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En el pasado se presuponia que las personas con lesion medular ni eran capaces de
tener relaciones sexuales, ni estaban interesadas en ello. Hoy en dia sabemos que no
es verdad. Progresivamente se va aceptando que la sexualidad, el matrimonio y la
capacidad de ser fértiles, pueden ser parte de la vida de cualquier persona con lesion

medular.

La extensa bibliografia sobre sexualidad y fertilidad de las personas con lesion
medular, describe y aborda las posibles alteraciones y disfunciones que presentan los
varones. Son pocos los estudios sobre la sexualidad de las mujeres con discapacidad
fisica en general, y menos los especificos sobre mujeres con lesion medular. Algunas
de las razones que pueden explicar este déficit son que representan un pequefio
porcentaje del colectivo, o que no presentan alteraciones fisiologicas importantes que
les impidan poder mantener relaciones sexuales y tener hijos. No obstante, las
consecuencias de una lesién medular hacen que la mujer viva la sexualidad de forma
diferente, por lo que creemos necesario abordar el tema, asi como dar a conocer

investigaciones que se han realizado en este ambito.

A lo largo del articulo hablaremos de la importancia de la sexualidad y la
maternidad, considerandolas opciones reales en el proceso de integracion social de la
mujer con lesion medular; describiremos los aspectos organicos y fisiolégicos que
varian en la mujer tras adquirir una lesion de este tipo, asi como sus posibles
repercusiones en las relaciones sexuales, el embarazo y el parto; sefialaremos algunos
aspectos psicoldgicos que puedan afectar en este sentido y por Gltimo, resumiremos

algunos estudios interesantes, especificos sobre mujeres con lesion medular.

Para finalizar este recorrido por la realidad de la sexualidad y maternidad de las
mujeres con lesion medular, hemos incluido algunas sugerencias, asi como apuntado
diversas lineas de investigacion en las que creemos hay aun mucho camino por

recorrer.



Importancia de la sexualidad

La sexualidad es algo inherente al ser humano puesto que nacemos con la necesidad
primaria de contacto corporal placentero. Todo ser humano es un “ser sexuado”. En
este sentido, debemos dar importancia a la actividad afectiva y sexual (Lopez, 2002).
Entonces, ¢no deberia ser éste un aspecto importante en el proceso de rehabilitacion

de las personas con lesion medular?

La mayoria de la poblacion con lesion medular se encuentra en el tramo de edad
joven-adulta, cobrando el tema de las relaciones sexuales un especial interés. Muchos
de ellos no tienen pareja, algunos no la han tenido y la mayoria no estan casados, por
lo cual son frecuentes preguntas del tipo: "¢ Quée hago para conseguir una pareja?" o

"¢Voy a poder formar una familia?".

Aungue son mas los hombres con lesiébn medular que las mujeres, mas 0 menos
cuatro hombres por cada mujer, y las disfunciones de éstos sean mas importantes que
los posibles problemas de ellas, creemos que es de suma importancia tratar por

separado los aspectos que cambian en la sexualidad y maternidad de la mujer.

La sexualidad de las personas con discapacidad ha sido tradicionalmente un tema
tabu, oculto, del que poco se sabe. Es mas, las mismas personas con discapacidad a
veces desconocen su potencial sexual y puede que por esta razon no le presten
importancia o aparten esta faceta de sus vidas. En contra de los mitos y falsas
creencias que puedan dar a entender que las mujeres con discapacidad son asexuales,
estd la realidad de que pueden tener las mismas necesidades y deseos sexuales que

aquellas sin discapacidad; no son asexuales.

Cuando alguien adquiere una lesion medular, las preocupaciones sexuales son parte
de una amplia gama de otras inquietudes como son su salud, aspectos econémicos,
familiares, laborales, etc. De ahi que el tema de la sexualidad sea un punto relevante
dentro del proceso de rehabilitacion integral y que también sea necesaria la creacion
de programas de reeducacion sexual, para que estas personas aprendan a admitir y a

convivir con su “nuevo modelo de sexualidad”.



Aspectos organicos y alteraciones fisioldgicas

La mayoria de las discapacidades fisicas no tienen impacto fisiolégico en la
capacidad de la mujer para involucrarse y disfrutar del sexo. No obstante, algunas si.
Las mujeres con Esclerosis Multiple pueden tener dificultades para experimentar el
orgasmo debido a que suele presentarse un adormecimiento parcial de los genitales y
su estimulacion puede ser desagradable o dolorosa. Estos efectos a veces cambian
con el tiempo, es decir, la respuesta sexual puede ser imposible durante varios meses
y placentera por varias semanas (Masters y Johnson, 1998). Casi un tercio de las
mujeres que padecen Diabetes tienen problemas para alcanzar el orgasmo tras los
cuatro o seis afios de curso de la enfermedad. Tanto el Desorden por Déficit de la
Atencion (DDA), como el Desorden por Déficit de la Atencidon e Hiperactividad
(AD/HD) pueden provocar dificultades para alcanzar el orgasmo debido a la falta de
concentracion, impulsividad, y desasosiego. A veces, no mantienen la mente
enfocada en la estimulacion sexual el tiempo suficiente como para que experimenten
el orgasmo. En todos los casos es necesario un equilibrio hormonal, que permita
tener una buena respuesta sexual. Tampoco debemos olvidar que algunos
medicamentos pueden tener efecto sobre la sexualidad y que, en ocasiones, las
personas con discapacidad toman mas medicamentos (antiespasticos, antidepresivos

triciclicos, sedantes, analgésicos etc.) que otras personas.

En la lesion medular se produce una desconexion en el Sistema Nervioso Central
que trae consigo diferentes consecuencias. Estas alteraciones van a depender del
nivel de lesion, del grado de afectacion y extension, asi como de posibles
complicaciones que pueden aparecer en la evolucion de la misma. No obstante, se
puede decir que hay ciertas secuelas tipicas en las lesiones medulares que, en mayor
o0 menor medida, afectan a la actividad sexual y a la posible maternidad. Se trata de la
paralisis motora voluntaria y la abolicion de la sensibilidad de la zona infralesional,
asi como trastornos de la funcion vesical, gastrointestinal y sexual. Estos signos o
sintomas traen consigo ciertas complicaciones que hay que prevenir y cuidar para
evitar complicaciones en la fase cronica de la lesion: espasticidad, quemaduras,

Glceras por presion, fracturas, dolor, incontinencia, etc. No son muchas las



alteraciones o precauciones que hay que tener, pero es importante informar de ellas

tanto a las mujeres con lesion medular como a las personas de su entorno inmediato.

En la mujer con lesion medular, las alteraciones mas relevantes relacionadas con su
funciéon sexual y su posible maternidad son: disminucion de la capacidad de
lubricacion y concienciacion orgasmica, dificultad para llegar al orgasmo si la lesion
es completa y se sita por encima del segmento lumbar L2 (algunos autores
defienden la percepcion orgasmica genital en niveles altos), asi como los especiales
cuidados que deben tener a lo largo del periodo de gestacion y en el parto. La
fertilidad de la mujer con lesién medular, asi como la libido y su capacidad para dar a
luz, no esta disminuida después de la lesion (Sanchez Ramos y De Pinto, 2000)

Es normal que tras la lesion, en el periodo agudo, se produzca una fase de amenorrea
transitoria, de duracion irregular entre 0 y 6 ciclos. Debido a ello es recomendable
asegurarse de la existencia 0 no de un embarazo. Una vez recuperada la

menstruacion, recupera también la capacidad normal de engendrar hijos.

Entre los métodos anticonceptivos, el mas eficaz, seguro y econdémico es el
preservativo lubricado. Debido a la falta de sensibilidad, los dispositivos
intrauterinos (DIU) -aunque podrian ser utilizados- van a necesitar una revision
frecuente y sobre todo observar cambios en el flujo vaginal, ya que podrian producir
complicaciones que la persona no detectaria. Los diafragmas son dificiles de aplicar,
aunque podria ser realizado por su pareja, sin embargo, la falta de tono en la
musculatura pélvica puede alterar su posicion. No se recomiendan los
anticonceptivos orales debido al riesgo de provocar tromboflebitis y otras

complicaciones que pueden derivarse de ellos.

Después de la lesion, la capacidad de lubricacion vaginal se puede perder, siendo

recomendable en esos casos la utilizacion de lubricantes vaginales.

Para muchas mujeres con lesién medular, el cambio o pérdida de la sensacién genital
es uno de los impactos mayores tras la lesion. Adn asi, la incontinencia urinaria

puede que sea la mayor razon para restringir, y a veces evitar, las actividades



sexuales. En este sentido, son interesantes los resultados de un reciente estudio en el
que se destaca que del conjunto de la poblacion general con incontinencia urinaria, el
30% de mujeres con pareja y el 34% de éstas sin ella, no tienen relaciones sexuales
debido a este problema (Uribe, 2002).

La mujer con lesion medular puede tener un embarazo y parto normales. Para ello es
necesario que los profesionales conozcan las posibles complicaciones: incremento de
infecciones de orina, aumento de la espasticidad, mayor riesgo de Ulceras por
presion, aumento del estrefiimiento, incremento de anemias, problemas respiratorios

en lesiones altas, complicaciones tromboembodlicas, etc.

La incidencia de prematuridad en estos embarazos es alta, casi un 35%, por lo que se
recomienda controles ginecoldgicos frecuentes y realizar el parto en un hospital que
tenga todo tipo de servicios. Previo al parto se debe valorar el nivel, grado y
extension de la lesion, el grado de espasticidad, la musculatura abdominal activa, las
limitaciones articulares, asi como el riesgo de disreflexia autonomica. En lesiones
altas, se debe ingresar y monitorizar a la paciente a partir de la semana 32 y en los
casos de riesgo alto, incluso antes. En ausencia de contraindicaciones, el parto debe
ser por la via vaginal y debe utilizarse algin tipo de analgesia y/o anestesia para
evitar problemas. En Estados Unidos, el porcentaje de cesareas en pacientes con

lesion medular es alto, alcanza el 43%. En Espafia carecemos de datos.

Respecto al post-parto, se debe tener especial cuidado con la zona perigenital,
reeducar los esfinteres, y prestar especial atencion a la posible aparicion de una

depresion post-parto ya que este colectivo presenta un gran riesgo de padecerla.

En los dltimos afios ha incrementado el nimero de mujeres que, en edad
reproductiva, adquieren una lesion medular. Anualmente, solo en Estados Unidos,
3000 mujeres en edad fértil sufren una lesion de este tipo. En Espaiia, el 20% de las
personas con lesién medular son mujeres, representando entre 160 y 200 nuevos
casos cada afio (Mazaira y col., 1999). Estas cifras justifican por si mismas la
necesidad de estudios.



Aspectos psicoldgicos relacionados con la sexualidad

El mero hecho de tener una discapacidad puede ser una razon para experimentar

déficits en las relaciones interpersonales y agudizarse en las de indole sexual.

Entre las alteraciones que se producen en la mujer con lesion medular, tienen gran
importancia las de origen psicolégico, ya que aunque permanece el deseo sexual tras
la lesion, la baja autoestima o la no aceptacion de su imagen corporal hace que sea

menos frecuente que busque relaciones personales y sexuales.

La mayoria de las lesiones medulares son adquiridas, situacion que puede provocar
en la persona un estado de depresion derivado de la misma lesion y las circunstancias
que la acompaiian. Este periodo depresivo puede traducirse en ausencia de deseo

sexual.

La pérdida de sensibilidad y falta de movilidad van a cambiar por completo la
vivencia de la actividad sexual. Para poder tener concienciacion orgasmica debe

aprovechar las zonas erégenas que alin conservan sensibilidad.

La actitud de la mujer hacia las relaciones sexuales puede verse afectada por:

- El cambio de imagen sufrido tras la lesion.

- Algunas de las actitudes de la sociedad: mitos y falsas creencias.

- La actitud que ella misma tenga hacia la sexualidad y la idea que pueda
tener como ser sexuado, autodevaluandose por la nueva situacion.

- Las caracteristicas de personalidad de la mujer con lesion medular: a
veces existe falta de autodeterminacion o baja autoestima, que en la
mayor parte de los casos son provocados por mantener un lugar de control
externo, debido a la dependencia.

- La incontinencia urinaria produce una carencia de autoestima
determinante para la pérdida de interés por el sexo. El temor a ser
rechazada y el no considerarse sexualmente atractiva, por causas como no

poder vestir con ropa ajustada ni de colores claros, debido a la utilizacion



de absorbentes o al temor a las pérdidas, son algunas consecuencias de la
propia incontinencia.

- La menor habilidad para vestirse, desvestirse, adoptar posiciones, etc.
(Hammond y Burns, 2000).

En general, la mujer parte de un modelo de sexualidad menos genitalizado que el
varon, basado en la comunicacién, la ternura, las caricias y el juego erético, etc; y
debe aprovecharlo para disfrutar de su nuevo modelo de sexualidad (Sanchez Ramos
y De Pinto, 2000)

Estudios sobre sexualidad y maternidad en mujeres con lesion medular

Cabe sefalar que la mayoria de los estudios se estan realizando en Estados Unidos,

pudiéndose considerar generalizables a la poblacion femenina con lesién medular.

- En encuestas realizadas en la década de los 80, se constataba como las mujeres
solteras o sin pareja en el momento de la lesion, dificilmente mantenenian relaciones
sexuales y casi ninguna de ellas contraia matrimonio. Hoy dia, aunque las mujeres
siguen teniendo mayor dificultad, muchas de ellas mantienen relaciones sexuales,

contraen matrimonio y tienen hijos.

- Estudio sobre el impacto de la lesion medular en la distribucion de las labores del
hogar, la toma de decisiones y el cuidado de los nifios, por parte de mujeres con
lesion medular (Alexander, Hwang y Sipski, 2001). Se trata de 251 participantes
estadounidenses, de los cuales 88 eran madres con lesion medular, 46 eran sus
parejas, siendo el resto parejas de padres sin lesién medular, que formaron parte en
este estudio del que se destaca que en las familias en las que la madre tenia lesion
medular, las tareas de cuidados de los nifios y distribucion de las labores del hogar
estaban repartidas mas equitativamente que en las familias de madre sin lesion
medular. Las parejas de las madres con lesion medular no percibian la discapacidad
como un problema y las consideraban més que capaces de llevar a cabo las tareas

propias de la maternidad.



- Efectos de la lesion medular en la excitacion sexual y orgasmo de la mujer (Sipski,
Alexander y Rosen, 2001). En este estudio participaron 68 mujeres con lesién
medular y 21 sin ella, de quienes se recogié la respuesta automatica subjetiva y
genital a estimulos eréticos audiovisuales acompafiados de autoestimulacion, asi
como su capacidad de sentir un orgasmo. Se concluyé que menos del 50% de
mujeres con lesion medular eran capaces de tener un orgasmo comparado con el
100% del otro grupo. El tiempo para percibir éste fue mayor en las mujeres con
lesion, pero no hubo diferencias en la descripcion subjetiva del orgasmo entre los dos
grupos, informacion importante a ser utilizada cuando se asesore a la mujer sobre su

disfuncion medular y su potencial sexual.

- Fisioterapeutas y Terapeutas Ocupacionales como transmisores de la informacion
sobre sexualidad a las personas con lesion medular (Le Postollec, 2001). En Estados
Unidos se propone que estos profesionales deben estar preparados para proporcionar
informacidn sobre sexualidad y fertilidad, ya que son los profesionales que mas

tiempo pasan con ellos durante su periodo de rehabilitacion.

- Investigaciones en Estados Unidos versan sobre el efecto de Sildenafilo en el deseo
sexual de la mujer con lesion medular (The Miami Proyect to Cure Paralysis).

- Como trabajo de campo del proyecto de investigacion “Sexualidad y fertilidad en
personas con lesién medular” (Campo y Jenaro, 2001) se llevd a cabo un pequefio
estudio en el que se analizaron diferentes aspectos relacionados con la sexualidad y
la paternidad. Se recogieron datos sobre el nivel de informacion y utilizacion de
tratamientos, asi como la importancia que los participantes daban, tanto a las
relaciones sexuales como a la posibilidad de ser padres, antes y después de haber
adquirido la lesion. Una parte del estudio versaba sobre cambios pre-post lesion, en
cuanto al interés, actividad y satisfaccion sexual, encontrdndose un mantenimiento
del interés, una reduccién de su actividad, asi como una disminucion de la
satisfaccion. Comparando hombres y mujeres, no se encontraron diferencias en la
importancia otorgada a la sexualidad ni en la satisfaccion sexual. Sin embargo, los
hombres decian experimentar una reduccion mayor en su satisfaccion sexual después

de haber adquirido la lesion.



Conclusiones

Las alteraciones de la sexualidad pueden provocar un efecto negativo en el proceso
de integracion y mermar la calidad de vida de las mujeres con lesion medular, sin

olvidar que su actitud puede ser determinante.

Una discapacidad fisica no elimina los sentimientos sexuales o el deseo sexual. Las
personas con lesion medular experimentan los mismos sentimientos sexuales que el
resto de la poblacion. Creer que las personas con lesién medular son individuos sin

posibilidades de comunicacion sexual o ‘seres asexuados’, es un concepto erroneo.

La sexualidad es una parte importante en la vida de cualquier mujer y una prueba de
ello es el reciente desarrollo de un sistema de clasificacion internacional de las

disfunciones sexuales femeninas (Sipski, 2001).

Si preguntdramos a mil personas sobre su sexualidad, encontrariamos mil formas
diferentes de vivirla. Por lo tanto, cada persona con lesién medular tiene su propio
modelo de sexualidad. Bien a nivel individual o con su pareja, debe buscar y
descubrir queé es lo que mas le gusta hacer y como pueden encontrar la forma en que
la relacion sea lo mas gratificante posible, sin complejos ni perjuicios que les
impidan desarrollar plenamente sus necesidades de relacion y comunicacion sexual.
Las personas que tienen afectada la sensibilidad o movilidad, pueden buscar otras
alternativas para satisfacer sus necesidades sexuales, si ésa es su opcion. Las
relaciones sexuales implican mucho mas que la genitalidad, ya que nuestro cuerpo
estd cubierto de piel a la que llegan millones de terminaciones nerviosas preparadas

para recibir estimulaciones placenteras.

La mujer con lesion medular, debe intentar asumir su nueva situacion, su nueva
imagen, que su autoestima no baje, tener relaciones sociales, afectivas, sexuales y si

ella quiere, considerar la maternidad como opcion de desarrollo personal.

Con toda esta informacién nos atrevemos a sugerir la realizacion de estudios e

investigaciones, asi como la puesta en marcha de programas de reeducacion sexual.



Sugerencias

Existe la necesidad de crear programas de reeducacion sexual para mujeres con
lesion medular. Se deben enfrentar a su “nuevo modelo de sexualidad” con recursos e
informacion. Los programas y el asesoramiento deben potenciar aspectos como la
autoestima, la autoimagen y el autoconcepto. Tienen que aprender a aceptar su nueva
imagen y darse cuenta de los atractivos que pueden ayudarles a encontrar pareja.
Debemos convencerles de que puede haber personas gque se sientan atraidas por ellas,

consiguiendo relaciones sexuales placenteras (Hammond y Burns, 2000).

La manera en que la persona se perciba a si misma y la vivencia que tenga de su
sexualidad, posibilita una mejor adaptacion a su nuevo estilo de vida, repercutiendo
en forma global (Hiriart, 1999).

Propuestas de investigacion

Creemos que en nuestro pais existe la necesidad de investigar sobre muchos aspectos
relacionados con los tratados en este articulo. Como ejemplo, no disponemos de

datos ni estadisticas sobre mujeres con lesion medular y maternidad.

Existen otros temas interesantes sobre las relaciones afectivas y de pareja que
tampoco se han investigado: la duracion de la pareja, ¢se rompen con mas frecuencia
las parejas en las que la mujer tiene lesion medular, que las de mujeres sin lesion?,
¢qué ocurre cuando el miembro de la pareja que tiene lesion medular es el varon?;
los abusos sexuales y el maltrato; la prostitucion; incluso un fenémeno denominado
“Devotees”, personas que dicen sentirse atraidas por mujeres con discapacidad y que

entran en Internet para ver fotografias y estar en contacto con ellas.

En éste, el Afio Europeo de la Discapacidad, se han celebrado en Espafa el |
Congreso Internacional de Mujer y Discapacidad y el I Congreso Europeo sobre Vida
Independiente, circunstancias que deben ayudar a que los profesionales involucrados
en el mundo de la discapacidad extiendan e incrementen las lineas de investigacion
en esta materia, siendo la Unica forma de aumentar el conocimiento de todas y cada

una de las diferentes discapacidades.
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