodos no fisioldgicos y necesitar la ayuda de una

segunda persona.
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¢Qué tratamientos existen para que los pacientes con lesion medular evacuen?

Medidas higiénico-dietéticas: Dentro de las medidas

HD esta el ejercicio fisico (en funcidn de las posibilidades

de cada paciente), alimentacién equilibrada rica en fibra,

entrenamiento intestinal y masaje abdominal.

Tratamientos orales: La administracion de laxantes ayuda a

la prevencién y tratamiento del estrefiimiento y de la pseu-

doincontinencia por rebosamiento. Es importante que los

pacientes sigan las recomendaciones de los especialistas.

Supositorios y microenemas: Su funcién es estimular la

defecacion.

Estimulaciéon digital del recto y extraccién manual de las heces:

Siempre debe realizarse con guantes y lubricante.

Obturadores anales: Se introducen en el ano. Su funcién cerrar la

luz anal, interrumpiendo la salida de las heces.
Irrigacion transanal: La irrigacién transanal (ITA) es un
procedimiento por el que se introduce agua templada en el recto

a través del ano, permitiendo el vaciado del colon descendente.

Enemas: No son muy adecuados como método habitual para

defecar. Si pueden utilizarse para episodios ocasionales de

estrefimiento.
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Vejiga neurégena:

Diferentes herramientas para manejarla

Los pacientes con lesiéon medular sufren un cambio importante en la percepcidn de su calidad de la vida, no

sélo por los problemas de movilidad sino también a causa de su disfuncién urolégica e intestinal.

¢Qué es la vejiga neurogena?

La vejiga neurdgena es la falta de control vesical ocasionada por una lesidn del sistema nervioso.

Dependiendo del tipo de lesién medular, los pacientes podran tener control voluntario de la miccién, incon-

tinencia urinaria (pérdida de orina incontrolable) o precisardn sondajes intermitentes para vaciar sus vejigas.

Cuando existe incontinencia urinaria, la persona podra beneficiarse del uso de absorbentes, como panales

y compresas, o colectores de orina.



)
(raspaym

19

¢Cuales son las recomendaciones para controlar la vejiga heurégena?

Cada paciente precisa un método individualizado para vaciar

su vejiga, que vendra pautado por su especialista.

Los pacientes pueden necesitar colectores para controlar
sus pérdidas de orina. Existen diferentes marcas, diametros

y longitudes.

Los pacientes también pueden necesitar pafales, también

existen diferentes marcas, modelos y tallas.

El 6xido de zinc puede ser de gran utilidad para evitar irrita-

ciones de la piel por la humedad.

tados.

de orina sintomaticas.

minuciosamente antes de proceder a la técnica.

mejor se adapta a sus necesidades.

Si el paciente ha de realizarse sondaje vesical, debe saber que se tra-

ta de una técnica limpia y que debe lavar sus manos y zona genital

Existen diferentes modelos de sondas, la mayoria de ellas prelubri-

cada. Cada persona, junto con su especialista, deberd decidir la que

Debemos animar a los pacientes para que realicen los sondajes pau-

Como norma general, Unicamente deberan tratarse las infecciones
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La disreflexia

Diferentes herramientas para manejarla

¢Queé es la disreflexia autdbnoma (DA) o hiperrreflexia autonoma?

La disreflexia auténoma o hiperreflexia es una respuesta exagerada de sistema nervioso autdbnomo. Se pro-
duce cuando el cuerpo de una persona con lesién medular reacciona al dolor o incomodidad por debajo del

nivel de la lesién.

Es mas probable que ocurra en personas con lesién medular cervical o dorsal por encima de D6. Se trata de

emergencia vital.
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:COMo se manifiesta la DA?

Tension arterial elevada

Cefalea

Rubor facial

Sudoracion profusa y manchas rojas
por encima del nivel de la lesién
Palidez por debajo de la lesidon
Congestion nasal

Nauseas

Taquicardia o bradicardia

Piloereccién

¢Cuales son las posibles causas
de la DA?

Las causas de la DA se producira por dolor
o incomodidad por debajo del nivel de |la
lesion, como puede ser:
Infecciones o retenciones urinarias
EstreAiimiento.
Dolor. (Por ejemplo, por fracturas
o6seas, heridas, unas encarnadas, etc).
Quemaduras

Ropa apretada
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El dolory la
termorregulacion

G

Entre el 30-50% de las personas con LM presentan dolor de forma frecuente como complicacién. En mu-
chos de los casos, este dolor no requiere de un tratamiento especifico ya que sélo un pequefo porcentaje
presentan dolor intenso y persistente. Sin embargo, las sensaciones anormales por debajo de la lesiéon se

presentan en la mayoria de los LM.

¢Qué es el dolor neuropatico?

Resulta de la lesién o enfermedad que afecta el sistema somatosensorial, en la ausencia de un estimulo

nocivo periférico.

Se describe como una sensacién o experiencia emocional desagradable asociada con la disfuncién o lesién
del sistema nervioso. Hay que recordar que el dolor neuropatico es uno de los mayores desafios en el ma-

nejo del dolor crénico.

Una vez identificado el origen del dolor, existen numerosas técnicas para controlar el dolor en los pacientes

con lesién medular.

La meta es prevenir complicacionesy mantener un buen estado general de salud. En el paciente con lesidn
medular el dolor puede ser provocado o incrementado por infecciones, UPP, distension vesical y/o abdomi-
nal, espasticidad, sobre esfuerzo o reposo excesivo, tabaco, estrés; por lo que, ante la presencia de un cuadro

doloroso no habitual en nuestro paciente, siempre debemos descartar otras complicaciones.

(Qué debemos hacer?

Tratar oportunamente la causa del dolor aumenta las posibilidades de un tratamiento exitoso.

Administrar el tratamiento pautado por el médico dirigido al dolor: antidepresivos, ansioliticos y

anticonvulsivantes, entre otros.

En los casos de dolor muy intenso, persistente, refractario a otros tratamientos e incapacitante
se puede considerar los bloqueos simpaticos, procedimientos quirlrgicos como descompresion,
colocacion de dispositivos (por ejemplo, bombas de infusién continua), técnicas neuroestimula-

tivas (TNS, estimuladores medulares, etc).
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¢Qué es la termorregulacion?

Se define como la capacidad del cuerpo para regular su temperatura. Esta varia dependiendo del sexo, la

actividad reciente, el consumo de alimento y/o liquidos, la hora del dia.

El ser humano, en condiciones fisiolégicas normales, mantiene una temperatura corporal constante y den-

tro de unos limites muy estrechos, de acuerdo con la Asociacion Médica Americana, entre 36,5y 37,2° C.

¢Como se controla la temperatura?
Esta constante bioldgica se mantiene gracias a un equilibrio existente entre la producciény las pérdidas de

calor.

El mantenimiento de la temperatura corporal depende de la integraciéon nerviosa y de la funcion refleja
coordinada de tres sistemas: el sistema receptor de superficie con receptores al frio y al calor; el sistema

trasmisor aferente y el sistema trasmisor eferente.

¢Por qué se altera la termorregulacion en el lesionado medular?

El fallo del sistema termorregulador es una complicacién importante en los pacientes con lesion medular.
Si bien el mecanismo no se conoce por completo, la persona con lesion medular presenta dificultad para
adaptarse a las temperaturas ambientales extremas y cuanto mas alto sea el nivel de la lesién mayor sera la

dificultad. Por tanto, la temperatura ambiental va a condicionar de forma directa la temperatura corporal.
Hay varios factores que contribuyen a la desregulacién de la temperatura observada después de la lesidon
medular, incluyendo una reduccidon de la entrada sensorial a los centros termorreguladores y la pérdida del

control simpatico vasomotor y sudomotor por debajo del nivel de la lesion.

Hay que aprender a diferenciar entre el aumento de la temperatura corporal como consecuencia del calor

ambiental y el provocado por un proceso infeccioso (fiebre).

¢{Qué debemos hacer?

Evitar la exposicion a temperaturas marcadas de frio o de calor.

Utilizar ropa adecuada a la temperatura del ambiente.
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Problemas de la piel y su
prevencion

Irritaciones por humedad, UPP y

gquemaduras

¢Cudles son los
problemas de la piel
que pueden padecer
las personas con
lesion medular?

Padecer una lesién medular supone un riesgo alto de desarrollar una

Ulcera por presion (UPP) o quemaduras.

La UPP consiste en una lesién de la piel, causada por la interrupcién
sanguinea tras una presién prolongada, produciendo isquemia y ne-
crosis vascular. Dado que las personas con lesién medular presentan
una sensibilidad alterada, para prevenir las UPP es necesario aliviar la

presién en las prominencias 6seas.

Las personas con lesidn medular, al presentar alteraciones de
la sensibilidad, también pueden tener un riesgo mayor de sufrir
guemaduras, al aproximar objetos con elevadas temperaturas, calefac-
toresobafosdemasiadocalientesalaspartesdelcuerpoconsensibilidad

disminuida.
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¢Cuales son las recomendaciones para evitar lesiones de la piel?

No olvidar realizar los

cambios posturales,
cada 3-4 hora, y animar
al paciente a pulsar
cuando estd sentado en
la silla de ruedas.

Vigilar la piel todos
los dias. Controlando
posibles rojeces o
lesiones.

Evitar que la piel esté
hdmeda.

Vigilar la integridad del

cojin antiescaras.

Evitar guemaduras

controlando la
temperatura del agua
del bano, de las bolsas
de agua caliente, de
objetos, comida o
bebida encima de las
piernasy la proximidad

a calefactores o estufas.
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Rehabilitacion y
autonomia personal

Fisioterapia

Los objetivos
fisioterapéuticos
especificos van
encaminados a la
prevencion de los
problemas médicos
secundarios a la lesion
medular a través del
trabajo activo / asistido
/ resistido de la regién
corporal supra-lesional,
y por otra parte con el
tratamiento pasivo de
la zona del cuerpo infra-
lesional.

A nivel neurolégico, podemos abordar la espasticidad con estira-
mientos pasivos de la musculatura, terapia vibratoria de cuerpo
completo o local o bipedestacién. De cara a la aplicacién de tera-
pia vibratoria, debe tener en cuenta el grado de osteoporosis del
paciente, asi como la presencia de antecedentes histéricos de trom-
bos como contraindicaciones para su aplicaciéon. Mas adelante se
hara referencia también a la puesta en pie del paciente. Finalmente,
el dolor neuropético se puede tratar con electro-analgesia y/o tera-

pia manual articular.

A nivel musculo-esquelético, la cinesiterapia pasiva ayuda a prevenir
la rigidez en las articulaciones localizadas por debajo de la lesidon.
Este tipo de trabajo implica la movilizacidn por parte de un asistente
de los diferentes segmentos corporales del paciente implicado me-

diante movimientos lentos y controlados.
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A nivel vascular, la terapia simultdnea de vibraciones de cuerpo completo y electroestimulacién neuromus-
cular ha mostrado una mayor efectividad que la aplicacién aislada de ambos estimulos para mejorar el flujo
sanguineo arterial en el miembro inferior, lo que redunda en una reduccidén del riesgo de sufrir trombos o
Ulceras por presion. Paralelamente, las rutinas de cambios posturales y ejercicios de pulsiones podrian con-

tribuir a la prevencién de la apariciéon de escaras también o Ulceras por presién.

La funcion respiratoria dependerd mucho del nivel y la extension de la lesién, asi como del tiempo de evo-
lucidn de la misma. En tetraplejias altas y completas habra mayor afectacién de la musculatura respiratoria.
Por ejemplo, en lesiones C1-C2 completas, los pacientes precisan ventilacidn mecanica y no tienen capa-
cidad de producir una tos eficaz. En el caso de lesiones del segmento C5-C8, presentan mejor capacidad
ventilatoria ya que el diafragma esta completamente inervado, pero la ausencia de la musculatura abdomi-
nal influye también en la tos y en la limpieza de las vias aéreas. Las técnicas de fisioterapia respiratoria son
muy ampliasy varian en funcién del paciente, pero de manera general buscan una buena higiene bronquial,
mejorar la capacidad ventilatoria, entrenamiento de musculatura (accesoria, diafragma y abdominal), traba-
jo de la expansion costal, etc. En definitiva, estan dirigidas a la prevencion y / o tratamiento de las posibles

complicaciones respiratorias.

La bipedestacidn es una parte importante del tratamiento ya que repercute de manera efectiva en
diferentes sistemas corporales. Sus beneficios abarcan desde la prevencién de las Ulceras por presion, la
osteoporosis y las deformidades articulares; la mejora de la espasticidad muscular, el retorno venoso y el
drenaje urinario, hasta la mejora del estrenimiento a nivel intestinal o el apoyo psicolégico. El nivel de lesién
medular y el estado fisico del paciente indica el protocolo a seguir para que la persona afectada se ponga
de pie. En este sentido, también ha de tenerse en cuenta el grado de osteoporosis existente en caso de que

exista presencia de esta patologia como potencial contraindicacién para su implementacion.

Objetivos fisioterapéuticos

De forma general, podriamos sefalar que los objetivos fisioterapéuticos generales de la lesion me-
dular buscan:

La readaptacion al nuevo esquema corporal / propioceptivo.

Autonomia e independencia funcional en las actividades de la vida diaria.

Mantener y / o mejorar la calidad de vida.

Actuar sobre la accesibilidad.

Reintegracién psico-socio-laboral.
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A. Ejercicios respiratorios (drenaje y movilizacion
de secreciones tonificacidon de musculatura
accesoria, aumento de capacidad ventilatoria).

l. Ejercicio de: “hacer burbujas”

Objetivo:
Hidratar las vias aéreas para favorecer, posteriormente, el drenaje de secreciones.

Se trata de un calentamiento previo a otros ejercicios respiratorios.

Material:
Se necesitara una botella o recipiente hondo, que se llenara de agua (la mitad o 3 de su capacidad), y

una pajita o tubo corrugado.

Descripcion:
El paciente estard sentado en su silla de ruedas o en una superficie estable controlando su tronco, o en

el caso de que la lesion no lo permita, podra realizarlo en la cama, tumbado y con el respaldo elevado.

El ejercicio consiste en coger aire por la nariz y soplar por la pajita hasta expulsar todo el aire. La espira-

cion (salida de aire), debe ser lenta y prolongada.

Recomendaciones:
Realizar 1,5-2 horas después de comer para evitar interferir en la digestion.
Realizar entre 3-5 repeticiones y hacer inspiraciones profundas.
Se debe evitar que el cuello haga una hiperextension, es decir, que la cabeza se desplace hacia atras.
En caso de que el paciente esté en tratamiento farmacoldgico con broncodilatadores y/ o mucoliticos,
este ejercicio se realizara después del suministro de estos. Si se trata de antibidticos, el ejercicio se rea-

lizard antes de la toma de estos.
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Il. Ejercicio de AFE (aumento

de flujo espiratorio):
“empanfnar un espejo”

Objetivo:
Movilizar secreciones de las vias respiratorias.

Material:

Un espejo.

Descripcién:
El paciente esta sentado o tumbado con el tronco y cabeza elevados.
El ejercicio consiste en coger aire por la nariz y soltarlo con la boca abierta, como si se quisiera empanar

un espejo. Primero se realizardn espiraciones lentas y prolongadas, para terminar con una espiracion

corta y rapida.

Recomendaciones:
Realizar 1,5-2 horas después de comer para evitar interferir en la digestion.
Cada ciclo consta de 3 espiraciones lentas y largas, y finaliza con 1 corta y rapida.
Hacer pausas entre ciclos.
Vigilar la fatiga.
Beber agua entre ciclos, ya que produce sequedad en las vias respiratorias.
Las secreciones van subiendo por las vias respiratorias, al realizar la Ultima espiraciéon corta y rapida, esta

favorecerd su eliminacion a través de la tos, si la persona tiene tos efectiva.

Material:
Si el paciente posee un flujo de aire reducido, el cuidador puede asistirle realizando presiones abdomi-

nales (las manos se colocan por debajo de las costillas y se hace una fuerza hacia el ombligo y hacia la

cabeza) durante la espiracion. Estas deben ser al principio de forma lenta y la Ultima rapida o enérgica.
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lll. Ejercicio con incentivador
volumétrico

Objetivo:

Aumentar la capacidad ventilatoria y trabajar la musculatura inspiratoria.

Material:

Se necesita un incentivador volumeétrico, tipo Coach 2.
Medidor volumen aire.

Tubo corrugado.

Valvula.

Medidor de flujo

Descripcidn:

El paciente debe colocarse sentado, o ligeramente levantado en caso de estar encamado.

Estos son los pasos para seguir:

1. Conectar el tubo corrugado a la valvula.
2. En la parte izquierda se encuentra el medidor de volumen de aire (ml). Dispone de una guia movible
para sefalar el volumen de aire que se quiere alcanzar.
3. En la parte derecha se encuentra el medidor de flujo de aire. El €émbolo debe mantenerse en el icono
de la carita sonriente:
Si el @mbolo esta por debajo de la cara sonriente, significa que el flujo de aire no es suficiente.
Si esta por encima, significa que el paciente ha cogido aire de manera rapida y no es eficiente
el gjercicio.
4. Antes de empezar el ejercicio, se deben realizar 3 respiraciones completas (coger aire por la nariz y
dejar que se escape por la boca). La ultima espiracion (salida de aire), debe ser larga y completa para que
se vacien los pulmones.
5. Seguido a esto, se introduce la boquilla del tubo en la boca, y se coge todo el aire posible a través del
incentivador. Se debe mantener el émbolo amarillo de la derecha en el icono de la cara sonriente, y ob-
servamos el ascenso del émbolo de la izquierda (en Lesidon Medular el volumen normal de aire oscilaria
entre 2000-2500 ml).
6. El ejercicio consiste en realizar una inspiracion maxima (coger aire) a través del inspirémetro, y una
espiracién (expulsar aire) fuera del mismo.
7. Al final de la inspiracion se retira la boquilla, y se realiza una apnea de 3 segundos (no coger ni soltar

aire).
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Recomendaciones:
Realizar 1,5-2 horas después de comer para evitar interferir en la digestion.
El incentivador es de uso personal y debe estar apoyado sobre una superficie estable.
Realizar entre 6y 10 repeticiones, no mas de 3 seguidas.
Vigilar la fatiga de la persona y realizar descansos entre repeticiones.
Una buena progresién consistiria en ir aumentando semanalmente la cantidad de aire que se coge.

Para ello podemos utilizar la guia del medidor de volumen.

Variantes:
Si no se posee incentivador, se puede hacer una inspiracién completa y profunda, seguida de una
apnea de 3 segundos, y soltar el aire.
Una buena evolucidn seria aumentar el tiempo de apnea, es decir, el tiempo que estamos sin coger ni

soltar aire, como maximo durante 10 segundos.
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IV. Trabajo muscular general

Objetivo:

Tonificar la musculatura inspiratoria y/o musculatura accesoria.

Material:
Estos ejercicios se pueden realizar con dispositivos PEP (presidn espiratoria positiva) tipo “Power breath”
o con objetos cotidianos como globos o velas. Ambos dispositivos ofrecen una resistencia a la inspira-

cidény eso supone un aumento del trabajo de la musculatura respiratoria.

Descripcién:
Ejercicio 1“Inflar un globo™

El paciente coge aire e intenta llenar el globo lo maximo posible.

Ejercicio 2 “Soplar velas™
Se colocan 1 o varias velas sobre una mesa. El paciente hace una inspiracién profunda y después intenta
apagar la llama soplando. Si las velas se alejan de la posicidn inicial, el trabajo respiratorio que hace la per-

SONna es Mmayaor.

Ejercicio 3 “Soplar trozos de papel™

Se colocan porciones de papel pequefias sobre una mesa.

La persona va a soplar a través de la pajita de plastico, intentando mover los papeles de su sitio.

Una buena progresion consistiria en sustituir el papel por garbanzos, tienen mayor peso y harian que el tra-

bajo respiratorio fuera mas intenso.

Ejercicio 4 “Coger trozos de papel™
La persona tiene una pajita en la boca y coge aire mientras la dirige hacia un papelito y lo intenta despegar

de la mesa. Todo el tiempo que dure la inspiracion, el papel estard en contacto con la pajita.

Recomendaciones:
Realizar 1,5-2 horas después de comer para evitar interferir en la digestion.
Con estos gjercicios trabajamos la musculatura respiratoria accesoria.
Es necesario realizar pausas entre los gjercicios y observar cada dia si el paciente presenta dolor o “agu-
jetas” en la zona del cuello o los hombros, después del trabajo.

Evitar desplazar la barbilla hacia delante y prestar especial atencién a la postura de la espalda.
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B. Ejercicios/pautas para prevenir Ulceras por
presion

El objetivo a nivel de la piel es mantenerla intacta, para lo cual se requieren una serie de cuidados:

Aseo general cada 24 horas y especifico cuando sea necesario mediante agua tibia, aclarado y secado

meticuloso sin friccidn.

Uso de jabones con potencial irritativo bajo, sin usar cualquier tipo de alcohol (de romero, colonias...etc)

Mantener la piel siempre limpia y seca, vigilando posibles incontinencias, sudoracidén o exudados que

causen humedad.

Examinar diariamente el estado de la piel, prestando especial atencidén en las zonas de apoyo, posibles
areas enrojecidas o induraciones y registrarlo (estado de hidratacién, eritemas, maceraciones, fragili-

dad, calor, induracién, lesiones).

Aplicar acidos grasos hiperoxigenados (Corpitol, Linovera o Mepentol) o emulsidn cutanea suavizante

(Epaderm), procurando su completa absorcién con un masaje suave.

Valorar la posibilidad de utilizar acidos grasos hiperoxigenados en las zonas de riesgo de desarrollo de

ulceras por presion, cuya piel esté intacta.

No frotar o masajear excesivamente sobre las prominencias dseas por el riesgo de provocar un trauma-

tismo capilar.

Evitar la formacién de arrugas en las sdbanas de la cama.

Para reducir las posibles lesiones por friccién o presidén en las zonas mas susceptibles de ulceraciéon
como son el sacro, los talones, los codos y los trocanteres, proteger las prominencias éseas aplicando un

apdsito hidrocoloide, productos barrera o espumas de poliuretano y/o taloneras con velcro.

En caso de existir un exceso de humedad debemos evitar signos de maceraciéon o infecciéon en la piel
por el contacto de incontinencia fecal/urinaria, sudoracion, drenajes y exudado de heridas. Para ello de-

bemos tener en cuenta los siguientes cuidados:
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Cuidados del paciente

Sondaje vesical, Panales absorbentes, Colectores

Para prevenir el deterioro de la piel de la persona incontinente, es fundamental, en el caso de uso de ab-
sorbentes, que éste sea transpirable, para que ayude a mantener un microclima de la piel adecuado, para

prevenir el deterioro de la misma y que la capa en contacto con la piel esté siempre seca.

Se debe asear al paciente lo antes posible en caso de incontinencia para evitar maceraciones de la piel,
reeducar en lo posible los esfinteres y aplicar productos barrera, en las zonas de piel expuestas a humedad

excesiva y continuada.
Otra parte importante para aliviar la presion sobre las dreas de riesgo, es la movilizacion.

Se deben realizar cambios posturales en todos los pacientes de riesgo, si no hay contraindicaciones por su
patologia de base, sin exceder las dos horas entre cada cambio. Debera estar definido en el plan de cuidados
o historia del paciente. Asi mismo, siempre que sea posible, los pacientes serdn educados para cambiar de
posicidn ellos mismos. Se seguird una rotacién individualizada y programada incluyendo el decubito supino,

sedestacion y decubitos laterales siempre sea posible, registrando la Ultima posicidn para su continuidad.
Siempre se evitara en lo posible apoyar directamente al paciente sobre sus lesiones.

De la misma manera que en pacientes encamados, se modificaran los puntos de apoyo en pacientes en

sedestacion.

Se mantendrd el alineamiento corporal, la distribucidn de peso y el equilibrio, evitando el contacto directo

con prominencias 6seas y evitando el arrastre.

En decubito lateral, no debemos sobrepasar los 30 grados. En caso de necesidad de elevar la cabecera, esta

no superara los 30° y se mantendra durante el minimo tiempo posible

Asi mismo se usardn como material complementario colchones de aire, cojines, protecciones, almohadas...

etc que disminuyan al maximo la presion.

Ademas, existen superficies especiales de apoyo para el manejo de la presién, reduciéndola o alividndola

como colchones, camas, cojines de asiento y colchonetas.

La nutricién e hidratacidn requieren conservarse en buen estado (caldrico, proteico, de vitaminas y minera-
les), ya que la desnutricién/deshidratacion son considerados factores de riesgo de formacion de Glcera por

presion.

En caso de presentar riesgo de desarrollo de Ulcera por presiéon se llevara a cabo una dieta hiperproteica,

aportando nutrientes que faciliten la cicatrizacion.



aspaym .

Q’)_.

I. Ejercicio de pulsiones en silla

Objetivo:

Disminucion de la presiéon sobre la piel que esta en contacto con la silla..

Material:

No es necesario.

Descripcién:
El paciente, sentado en su silla de ruedas, debe pulsarse con las manos, elevando los apoyos isquiaticos del

plano de la silla cada 10-15 minutos.

Recomendaciones:
La silla debe estar frenada.
Las caderas deben estar en angulo de 90° para evitar que el peso corporal se desplace a las tuberosida-

des isquidticas. Esto se consigue regulando la altura del reposapiés de la silla.
Variantes:
El paciente esta sentado con las piernas estiradas sobre una cama y necesita 2 pulsores de madera.

El ejercicio consiste en despegar el cuerpo de la cama, manteniendo unos segundos, para después

volver a sentarse controlando la bajada. Se consigue una tonificacién de la musculatura de brazos y un

entrenamiento para realizar transferencias de manera auténoma.
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Terapia ocupacional

cComo podemos potenciar la autonomia
de las personas con lesion medular en

su domicilio?

El terapeuta ocupacional

es el profesional encargado
de potenciar la autonomia

y aplicar las adaptaciones
necesarias para reducir

la dependencia, y
desarrollando estas acciones
especificamente en el entorno
de la persona, podemos
conseguir una mejora
perceptible en su calidad de
vida.

Es funcién del Terapeuta
Ocupacional buscar,
evaluar la funcionalidad,
adaptar a la capacidad
y potenciar el uso que

la persona necesite. En

los enlaces de recursos
encontraras diversas
opciones donde conocer
los productos de apoyo
disponibles en el
mercado.

Trabajar sobre las Actividades de la Vida Diaria (a partir de
ahora AVD) , nos permitird potenciar las capacidades de cada
persona y en base a sus objetivos personales, mejorar la fun-
cionalidad para determinadas tareas imprescindibles para el

desempefio ocupacional. Las AVD se dividen en:

Basicas: son aquellas actividades orientadas hacia el cui-
dado del propio cuerpo, entre las que encontramos el aseo
y baflo, higiene del inodoro, el vestido, comer, dormir, mo-
vilidad funcional, cuidado de la vejiga y los intestinos y el
cuidado de los productos de apoyo. Seria también otra ac-

tividad basica la actividad sexual.

Instrumentales: son aquellas en las que la persona inte-
ractUa con el medio. La persona las realiza o no en funcién
de sus necesidades o gustos, y encontramos entre ellas: el
cuidado de otras personas y/o animales, usos de sistemas
de comunicacién, movilidad en la comunidad, cuidado de
la salud y del hogar, preparacién de la comida o realizaciéon
de la limpieza, manejo de temas financieros, procedimien-

tos en materia de seguridad personal, etc.

Avanzadas: son aquellas relacionadas con valores, intere-
ses, roles, capacidades, habilidades y destrezas de la pro-
pia persona. Son muy personales, requieren de una buen
funcionamiento de las funciones ejecutivas y dependeran
del contexto en el que se desenvuelve la persona. Encon-
tramos actividades educativas, de trabajo, de tiempo libre,

de juego y de participacién social.
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Para trabajar las AVDs debemos realizar una evaluacién de la actividad, tanto a nivel fisico como social o
cognitivo. Una vez conocemos las necesidades, debemos planificar el plan de trabajo en base a los obje-
tivos que se plantee la persona, la capacidad y las necesidades, a través de actividades que consideramos
pueden mejorar la accién, o en el caso de que sea necesario, realizar las adaptaciones pertinentes. Para todo
esto, debemos proporcionar un entorno seguro y facilitador, asi como fomentar la autonomia de la persona

en todo momento.
Una de las tareas mas importantes, enmarcadas dentro de las actividades basicas de la vida diaria, y que

nos pueden ayudar a mejorar la funcionalidad de la persona dentro de su hogar, es el entrenamiento en

transferencias y movilizaciones.

¢Qué productos de apoyo existen?

Los productos de apoyo son cualquier producto (incluyendo dispositivos, equipo, instrumentos, tecnologia
y software) fabricado especialmente o disponible en el mercado, para prevenir, compensar, controlar, miti-

gar o neutralizar deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.

Estdn regulados por la norma internacional Productos de apoyo para personas con discapacidad. Clasifica-
cion y terminologia. ISO 9999:2016.

Esta norma se adaptd como norma europea, y posteriormente, como norma espafola, con el nombre com-
pleto de: UNE EN ISO 9999:2017 Productos de apoyo para personas con discapacidad. Clasificacion y termi-
nologia (ISO 9999:2016). Esta norma clasifica los productos de apoyo disponibles en el mercado o produci-

dos especificamente segun su funcién.

Cabe referenciar a CEAPAT (Centro Estatal de Autonomia Personal y Productos de Apoyo), perteneciente al
IMSERSO. En 2006, esta entidad pasa a formar parte de la red de Centros de Referencia Estatal (CRE), cuyo
objetivo es ser referencia para la promocién, intercambio de conocimiento, formacién de profesionales y

prestacién de servicios de una alta cualificacién.

Esta entidad realiza ademas una propia clasificacion de los productos de apoyo, diferencidandolos en las
siguientes categorias:

Alimentaciéon y tareas domésticas

Aseo y cuidado personal

Comunicacion

Aprendizaje y empleo

Ciudad y edificios

Movilidad y manipulacion

Ocio

Adaptacion a la vivienda

Transporte privado accesible
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¢Como puedo mejorar la accesibilidad al empleo para personas con
discapacidad?

El acceso al empleo, ademds de un aspecto importante a nivel econémico, constituye una importante via de
acceso a la participacidn social asi como al propio desarrollo de la persona, ofrece pertenencia a un grupo

social y abre caminos para garantizar la plena inclusién social.

Es por ello por lo que se debe garantizar el acceso a las personas con discapacidad tanto al entorno fisico
como al propio desarrollo del trabajo en si: es decir, hay que analizar de forma individual los requerimientos

de la actividad a desarrollar, las capacidades de la personay la relacidon entre ambas partes.

Es necesario mostrar a la entidad contratante las opciones con las que cuenta a la hora de la contratacidn,

asi como a la persona con discapacidad sus derechos de cara a afrontar ese puesto laboral.

:Qué debo saber sobre accesibilidad en mi entorno cercano, otros
edificios (publicos y privados) o en otros entornos?

La normativa sobre accesibilidad ha evolucionado de una forma muy importante en los ultimos 20 afos
(aungque se empezod a incluir en normativa mucho antes, desde los “80), produciéndose una cantidad muy
numerosa de normativa tanto a nivel nacional como autonémico, ademas de en la propia normativa de
cada municipio. A esto se le suma que se ha ido desarrollando normativa especifica por areas (vivienda,

productos, entorno construido, etc.)

La accesibilidad es una cadena que debe estar presente en todo el entorno de la persona con requerimien-
tos de esta, desde su propio domicilio, su entorno mas cercano (comunidad de propietarios o espacios cer-
canos mas utilizados) asi como en el transporte, en los edificios publicos, productos o servicios, etc. En el
momento que un eslabdén de esta cadena falla, conllevara que la persona no disponga de los medios para

una total participacién social.

Es dificil incluir recursos que engloben toda esta amalgama de documentacién en un Unico documento, por
lo que se recomienda la busqueda de recursos mas especificos en funcidn de las necesidades de la persona

que lo requiera.
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Salud mental

Estrategias de afrontamiento en lesion
medular

La aparicidon de una lesién medular es una situacidén que conlleva un alto estrés asociado y puede ser consi-
derada como un suceso vital mayor dentro de la categoria de estrés crénico continuo. Asi mismo, si la lesion
ha sido adquirida en un accidente, al alto estrés asociado se le puede sumar el estrés de haber vivido un
suceso potencialmente traumatico, lo que dificulta su proceso de aceptacidn y confrontacién de la lesidon

medular.

Podemos considerar el afrontamiento como una respuesta humana para manejar el estrés y responder de
una mejor forma ante los cambios del entorno, entendiendo la adaptacidon (en términos de supervivencia)

como su fin.

El estrés estd compuesto por dos componentes: el distrés (estrés negativo) que nos bloquea delante de una
situacion, dificultando la respuesta a esta, y el estrés (estrés positivo), que nos motiva a responder satisfac-

toriamente a las situaciones planteadas por el entorno.

Desde el modelo cognitivo del estrés se defiende que las estrategias de afrontamiento tienen dos funcio-
nes principales en las situaciones estresantes: por un lado, la resolucién de problemasy, por otro, el control

emocional.

La funcién de regulacidn emocional incluye los esfuerzos por modificar el malestar y gestionar los estados
emocionales evocados por el acontecimiento estresante para que no nos repercuta negativamente. En tér-
minos generales, estos objetivos se pueden conseguir clarificando y reevaluando cognitivamente el suceso
perturbador o potenciando la capacidad de observar la situacién de una forma mas amplia, atendiendo

selectivamente a aspectos positivos de uno mismo o del entorno.

Es importante poder realizar evaluaciones multidimensionales que observen las respuestas conductuales
y fisioldgicas de la persona para poder comprobar su capacidad de afrontamiento. Esta informacion puede

extraerse mediante diferentes fuentes: autoinformes, entrevista y observacion, entre otras.

La depresion, es el indicador de adaptacion mas frecuente en psicologia de la rehabilitacion. También es el

mas utilizado en el estudio del afrontamiento de la lesion medular.

En el area de la salud, son multiples las evidencias que refieren la importancia de las estrategias favorece-
doras del control. Las estrategias centradas en la resolucién de problemas y las estrategias cognitivas con
alto componente de accidn parecen ser de especial relevancia en el entorno rehabilitador, en la linea de los

resultados encontrados en el afrontamiento de las enfermedades crénicas.
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Por el contrario, el fatalismo, el escape y la evitaciéon se relacionan con una mayor depresion y estrés perci-
bido en las personas con discapacidad y una menor sensacién de control de la situaciéon. La busqueda de
informacién y el apego a la vida se relacionan con una mayor adaptacién, mientras que la desesperaciény

el inconformismo van unidos a una mayor ansiedad.

La emocidn puede deberse a la mayor influencia de las variables de personalidad, mientras que el afronta-

miento centrado en el problema esta mas influenciado por factores situacionales.

El fuerte componente situacional de las estrategias de afrontamiento al sefalar que en las situaciones de
desafio se emplean principalmente las estrategias racionales, el pensamiento positivo, la fantasia, la auto-
culpa, la contencidn, la autoadaptacion y el sentido del humor. Las situaciones de amenaza se caracterizan
por la presencia de fatalismo, el pensamiento desiderativo y la busqueda de ayuda, mientras que, ante la

pérdida, se ponen de manifiesto las creencias religiosas y la expresidn de sentimientos.

Un factor que parece especialmente relevante, por sus claras implicaciones en el drea de la salud y de la re-
habilitacion, es la posibilidad de modificar la situacién. Asi, hay evidencia de que ante situaciones percibidas
como susceptibles de cambio, las personas utilizan mas el afrontamiento centrado en el problema, mientras
gue ante aquellas situaciones que no permiten el cambio se utilizan mas las estrategias centradas en la

emociény la revaloracién cognitiva para minimizar la amenaza.

En relaciéon con las caracteristicas de la situacion estresante, se reconoce el papel que juegan las experien-
cias similares previas, tanto de la persona como de sus seres cercanos. Se considera que la persona estd mas
preparada para enfrentarse al estrés cuando ya ha tenido experiencias semejantes, siempre y cuando no se
repitan en una sucesion bastante rapida e intensa, atribuyendo al afrontamiento eficaz un efecto protector
o inoculador para futuras situaciones. También puede ocurrir, sin embargo, que la experiencia de situacio-
nes estresantes previas produzca una sensibilizacion emocional y conlleve la utilizacion de estrategias de

afrontamiento inadecuadas.
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7 estrategias de afrontamiento generales para manejar la enfermedad

MINIMIZAR LA BUSCAR
GRAVEDAD DE INFORMACION
LA CRISIS
BUSCAR APRENDER LOS
APOYO PROCEDIMIENTOS
RELACIONADOS
CON LA
ENFERMEDAD
PLANTEARSE ANTICIPAR
METAS UNA VARIEDAD
ESPECIFICAS DE
RESULTADOS
POSIBLES
BUSCAR
SIGNIFICADO
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Tareas relacionadas con la enfermedad

El manejo del dolor, de la discapacidad y de otros sintomas, el manejo de los estresores derivados del
entorno hospitalario y los tratamientos, y el desarrollo y mantenimiento de relaciones interpersona-

les con el personal sanitario.

Tareas generales

El mantenimiento del equilibrio emocional, de una autoimagen satisfactoria, del sentido de compe-

tencia personal y de las expectativas de control; el mantenimiento de las relaciones sociales con la

familiay las amistadesy la superacién de la incertidumbre ante el futuro.

Una variable de especial interés en el estudio del afrontamiento en el drea de la salud es el manejo
de la informacion, la existencia de diferencias individuales en el afrontamiento de la informacién y de
sus implicaciones sobre cuestiones clave, como qué informacién dar y cudndo comunicar. El conoci-
miento de la cantidad de informacidn que un paciente prefiere recibir es de gran importancia para el
equipo médico y ayuda a responder a las necesidades individuales de informacién. De ahi se deriva
la relevancia de explorar las estrategias individuales de busqueda o evitacién de la informacién como

herramientas para afrontar el estrés en los pacientes.

Aunqgue introducen la idea del estrés asociado a la discapacidad y la importancia de los factores
ambientales y sociales para su adaptacion, aplican una concepcidon del afrontamiento inadecuado y
alejado de la concepcidn actualmente aceptada. Tres tipos de afrontamiento:

1) el engafio, caracterizado por estrategias como la represién, la proyecciéon y el desplazamiento;

2) la sustitucion, que incluye la compensacion y la formacioén reactiva, y

3) la evitacidn que hace referencia a la utilizacidn de |la fantasia y la regresion.
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Técnicas de autocontrol emocional

La intervencién psicolégica puede tener por objetivos:

Reestructurar las cogniciones distorsionadas y mo-
dificar los aspectos atencionales.

Reducir la ansiedad y aumentar la percepciéon de
control (relajacién, biofeedback).

Disminuir las conductas de dolor y aumentar las
conductas incompatibles.

Intervencion familiar para disminuir las conductas
contingentes que puedan reforzar el dolor.

Algunas de las técnicas que mejor funcionan con personas con lesion medular son:

Relajacién progresiva:

La respiracion progresiva consiste en respirar a la vez que vamos tomando consciencia de los

diferentes musculos que tenemos activados y tensados para ayudar a su distension. Como su
nombre expresa, la persona debe ir tensando y posteriormente destensando los diferentes gru-
pos musculares (brazos, dedos de la mano, torso, cuello, musculos de la cara) para asi alcanzar

una mayor relajacion.

Respiracion:

la respiracion es una de las técnicas mas universales y que mayor modificacién y adaptacion

ofrece. Cuando la persona presenta un alto nivel de activacion fisiolégica, emocional o mental,
puede desde realizar una simple respiracién intentando alargar la inspiraciény la expiracién para
conectar de una mejor forma con el momentoy ayudar al cuerpo a relajarse. Asi mismo, también
podemos incluir tiempos para potenciar la capacidad de relajacion (respirar en 3 tiempos, sos-

tener el aire en 4 y soltar en 4) por ejemplo, y variar en funcién de la necesidad o la capacidad.
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Meditacion:
Las técnicas de meditacién incorporan la respiracidon y centrar la atencién como formas de relajar
nuestra mente y eliminar el flujo de pensamientos diario que nos rodea. También nos ayuda a

potenciar nuestra capacidad de gestion de emociones negativas, del estrés y el malestar.

Imaginacion:

El entrenamiento en imaginacién consiste en imaginar situaciones que nos generan malestar,
dificultad, poder conectar con ellas para normalizarlas y/o imaginarnos cémo de una forma rea-
lista podemos resolverlas. Es una técnica que potencia la meditacidny la exposicidn a situaciones

potencialmente estresantes sin tener que exponernos de forma fisica.

Deteccién del pensamiento:

La deteccién de pensamientos es la capacidad de tomar consciencia de aquellos pensamientos
gue nos generan malestar (tristeza, bloqueos, ansiedad, de critica o estrés, entre otros) para po-
der aprender a gestionarlos a través de seleccionar otros pensamientos mas positivos para noso-
tros y evitar los negativos. Esta técnica requiere de la utilizaciéon previa de otras técnicas como la

de refutar esos pensamientos previamente.

Rechazo de ideas irracionales:

El rechazo de ideas racionales es una técnica muy ligada a otras técnicas cognitivas que consiste
en detectar ideas irracionales (cuya expectativa, miedo, critica o situacién no es real, sino que se
ha sobredimensionado en nuestra mente) y cuestionarlas objetivamente para asi poder recono-
cerlas como irracionales y por tanto, no tomarlas como veridicas. Entender estos pensamientos
como irracionales nos permitird poder rechazarlos y construir pensamientos positivos alternati-

VoS, Una capacidad que puede desarrollarse.

Entrenamiento asertivo:

La asertividad es la capacidad de expresar nuestra opinién, necesidades, emociones, sentimien-
tos y pensamientos, respetdndonos tanto a nosotros/as mismos/as como a las demas personas.
Es decir, comunicarnos de forma no agresiva o defensiva, sino de forma tranquila y abierta. El en-
trenamiento asertivo permite a la persona aprender a potenciar su capacidad asertiva para poder
mejorar sus situaciones comunicativas, disminuir estrés, ansiedad o miedo, a la vez que potenciar

la relacién con las personas.
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La sexualidad en las
personas con lesion medular

La relacién lesién En la funcion sexual de las personas con lesién medular entran
medular \'/ sexualidad es en juego numerosos factores, como por ejemplo:
un tema complejo que - Lasincronizacion de los componentes cerebrales.
es necesario abordar - Laintegridad de las estructuras anatdmicas de los 6érganos
desde una perspectiva genitales.
muItidiscipIinar . El componente psicolégico presente en toda actividad

sexual y afectiva.
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Afectacion de la funcion sexual de la mujer

Una lesidn en la médula espinal cambia muchas partes del cuerpo. Esto es especialmente cierto para aquellas
partes del cuerpo que se encuentran en o por debajo del nivel de la lesién. Una lesion medular puede cambiar
la forma en que funcionan su vejiga y sus intestinos. Es muy probable que su lesion medular también haya cam-
biado su funcidn sexual. Esto puede significar cambios en la sensacién y en la capacidad de lograr un orgasmo.
Inicialmente, también hay cambios en su periodo menstrual, los cuales pueden conducir a preguntas sobre su

capacidad para tener hijos y a sentir una gran incertidumbre o miedos

Tener relaciones sexuales después de una lesién en la médula espinal se parece mucho a tener relaciones por pri-
mera vez, nuevamente. Las personas que se acercan al sexo con una mente abierta y dispuestas a experimentar
para averiguar qué funciona y qué no funciona después de su lesion, tienden a tener mas éxito y a informar sobre

mas satisfaccion.

Muchas partes de su cuerpo pueden sentirse bien y brindar una respuesta sexual placentera. Estas areas del
cuerpo se denominan zonas erdégenas y no son soélo el area genital. Utilizar todos sus sentidos también puede
resultar util. En vez de concentrarse en lo que el cuerpo puede hacer o no, intente experimentar con todos sus

sentidos.

Es posible que se necesite un periodo prolongado de juego previo antes del orgasmo, pero el orgasmo aun es
posible. Se ha descubierto en estudios que el 52% de las mujeres con SCI pudieron lograr orgasmos. El orgasmo

y la lubricacién dependen del nivel de la lesidon y de si la lesidn es completa o incompleta.

Normalmente, su vagina se humedece para hacer que la relacién sexual sea mas facil. Esto se conoce como lubri-
cacioén. Sus senos también se volverdn mas sensibles y sus pezones se pondran erectos. Después de una lesién en
la médula espinal, es posible que su vagina se lubrique menos; a algunas mujeres les lleva mas tiempo lograr que
se produzca la lubricacion. Se puede agregar lubricacidon usando un lubricante a base de agua que no contenga

derivados de petrdleo.

Algunos lubricantes a base de agua contienen glicerina, lo cual hace que tengan un sabor dulce pero a veces

pueden producir infecciones vaginales por hongos.

Los lubricantes de silicona son otra opcién, duran mas y generalmente dan una sensacion mas natural, son me-
Nos pegajosos y pueden usarse con menos frecuencia. Los lubricantes de silicona no tienen buen sabor y no de-
ben usarse con juguetes sexuales de silicona dado que pueden adherirse/pegarse a los juguetes. Ambas son op-

ciones disponibles de venta libre. Usar un lubricante también ayudara a evitar la irritacion de los tejidos vaginales.

No se recomiendan los lubricantes a base de aceite, como por ejemplo el aceite o la locién para bebés, dado que
pueden causar infecciones vaginales por bacterias, infecciones en el tracto urinario y pueden hacer que los con-

dones fallen.

Todos estos cambios en la funcidn sexual dependen del nivel de su lesidon y de cudn completa sea ésta. La funcién

de cada persona es Unica y puede no adecuarse a las descripciones anteriores.
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Afectacion de la funcidon sexual del hombre

Las erecciones son una combinacién de estimulacién nerviosa (tacto) y de respuesta vascular (flujo sanguineo).

Los cambios en la funcion sexual dependen del nivel de la lesion y de si la lesién es completa o incompleta. La
funcién de cada persona se verd afectada de distinta forma, por eso es importante conocer los elementos basicos

sobre cdmo suceden las erecciones.
Tipos de erecciones:

Psicégena:

Este tipo de ereccidn puede provenir de visiones, sonidos o pensamientos que son excitantes. Para muchos hom-
bres, después de una lesion medular, tener una ereccién con tan solo pensar en algo sexy puede no funcionar tan
bien. Esto se debe a que el drea de la médula espinal responsable de las erecciones psicogénicas se encuentra
ubicada en la T11 y debajo. Con una SCI por encima de este nivel, el mensaje de su cerebro no puede llegar a la

parte dafiada de su médula espinal.

Para muchos hombres que podrian tener una ereccién psicogénica, el pene con frecuencia se vuelve mas largo
y lleno, pero es posible que no esté todavia lo suficientemente rigido para el acto sexual. Preste atencién a qué es

lo que causa que tenga una ereccioén. Podria resultar Util en el futuro.

Reflexégena:

También se la llama ereccidn espontanea o por reflejo. Este tipo de ereccidn proviene de la estimulacion o el
contacto fisico de su pene o de sus genitales. Tocar, acariciar o manipular el pene puede producir esta respuesta.
La capacidad de tener una ereccién por reflejo es controlada por los nervios que se encuentran en la parte mas
baja de la médula espinal (S2-3-4). Las erecciones por reflejo provocadas por el tacto son posibles en la mayoria
de los hombres con una lesién en T10 o por encima de la misma. Las erecciones psicégenas provocadas por pen-

samientos, visualizaciones o sonidos generalmente no son posibles.

Algunos hombres con lesion medular pueden notar una ereccién al cambiarse el catéter, al higienizar sus geni-
tales o cuando se suben la ropa o suben las cobijas sobre su cuerpo. Esta estimulacion del pene puede producir
una ereccién aun cuando esa no sea la intencidn. Las erecciones por reflejo a veces pueden ser breves y pueden

producirse en momentos inconvenientes.

Espontanea/nocturna:

Si alguna vez se ha despertado con una ereccién durante la noche o temprano por la mafiana sin estimulacién,
ha tenido una ereccion espontanea. Esto puede ocurrir durante el suefo o cuando su vejiga esta llena. En los
hombres que no experimentan disfuncion eréctil esto puede ocurrir 3-5 veces por noche, en promedio. Es posible
que algunos hombres, después de una lesién medular, tengan erecciones espontaneas durante la nochey/oen la

mafana. Dependiendo de cuanto dure la ereccién podra determinar su utilidad para la actividad sexual.
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Al igual que muchas otras funciones, la eyaculacién se ve afectada por las SCI. El proceso de eyaculacién es aun

mas complejo que una ereccidn. Muy pocos hombres con una lesién medular completa tienen eyaculaciones.

Algunas veces, la lesion de la médula espinal evita que el cuello de la vejiga se cierre y el semen pasa a la vejiga en
vez de salir por el pene; esto se denomina eyaculacion retrégrada. La eyaculacion retrégrada no provoca ningdn

dafoy el semen sale junto con la orina.

Se desconoce su capacidad especifica para tener un orgasmo después de una lesion medular, pero muchas per-
sonas informan que tienen alguna forma de orgasmo después de la lesidon. Realmente queda en usted explorary

averiguar cOmo se siente o cdmo reacciona su cuerpo.

Existen muchas partes del cuerpo que pueden sentirse bien y brindar una respuesta sexual placentera. Estas
areas del cuerpo se denominan zonas erégenas y no son sélo el drea genital. Utilizar todos sus sentidos también
puede resultar Util. En vez de concentrarse en lo que el pene puede hacer o no, intente experimentar con todos

sus sentidos.
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Diferencias en variables
psicolégicas segun
perspectiva de género en las
personas con lesion medular

La investigacién La lesién medular es una de las discapacidades mas graves que
cientifica se ha centrado pueden afectar a la vida de una persona. Esta discapacidad
preferentemente en afecta tanto a hombres como a mujeres, aunque las tasas de in-
el varén con lesién cidencia son superiores en el caso de los varones; la proporcidn
medular, en detrimento en cuanto a género se estima en 3.8/1, proporcién que se reduce
del estudio de las en los mayores de 50 afos debido a la incidencia de lesiones no

necesidades médicas traumaticas con el paso del tiempo y al aumento de la edad.

y psicosociales de las

mujeres con lesion Esta mayor tasa de incidencia y prevalencia en los varones es
medular uno de los motivos por los cuales la investigacion cientifica se ha

centrado preferentemente en el varén con lesién, en detrimento
del estudio de las necesidades médicas y psicosociales de las

mujeres con lesidn medular.
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Este escaso interés cientifico contrasta con la relevancia y remarcada necesidad social y de una atenciény
perspectiva social y de trabajo que tenga en cuenta las necesidades especificas de las mujeres con discapa-
cidad, generando un conflicto entre las necesidades no resueltas, su invisibilizacién y el enfoque masculino

de los estudios.

Esta situacion genera una doble discriminacidon a la que se enfrentan las mujeres con discapacidad fisica, en

primer lugar, por el hecho de ser mujeresy, en segundo lugar, como personas con discapacidad.

La persistencia de mitos, estereotipos y falsas creencias, asi como conductas y comportamientos paterna-
les, sobreprotectores y limitantes (ya sea conscientemente o no) gjercidos desde una socializacién patriar-
cal, genera en una sociedad consumista y patriarcal como la actual la proyeccién de una imagen mas ne-
gativa y peyorativa de estas mujeres, quienes sufren la discriminacién en sus propias pieles. Se las compara
con otras mujeres sin discapacidad, como con sus pares con discapacidad varones, y se encuentran con
ambitos en los cuales su figura no esta visibilizada, adaptada o con la propia y directa exclusién de ambitos

tan diversos como el social, laboral, educativo, sanitario, etc.

En funcion del nivel al que se encuentra la lesién de las mujeres en la médula espinal, hay estudios que
encuentran diferencias en el estilo de afrontamiento de este, asi como en la afectacidon traumatica. Hay
estudios que manifiestan que las mujeres que padecen de lesién medular a nivel cervical son las mas ex-
trovertidas y presentan niveles mas bajos de angustia emocional. En la misma linea, otro estudio manifiesta
gue las mujeres con tetraplejia manifiestan menos sentimientos de estrés postraumatico que aguellas con

niveles mas bajos de lesién.

Otro factor que ha sido estudiado en la bibliografia que se encuentra sobre mujer y lesién medular, es el
aflo de adquisicién de la lesion medular. Las mujeres que puntdan mas alto en depresidén son mujeres que
adquieren la lesion medular después de los 30 anos. Esto puede ser debido a que las mujeres mas jévenes
encuentran mas recursos para afrontar la nueva situacién de discapacidad y, por tanto, presentan niveles

mMas bajos de depresidn que aquellas que adquieren la lesidn medular con mas de 30 afios.

Dada la abundancia de falsos estereotipos y mitos relacionados con el tema, las mujeres con lesion medular
no siguen un patrén fijo de adaptaciény, por supuesto, no todas las consecuencias de la lesidn implican una

patologia psicoldgica.

El estudio de las estrategias de afrontamiento desde la perspectiva de género también ha sido frecuente-
mente obviado, si bien es cierto que en los Ultimos afos han aparecido varias publicaciones que evallan el

afrontamiento en mujeres con lesién medular.

Los resultados de estos trabajos muestran que las relaciones sociales establecidas antes de la lesion dis-
minuyen y terminan desapareciendo, sin embargo, posteriormente las mujeres con lesion medular suelen
desarrollar relaciones nuevas y gratificantes. Por otra parte, interesa destacar que en la mayoria de las in-
vestigaciones revisadas el afrontamiento personal resulta un predictor fundamental del ajuste psicoldgico,
y se enfatiza su importancia en los tratamientos y programas de rehabilitacién de las personas con lesiéon

medular.
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Estos estudios son planteados desde un pensamiento patriarcal centrado en el hombre (como ser racional,
independiente y vinculado al espacio publico) y que observa a la mujer (como ser emocional y cuidadoray
vinculada al espacio privado) como un ser vulnerable. Asi, los resultados plantean la enorme necesidad de
la aplicaciéon de la perspectiva de género en los estudios, en la sociedad y en campo de trabajo y atenciéon
al colectivo. La necesidad de visibilizar a la mujer con discapacidad fisica y su realidad (sus preocupaciones,
sus necesidades, etc.) puesto que mantener la perspectiva actual (falocéntrica) sélo comporta el manteni-

miento y continuacién de la discriminacién, invisibilizaciéon y desempoderamiento de la mujer.

Pese a que estos estereotipos de género relacionados con el colectivo de mujeres con discapacidad en ge-
neral,y con las mujeres con lesién medular en particular, no cuentan con apoyo empirico, son ampliamente
aceptados socialmente y generan lugar a situaciones de discriminacion y exclusién. También plantean una

gran dificultad, necesidad no resuelta y malestar entre las mujeres con discapacidad fisica y lesion medular.

Asi mismo, también es importante clarificar, conocer y abordar los malestares que presentan los hombres
al no conectar con los estereotipos masculinos, que tampoco tienen en cuenta la discapacidad fisica, esta-

bleciendo una normalidad que no encaja con la realidad diversa en la que vivimos.

Por ello, la atencidn a las personas con lesién medular debe tener en cuenta las diferentes realidades que
viven hombres, mujeres y personas no binarias para poder abordar la situacidn de la persona de una forma
mas integral, transversal y poderle acompafar en su camino al bienestar. Pero para ello, necesitamos ver,
escuchar y mentalizar la lesién medular, normalizarla e incluirla en los proyectos sociales, comunitarios, la-
boralesy en el resto de los ambitos. Romper con las desigualdades socialesy culturales, resignificar los con-

ceptosy buscar nuevas formas de cumplir con los derechos de las personas con lesién medular (ONU, 2006).
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