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RESUMEN:

Los traumatismos craneoencefalicos (TCE) afectan con mayor frecuencia a
personas relativamente joévenes y constituyen una causa importante de
minusvalia neurologica persistente con diferentes grados de incapacidad.
Objetivo General: Conocer el estado de Salud Sexual de las personas con
Traumatismo Craneoencefalico Moderado (TCEM), medir su Calidad de Vida
(CV) y explorar desde la perspectiva de las personas los cambios generados
en su vida a consecuencia de la lesion.

Especificos:1) Describir las caracteristicas sociodemograficas de los
pacientes; 2) Describir las alteraciones sexuales existentes en los pacientes
que han sufrido un TCEM; 3) Analizar si existe relacién entre los resultados
obtenidos y las variables sociodemograficas (edad, sexo, nivel educativo,
convivencia); 4) Describir desde la perspectiva de las personas afectadas los
cambios producidos como consecuencia de la lesidbn en sus relaciones
interpersonales, salud sexual y CV.

Disefo: 1) Estudio exploratorio, descriptivo, transversal para medir la calidad
de vida y la funcion sexual; 2) Estudio cualitativo desde la perspectiva
metodoldgica de la etnografia enfocada.

Sujetos de estudio: Participaron 184 pacientes con TCEM pertenecientes a
las diferentes asociaciones adscritas a la Federacion Nacional de Dafio
Cerebral (FEDACE). Del total de posibles participantes, 1.310 afectados, se
obtuvo respuesta del 14,2%.

Instrumentalizacion:1) Registro de variables sociodemograficas de los
participantes. Evaluaciéon de la calidad de vida mediante el cuestionario de
salud SF36 y de las disfunciones sexuales posteriores al TCEM con los
cuestionarios EVAS-M y EVAS-H. 2). Estudio etnografico con muestreo
opinatico de varones y mujeres que padecen TCEM. Recogida de informacion
a través de grupo focal seguido de analisis de contenido tematico.

Resultados: El rango de edad oscil6é entre18 y 65 afos con un promedio de
36,61 y desviacion tipica de 11,24 afos. Los resultados de CV obtenidos a
través del SF36, muestran una puntuacién mas baja que la poblacién espafiola
de referencia en todas las dimensiones, afectando el TCEM a todas las areas

valoradas en el cuestionario. Se evidencian alteraciones en las actividades de
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la vida diaria, en el ambito de relacion personal, alteraciones conductuales y
emocionales, cambios en la propia vida y en la familia. En cuanto a las
alteraciones sexuales surgidas posteriores al TCEM, se detectan problemas
sexuales persistentes y disminucién de la frecuencia de relaciones coitales. El
55,7% de la muestra estd muy insatisfecho con su actividad sexual,
encontrando mayor satisfaccion sexual entre las personas con TCEM que no
habitan en el nuacleo familiar. El 62,3% de los varones y el 26,6% de mujeres
padecen disfunciones sexuales. Los problemas con mayor prevalencia en los
hombres son la eyaculacién precoz y disfuncion eréctil y en las mujeres los de
sequedad vaginal, la falta de excitacidén, de orgasmo y la dispareunia.

Conclusiones: Los cambios cognitivos, fisicos, emocionales vy
comportamentales que ocurren tras sufrir un TCEM tienen una repercusion
directa sobre la sexualidad. El funcionamiento, la respuesta y la expresion
sexual de estos pacientes pueden verse alterados de forma negativa. Asi
mismo estas secuelas producen un gran impacto en la CV de las personas
afectadas. Principalmente debido a las repercusiones sobre la propia vida y la
familia, la alteracién de los roles familiares y emociones, que modifican

sensiblemente y cuestionan su propia valia y sentido en la vida.

PALABRAS CLAVE: Traumatismo craneoencefalico, salud sexual,

disfunciones sexuales, discapacidad, calidad de vida.
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ABSTRACT

Traumatic brain injury (TBI) mostly affects young adults and is an important
cause of persistent neurological disability with varying degrees of incapacity.
General Objective: To assess the state of sexual health of people with
moderate brain injury trauma (MBIT) and measure their quality of life (CV).
Explore from the subjects perspective generated changes in their lives as a
result of the injury.

Specific Objective: 1) To describe patients sociodemographic characteristics;
2) To describe the existing sexual dysfunction in patients who have suffered a
(MBIT); 3) To analyze the relation between results and socio-demographic
variables (age, sex, educational level, year of injury, mechanism of injury and
regional government).4) To identify from the perspective of those affected the
possible impact of MBIT on their relationships, sexual health and CV.

Design: Exploratory, descriptive and transversal study, to measure the quality
of life and sexual function; 2) Qualitative research following an ethnographic
approach.

Study Subjects: Participants 184 patients with MBIT, patients belonging to
different associations affiliated to the National Federation of Brain Damage
(FEDACE). From a total number of 1310 potential participants, affected
response of 14.2%

Instrumentation: 1) We recorded demographic and clinical variables of
participants. CV measurements were made on SF36 health questionnaire.
Sexual dysfunction appeared after MBIT was evaluated with EVAS-M and
EVAS-H questionnaires. 2) Ethnographic study focused on opinion-based
sampling of men and women with MBIT. Data collection through focus groups
interviews followed by thematic content analysis.

Results: Age ranged from 18 to 65 years with an average of 36.61 and a
standard deviation of 11.24 years. CV results obtained through SF36 show a
lower score than the Spanish reference population in all dimensions, affecting
all areas of MBIT assessed by the questionnaire. Changes are evident in daily
living activities, personal relationships, behavioral and emotional areas,
personal and family life. Post-sexual disturbances arising after MBIT are related

to persistent sexual problems and diminished frequency of intercourse. Overall,
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55.7% of patients are very dissatisfied with their sexual activity, finding greater
sexual satisfaction among people with MBIT not living in the household. Around
62.3% of males and 26.6% of women suffer sexual dysfunction. Most prevalent
problems are premature ejaculation and erectile dysfunction in men and vaginal
dryness, lack of arousal, orgasm and dyspareunia in women.

Conclusions: Cognitive, physical, emotional and behavioral changes occurring
after suffering a MBIT have a direct impact on sexuality. Those changes may
impair in those patients sexual performance, response and sex expression.
These long term sequelae also cause a great impact on patient’s quality of life.
Mainly due to the full magnitude of personal and family changes, disruption of
family roles and emotions that significantly change and question both self-worth
and purpose in life.

KEY WORDS: Traumatic brain injury, sexual health, sexual dysfunction,

disability, quality of life.
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«A veces sentimos que lo que hacemos es tan solo una gota en el mar, pero el mar seria menos si le faltara una gota»

Madre Teresa de Calcuta.

PRESENTACION

La eleccion de un tema de estudio no es siempre facil a la hora de realizar una
tesis doctoral. Los profesionales de enfermeria, como agentes de salud,
tenemos la responsabilidad de aportar nuestros conocimientos en la practica
del cuidado, cubriendo las necesidades de la comunidad a la que atendemos y
proporcionando técnicas adecuadas para la mejora o el mantenimiento de la
calidad de vida (CV) y la salud de nuestros pacientes. Durante mis primeros
afios como enfermera asistencial, al entrar en contacto con pacientes en
diferentes momentos de su ciclo vital y de estado de salud, empecé a
interesarme por la sexualidad de las personas a las que atendia y en cdmo
desde mi profesion y desde mis conocimientos podia ayudar a mis pacientes a
resolver sus dudas o necesidades.

Cuando los usuarios ingresados durante largas estancias hospitalarias, me
solicitaban ese pequefio tiempo de intimidad, que la mayoria de veces no
existen en las frias y compartidas habitaciones de un hospital publico, empecé
a tomar conciencia de la realidad existente y de lo esencial que resultaba para
algunas personas tener cubierta esta necesidad en su vida. Emprendi una
busqueda de informacién, encontrando la Carta de los Derechos y Deberes del
Usuario redactada por la Sociedad Espafiola de Atenciéon al Usuario de la
Sanidad’ y adoptada en todas las Comunidades Autbnomas, donde se indica,
que «el paciente tiene derecho, en caso de hospitalizacion, a que esta incida lo
menos posible en sus relaciones sociales y personales». Mas tarde en un viaje
de ocio, descubri que en otros paises europeos, como los paises nordicos, esta
necesidad era contemplada y existian habitaciones en los hospitales para que
las personas con larga estancia hospitalaria pudieran tener espacios de
intimidad.

Posteriormente, mi contacto con la Asociacion Catalana de Traumatismos
craneoencefalicos (TRACE), a través de la asignatura Sexualidad vy
Discapacidad que impartia en Las Diplomaturas de Enfermeria y Terapia
Ocupacional (T.O), despertd mi interés por estos pacientes, tomando mayor

conciencia, si cabe, de lo importante que podia ser para ellos tener esta faceta
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de su vida satisfecha. Los traumatismos craneoencefalicos (TCE), suponen un
grave problema de salud publica por el numero de personas afectadas, por su
gran incidencia y prevalencia, sus prolongadas estancias hospitalarias, las
secuelas permanentes, la repercusion en su calidad de vida y la de sus familias
y los enormes costes socioecondmicos que comporta la enfermedad.

Asi mismo, los TCEM constituyen una causa importante de minusvalia
neurologica persistente, que afecta (con diferentes grados de incapacidad) a
personas relativamente jovenes, durante muchos afos, y a los que la respuesta
y la expresion sexual se les puede alterar, por las secuelas fisicas,
neuropsicoldgicas, emocionales y conductuales que afectan su calidad de vida.
Por mi condicién de enfermera asistencial y docente en las titulaciones de
Enfermeria y Terapia. Ocupacional, me encontré con una falta de estudios con
evidencia cientifica sobre sexualidad en personas con diversidad funcional y
esto, me llevo a la conviccion, de la importancia de la formacion en sexualidad
de los profesionales sanitarios, de la necesidad de desmitificar la sexualidad
como tema tabu en la discapacidad y de visualizar esta dimensién humana en
las personas con necesidades fisicas especiales para contribuir a su .mayor
calidad de vida.

En estos momentos, en los que me encuentro en la madurez de mi vida, he
llegado también a madurar estas convicciones, materializadas en la
elaboracion de esta tesis, como homenaje y contribucién en la medida de lo
posible a que todas las personas puedan disfrutar del derecho a tener una

sexualidad placentera y saludable aunque padezcan una diversidad funcional.
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«Parte de la curacion esta en la voluntad de sanar.»

Séneca

INTRODUCCION

Los traumatismos craneoencefalicos son wuna preocupacion que ha
acompafiado al hombre desde los albores de la humanidad como se refleja en
los estudios en paleopatologia y paleomedicina mediante los cuales se ha dado
a conocer un procedimiento quirurgico practicado por numerosas culturas. La
trepanacion craneal, hoy conocida como craneotomia, la intervencién
quirurgica mas antigua de la que se tiene constancia. En la antigledad esta
técnica se utilizaba en causas médicas y por cuestiones religiosas. Muchos
pueblos primitivos realizaban con fines magicos?-® perforaciones en craneos de
personas vivas, en un intento de obligar a salir a un espiritu malévolo. La
trepanacion, es una intervencién quirurgica cuyo nombre deriva del instrumento
utilizado para tal fin, el «Trépano» (Instrumento quirdrgico en forma de broca,
para perforar y realizar agujeros en el hueso), practicada como procedimiento
terapéutico desde la Prehistoria con la finalidad de aliviar la presion sobre el
cerebro en episodios de cefaleas, enfermedades mentales, epilepsias y, sobre
todo en los TCE.

Las operaciones e instrumental utilizado para la practica de esta técnica iban
variando segun la cultura y la época histérica. Generalmente, la actuacion mas
utilizada era el desprendimiento del cuero cabelludo, procediendo a
continuacion a la perforacion del craneo, limpieza de la herida surgida,
colocacion en el lugar del hueso de una placa de un metal precioso que iba
alternando (segun el periodo en el que acontecia) y finalmente se procedia al
vendaje de la herida. Los instrumentos empleados en la intervencion quirdrgica
eran trépanos, cuchillos, tumis (instrumentos en forma de T), sierras, cincel,
escoplo, martillo, piedras afiladas y pinzas, entre otros®, tal como se aprecia en
el craneo de mujer joven trepanado con silex y expuesto en el museo de

Historia Natural de Lausanne (fig.1).
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Fig.1. Craneo de mujer joven trepanado con silex, Neolitico (3500 A.C.); la cicatrizacién de los huesos indica

que la paciente sobrevivié a la operacion. Museo de Historia Natural, Lausanne. © CC-BY-SA-2.0-fr

La evidencia mas antigua de un TCE, concretamente de craneotomias, la
encontramos en los craneos trepanados mas antiguos que se conocen de la
época Mesolitica, con una antigiledad de 8.020 a 7.620 afios. En la época
Neolitica el craneo de Ensin en Alsacia con dos defectos parcialmente
cicatrizados tienen una cronografia de 5.100 +/-155 afios. También restos
neoliticos de craneos trepanados aparecieron en excavaciones realizadas en
Francia y Pert (500 A.C)°. Posteriormente se encuentran referencias escritas
en el papiro de Eduwin Smith y George Ebers, escrito por Imhotep médico del
fara6n Yoser (VII. A.C.). El papiro quirirgico de Edwin Smith, contiene 48
historias de casos, de los cuales 27 son relacionados con lesiones de cabeza,
incluyendo heridas profundas y fracturas®. En la época clasica en Grecia
diversos autores como Herofilu de Calcedonia’, Rufus de Efeso®, Aulo
Cornelius Celsus®, hablaban de las consecuencias que tenian los golpes en la
cabeza, mencionando por primera vez el concepto de hematoma epidural, pero
fue Hipdcrates (460-377 A.C)'°, el pionero en el tratamiento de lesiones de
craneo, en su tratado titulado: «Sobre heridas en la cabeza» donde propuso
una clasificaciéon de las fracturas craneales e indic6 en cuales podria estar
indicada la trepanacién. En él se observa un tipico ejemplo de como el método

hipocratico llevd a la observacion exacta de la anatomia del craneo y lesiones
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del mismo'". Galeno de Pergamo (129-210)"?, describi¢ las lesiones producidas
por un TCE y su manejo. Pablo de Egina (624-690)° hablé por primera vez de
los cambios conductuales ocasionados por un Trauma Craneal, clasifica las
fracturas de craneo y da consejos para el uso de la Trefina® (trépano en forma
de corona cilindrica utilizado para la extraccion de muestras circulares de
tejidos y huesos). En Arabia médicos de la época como Avicenna, en su
famosa obra el Canon de Medicina Avicenna (titulo original en arabe: ug .l JI
s all Al-ganun fi al-tibb)™*, Rhazes, (865-925) autor del libro Kitab al Mansuri
y el espafiol Albucasim (912-1013)14, son los primeros en utilizar el término
contusién y aconsejaban la cirugia para las heridas penetrantes del craneo. En
Europa son diversos los estudiosos de las ciencias médicas que estudian y
aportan conocimientos en las lesiones craneales, como el fraile dominico y
obispo de Cervia Teodorico de Borgognoni (mas conocido por Teodorico de
Cervia) (1205-1298), autor de Chirurgia, un tratado dedicado exclusivamente a
la cirugia, obra compuesta por cuatro libros, dedicando el Tomo I,
integramente a las lesiones de la cabeza15, Lanfranchini, autor de dos grandes
obras: «Chirurgia Parva» y «Chirurgia magna» (Cirugia menor y Cirugia
Mayor), meédico personal de Felipe | rey de Castilla (conocido con el
sobrenombre de Felipe el Hermoso), realizd aportaciones al traumatismo
craneal, describiendo como con la percusion del craneo podia diagnosticar
fracturas. Ataba una cuerda a un diente del paciente, la tensaba, la hacia vibrar
y diagnosticaba la existencia de fracturas craneales®. Guy de Chauliac (1300-
1368), escribié «La grande chirugie o Chirurgia magna» cuyas aportaciones
fueron importantes al describir el tratamiento quirurgico de lesiones craneales y
tumores, Ambrosio Pare (1510 -1590), en 1564 publicé una monumental obra
de cirugia, los «Dix Livres de la Chirurgie», en la que se describian muchas
técnicas quirdrgicas'” y Andrea Vesalio'® (1514-1564) llevd a cabo
aportaciones originales al conocimiento anatdmico y las consecuencias que
tienen los TCE, a partir de sus ilustraciones de 6rganos vitales como el cerebro,
tal como podemos apreciar en los siguientes grabados extraidos de su libro
(fig. 2),«De humani corporis fabrica libri septem» (De la estructura del cuerpo
humano en siete libros). Es Jean Louis Petit (1674-1750)"° quien primero define
la compresién del cerebro como la causa de la somnolencia en estos

pacientes.




La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

SECVYNDA SEPTIMI LIBERI FIGVRA

SECVNDAR FIGVRAR PIVEDEMQVE CHARA
Gerum Index,

PR AESENS f\nmftﬂum fnlt,ﬂnmﬁi(’]wrunrh\ darr membrave
fuw que upmur[-'{nmC.um'vmﬂ-muu grvie ) faggve feuone feavdhiv cpinie for T
dewrre dulT 4 adapertsm conmunSEnre. Infoper m‘ﬁmnrnf; fans Lxvere, pror €apitis gav vt
Jrerudencm dawr deduxs o dfosvcs atringae aveird o 'Mnr{u bt v v meswlipsovam oy
raxat penctrerinr, o dvre smbmse Laront af ca drcobrave fepteer ar prvre gpue deserav
eorrlird pertom o 0 fTre dervmese, ‘r,\nn/\'vfi ‘nﬁy\wnﬁr"v J":qv siceor, Priaterercs
e \vml’:n/ Wie ONES WETingwe nu’mfumfll s, g\.r:& wre aduertscd poree ¢

luuu

Fig. 2: De humani corporis fabrica libri septem Fuente: Ciencia y Tecnologia en el siglo XVI [12] Fuente:

Unisys patente No. 4.558.302. http://archive.nlm.nih.gov/proj/ttp/vesaliusgallery.htm

Mas tarde los avances e investigaciones sobre el tema vienen de la mano de
Victor Horsley (1857-1916)*° precursor de la neurocirugia, quien con otro
médico de la época Robert Henry Clarke idedé un instrumento para
localizaciones exactas dentro de la cavidad craneal; Francesco Durante (1844-
1934), cirujano italiano, fue el primero en operar tumores cerebrales?'-?%; Ernst
Vonbergmann (1836-1907)2 y Antonny Chipault (1866-1920)** son
considerados los neurocirujanos mas influyentes de la época siendo pioneros
en la cirugia de la base del craneo. A finales de los afios 50, nos encontramos
con médicos de renombre internacional de la talla de Nils Ludberg® que
consiguié monitorizar las ondas de la presion del liquido céfalo raquideo (LCR),
Igor Klatzo®®, neuropatélogo aleman que definid el concepto de edema
vasogénico y citotoxico o Sir Godfrey Hounsfield® que crea en el Reino Unido a
finales de los sesenta la Tomografia computarizada (TC). Posteriormente ya en
el siglo XX, los eminentes cientificos Brian Jennet, David Graham, Sir Graham
Teasdale y James Douglas construyen la famosa escala de Glasgow?® utilizada
en la actualidad para medir la gravedad del TCE.

Todo lo expuesto anteriormente explica la gran relevancia que se le ha dado a
los TCE por las secuelas y las alteraciones que plantean a las personas que los

padecen, sin embargo, la investigacion existente en el ultimo siglo, aunque ha
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hecho referencias a la alteracidén de la actividad sexual de estos pacientes, no
se ha cuestionado suficientemente como ésta puede verse alterada y de qué
modo afecta a su calidad de vida. Esto es lo que se plantea llevar a cabo en
esta tesis doctoral, estudiar e investigar sobre la realidad actual de la
sexualidad y la Calidad de Vida de las personas que han sufrido un TCEM.
Para ello el estudio se estructura en tres partes.

En la primera parte se expone el marco te6rico en el que se fundamenta la
tesis. Este marco tedrico hace referencia en cinco capitulos a la descripcion del
TCE vy las bases tetricas que fundamentan su estudio; Sexualidad Humana;
Calidad de Vida; Enfermeria y por ultimo los diferentes paradigmas de
investigacion.

La Segunda parte se presenta distribuida en dos capitulos uno dedicado al
disefo del estudio, las hipétesis, los objetivos y a la metodologia utilizada y el
segundo centrado en los resultados obtenidos en la investigacion

La Tercera parte distribuida también en dos capitulos uno sobre la discusion,
conclusiones, limitaciones del estudio, propuestas de mejora y futuras lineas de
investigacion y el ultimo que integra la bibliografia, abreviaturas y anexos
documentales.

En esta tesis se han utilizado los conceptos: personas con discapacidad,
personas con necesidades fisicas especiales y personas con diversidad
funcional, indistintamente segun los principios de la Convencion de Derechos

de las personas con discapacidad y el Foro de Vida Independiente.
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PARTE I: MARCO TEORICO CONCEPTUAL
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CAPITULO 1: TRAUMATISMO
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CAPITULO 1: TRAUMATISMO CRANEOENCEFALICO (TCE)

1.1. El Traumatismo craneoencefalico en su contexto epidemiologico

1.2. Clasificacion de los TCE

1.3. Fisiopatologia
1.3.1. Mecanismo lesional primario
1.3.2. Mecanismo lesional secundario
1.3.3. Mecanismo lesional terciario

1.4 Etiologia

1.5.Evaluacion diagnéstica

1.6. Complicaciones del TCE

1.7. Consecuencias y Secuelas del TCE

1.7.1. Secuelas mas frecuentes

1.8. Impacto en la familia
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«La medicina es la ciencia de la incertidumbre y el arte de la probabilidad».
William Osler

1.1. El Traumatismo Craneoencefalico en su contexto epidemiologico

Se denomina dafo cerebral sobrevenido o adquirido (DCA), a cualquier lesion
repentina en el cerebro, posterior al momento del nacimiento, ocasionado por
causas mecanicas internas o externas?’. El dafio cerebral adquirido por causas
mecanicas externas es de origen traumatico, por lo que suele identificarse como
«Traumatismo Craneoencefalico» (TCE). El TCE se caracteriza por una serie de
cambios que se presentan en una persona cuando recibe un impacto en la
cabeza, comprende diversos cuadros clinicos, que pueden ir desde la conmocion
cerebral hasta las lesiones mas severas y complejas que pueden ocasionar la
muerte. La Organizacion Mundial de la Salud® define el TCE considerando dos
situaciones: la primera, como una lesion del cuero cabelludo por contusién, lesion
penetrante o por fuerza de aceleraciéon o deceleracién, que presenta al menos
alguno de estos signos: alteracibn de conciencia, amnesia por traumatismo
cerebral, cambios neurologicos, cambios neuropsicologicos, una fractura craneal
o alguna lesion atribuida al traumatismo; la segunda, como aquella situacién o
suceso de muerte resultado de un traumatismo con lesion cerebral.

El TCE se conoce también como la «epidemia silenciosa de nuestro tiempo»,
representando un grave problema de salud publica en el mundo desarrollado,
atribuido en su mayor parte a la rapidez de la vida moderna y debido a los
avances de la tecnologia que aumenta la probabilidad de supervivencia tras el
TCEM. Constituye, con frecuencia, la cuarta causa de mortalidad tras la
enfermedad cardiaca, el cancer y el ictus, y pese a que el TCEM no suele
ocasionar la muerte, si que suele ir acompafado de una serie de secuelas que se
prolongaran durante toda la vida, afectando, en muchos casos, a la calidad de
vida de estos pacientes, lo que conlleva afos potenciales de vida perdidoszg.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)®

, €l mecanismo de lesibn mas
frecuente en los paises industrializados es el accidente de trafico, que supone la
causa mas importante de muerte entre la poblacion menor de 45 afios.
Contribuye al fallecimiento en el 45% de los casos con politraumatismo y es una
de las principales causas de incapacidad, generando un elevado coste sanitario,

social y econoémico para la sociedad®'.
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También se pueden producir las lesiones por caida, por accidentes laborales,
deportivos y otras causas. En los nifios son mas frecuentes por caida®. La
incidencia general de los TCE varia segun sea el pais, el disefio del estudio, las
diferentes definiciones, las diferencias demograficas y el distinto mecanismo que
produce el trauma>3-3*. Es una de las enfermedades mas graves de la época
actual y su prevencion se debe plantear con los criterios epidemiol6gicos propios.
En Espafa, segun datos proporcionados por el Hospital de Neurorehabilitacion
Institut Guttman de Badalona, en el afio 2012% se produjeron entre 175 y 200
nuevos casos de TCE por cada 100.000 habitantes y afio, o que significa
alrededor de 80.000 personas por afio padeciendo lesiones traumaticas
cerebrales, siendo las lesiones provocadas por los TCEM responsables de 5.000
muertes anuales entre las personas de 5 a 29 afios®. Las secuelas derivadas de
estas lesiones son muy complejas presentando problemas en diversas areas
(fisicas, sensoriales, cognitivas y conductuales), con las consecuentes
repercusiones sobre la vida de los pacientes a todos los niveles, (actividades de
la vida diaria, laboral, social, econdmica...) tanto para los afectados como para
sus familiares, siendo éstas responsables del 40% de las nuevas grandes

minusvalias.
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1.2. Clasificacion de los TCE

Tras un TCE, el Sistema Nervioso Central puede verse afectado de distintas
formas, ya sea como consecuencia del impacto directo lesional, o bien lesiones
producidas por un mecanismo de aceleracién-desaceleracién, (comunmente
conocido como mecanismo de cizallamiento) que se produce dentro de la
cavidad craneal. Independientemente del tiempo que el paciente permanezca
en coma y de la gravedad del mismo, se produce una alteracion generalizada
de todos los sistemas. Segun Tucker®, en todo usuario con TCE se debe
valorar, lo siguiente:

« Pérdida de conciencia transitoria inicial.

* Amnesia y/o cefalea.

» Alteracion del nivel de conciencia valorado por la escala de Glasgow.

« Existencia de fracturas craneales mediante radiologia.

* Existencia de contusiones o heridas en el cuero cabelludo.

* Hemorragias externas.

* Anamnesis.

* Exploracién fisica
Consciente del impacto que supone el TCE en la salud, la OMS establecid
baremos para la clasificacion de los TCE de acuerdo con la escala de Glasgow.
La escala de Glasgow, como ya se ha comentado anteriormente, fue elaborada
por Teasdale en 1974 para proporcionar un método simple y fiable de registro y
monitorizacion del nivel de conciencia en pacientes con traumatismo
craneoencefalico. En 1977, Jeannett y Teasdale, la reformaron, le asignaron un
valor numérico a cada aspecto, y obtuvieron la escala de coma de Glasgow tal
y como la conocemos hoy>®.La evaluacion se realiza sobre la base de tres
criterios de observacion clinica puntuables de manera independiente: apertura

ocular sobre 4 puntos, respuesta verbal sobre 5 y respuesta motora sobre 6.

También es muy utilizada en los TCE la escala evolutiva del coma de Glasgow®

9

que divide el estado del paciente en cinco grados, marcados por un grado de

integracion social y laboral distinto. Esta escala es utilizada tanto en clinica como

en investigacion y se recomienda volver a revalorar al paciente al menos 6 meses

después del TCE. (Tabla1)
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Tabla 1: Escala Evolutiva de Glasgow

GRADO DESCRIPCION
1 Muerte
2 Estado vegetativo: Incapaz de interacciona con el medio que le rodea
3 Discapacidad severa: Pude obedecer 6rdenes pero es incapaz de vivir independientemente
4 Discapacidad moderada: Es capaz de vivir independientemente pero incapaz de volver al trabajo o la

escuela

5 Buena recuperacién: Capaz de volver al trabajo a la escuela

Fuente: Bermejo F, Diaz J, Porta-Etessam J. (2008) [39]

La «Glasgow Coma Scale» (GCS), es una medida del nivel de conciencia y no de

la severidad del dafio cerebral®

. Se contempla que un paciente esta en coma
cuando la puntuacion resultante de la suma de las distintas respuestas es inferior
a 9, siendo la puntuacion maxima y normal 15 y la minima 3.

Se considera TCE leve al que presenta una pérdida de conocimiento inferior a 15
minutos y un GCS de 15 a 13 puntos; moderado cuando se da una pérdida de
conocimiento mayor a 15 minutos y un GCS de 12 a 9 puntos; grave, lesién con
pérdida de conocimiento por mas de 6 horas y un GCS menor o igual a 8*' y por
ultimo encontramos otra categoria, que la integrarian los TCE leves
potencialmente graves.

Los componentes seleccionados registran las respuestas tanto de la corteza
cerebral como del tronco encéfalo (SRAA), principales responsables de las
conductas de vigilia, pero la escala no incluye otras formas de medida de funcién
del tronco encefélico y profundidad del coma, como son los reflejos pupilares y
movimientos oculares.

Otro aspecto a tener en cuenta a la hora de evaluar al paciente con este método
serian el edema de parpados, afasia, intubacién, la hipotension, la hipoxia, las

drogas, el alcohol, las crisis comiciales y la medicacion sedo-relajante.(Tabla 2)
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Tabla 2: Escala de coma de Glasgow

Manifestacion Reaccion Puntuacién
Espontaneamente ( los ojos abiertos no implica necesariamente estar consciente)
Cuando se le habla
Abre los ojos Al dolor
Nunca
Orientado y conversando ( en tiempo, persona, lugar)
Desorientado utilizando lenguaje confuso

Respuesta Verbal | Inapropiado

Ninguna respuesta

Obedece instrucciones

A un estimulo doloroso: localiza el dolor
Respuesta Motora | Se retira (se aleja del estimulo)

Flexién anormal (rigidez)

4
3
2
1
5
4
3
Ruidos incomprensibles( Gemidos, quejidos) 2
1
6
5
4
3
Extension 2

1

No responde

Fuente: Bermejo F, Diaz J, Porta-Etessam J. (2008) [39]

Siguiendo la clasificacién de la GCS podemos considerar:

TCE LEVES (GCS 14-15):

Cuando se da la presencia de sintomas como pérdida de conciencia, amnesia,
cefaleas dolor de cabeza, vomitos, vértigos o mareos, agitacion o alteraciéon del
estado mental, van a diferenciar un TCE leve de un impacto craneal sin
importancia que permaneceria asintomatico tras el golpe y durante la asistencia
médica. Los TCE leves deben permanecer bajo observacion las 24 horas

siguientes al golpe.

TCE MODERADOS (GCS 13-9):
Cuando requieren realizar TAC y observacién hospitalaria a pesar de TAC

normal.

TCE GRAVES (GCS <9):
Tras reanimacién, TAC y neurocirugia si la precisara. Este tipo de lesion requiere
ingreso en las unidades de cuidados intensivos. Es importante descartar

previamente aquellos casos en los que existan factores causantes en el nivel de
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conciencia como alcohol, drogas, shock, hipoxia severa o que haya permanecido

con ese nivel de conciencia al menos durante 6 horas.

Otro tipo de clasificacion seria segun el tipo de fractura: Abierto o Cerrado segun

haya o no comunicacién de la cavidad craneana con el exterior por solucién de

continuidad en el cuero cabelludo:

e TCE sin fractura craneal (cerrado). Es el tipo de TCE mas frecuente,
siendo generalmente de caracter banal, sobre todo si no se acompana
de pérdida de consciencia transitoria ni alteraciones neurologicas en la
exploracion inicial.

e TCE con fractura craneal asociada (abierto), que a su vez puede ser:

o Fractura lineal. Su importancia reside en la lesién cerebral
subyacente. Las fracturas lineales, representa el 80% de las
fracturas craneales. No requiere tratamiento especifico.

o Fractura con hundimiento. Existe una depresién de un fragmento
0seo del grosor del craneo. Su manejo esta enfocado hacia la
lesién cerebral subyacente.

o Pueden ser «simple o cerrada», cuando el cuero cabelludo que
cubre la fractura permanece intacto, «compuesta o abierta»
cuando el cuero cabelludo esta lacerado

Otra clasificacion es la basada en los hallazgos en la primera tomografia
computerizada (TAC) tras el TCE*?**. Los pacientes con TCEM constituyen un
grupo heterogéneo de enfermos, que pueden presentar distintos tipos de
lesiones cerebrales.

Segln describe la Traumatic Coma Data Bank (TCDB)*, esta clasificacion
define mejor a grupos de pacientes que tienen en comun el curso clinico, la
incidencia de Hipertension intracraneal (HIC), el pronédstico y los esfuerzos

terapéuticos requeridos. (Tabla 3)
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Categoria
Lesiones focales
Lesiones difusas

Masa evacuada

Tabla 3: Categoria de las lesiones

Grado Definicion
1 hematomas, contusiones cerebrales y laceraciones

Esther Sénchez Raja

1} 1. Cisternas presentes con desviacion de linea media entre 0 y S5mm. Lesiones de

diferentes densidades menores de 25 cc

11 I1l. Edema: Cisternas comprimidas o ausentes, con desviacion de linea media entre

0y 5mm,
sin lesion de densidad alta o mixta mayor a 25 cc

1V. Desviacién de linea media mayor de 5 mm, sin lesiéon de densidad alta o mixta mayor

de 25 cc
Cualquier tipo de masa evacuada

Masa no evacuada Cualquier tipo de masa mayor de 25 cc no o evacuada

Fuente: National Traumatic Coma Data Bank (TCDB). (2001)[44]

Por ultimo nos encontramos con la clasificacion de Lesiones en el TCE de

acuerdo al sitio y tipo de lesidén tal como podemos ver en la tabla 4.

Tabla 4: Clasificacion de lesiones en el TCE de acuerdo al sitio y tipo de

lesion

Lesiones de cuero cabelludo. Traumatismos cerrados. Traumatismos abiertos

Lesiones de craneo. Fracturas. Lineales, deprimidas, de la base

Lesiones de meninges. Fistulas de LCR. Hernias cerebrales

Lesiones de encéfalo:
1. Lesiones primarias focales

1.1 Contusién
1.2. Laceracion

2. Lesiones primarias difusas

2.1Conmocioén cerebral
2.2Lesién axonal difusa
2.3. Hemorragia subaracnoidea

3. Lesiones secundarias

3.1 Lesion isquémica

4. Hematomas intracraneanos

4.1 Hematomas extradurales
4.2 Hematomas subdurales
4.3Agudos

4.4 Crobnicos

4.5 Hematomas intracerebrales

Heridas penetrantes. Lesiones vasculares.
1.Arteriales

1.1. Oclusiones

2. Pseudoaneurismas
3. Venosas

4. Mixtas

4.1 Fistulas A-V

Lesiones de los nervios craneanos:
Edema cerebral

1.

Secuelas Precoces
1.1.Hernia cerebral
1.2.Infeccion
Secuelas Tardias.
2.1 Lesién isquémica
2.2. Infecciones
2.3.Convulsiones
2.4.Sindrome postconmocional
2.5.Cefalea
2.6.Hidrocefalia

2.7. Fistula de LCR

Fuente: L. Cruz Benitez, F. J. Ramirez Amezcua. 2007%
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1.3. Fisiopatologia del TCE

El impacto mecanico origina la degeneracibn neuronal mediante tres

mecanismos basicos:

1.3.1. Mecanismo lesional primario

1.3.2. Mecanismo lesional secundario

1.3.3. Mecanismos terciarios

1.3.1. Mecanismo lesional primario

Es el responsable de las lesiones nerviosas y vasculares que aparecen

inmediatamente después y hasta las 6-24 horas del impacto. Obedece a dos tipos

distintos: estatico y dinamico. Su importancia esta en relacién con la magnitud de

la energia cinética aplicada por un agente externo al craneo, o bien de éste

mismo cuando colisiona con otra estructura®®.

Lesiones resultantes de la agresion primaria:

Fracturas craneales.

Contusiones.

Laceraciones.

Hematomas intracerebrales.

Lesion axonal difusa: Producidas por el llamado «Mecanismo de

Cizallamiento»

1.3.2. Mecanismo lesional secundario

En los traumatismos cerrados?’, el impacto de las fuerzas se produce en las

zonas donde el craneo se pone en contacto directamente con el encéfalo,

pudiendo producir lesiones en la zona de impacto (lesion por golpe) y en la zona

diametralmente opuesta (lesidbn por contragolpe). Lesiones resultantes de la

agresion secundaria:

Hipotension arterial.
Hipercapnia.
Hipoxemia.
Hipertermia.

Hipoglucemia e hiperglucemia.

.
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e Acidosis.

e Hiponatremia.

e Anemia.

e Hipertensioén intracraneal.
e Hematoma cerebral tardio.
e Edema cerebral.

e Hiperemia cerebral.

e Convulsiones.

¢ Vasoespasmo.

e Diseccion carotidea.

1.3.3. Mecanismo lesional terciario

Esther Sanchez Raja

Engloban una serie de procesos neuroquimicos y fisiopatolégicos complejos,

concatenados, con posibilidad de retroalimentacion positiva entre si, que se

inician inmediatamente tras el TCE, y continuan generandose en las horas

siguientes e incluso en los primeros dias.
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1.4. Etiologia

Estudios recientes mencionan que el TCE se ha convertido en una de las
causas mas frecuentes de dafo cerebral a nivel mundial, despertando asi un
gran interés en su estudio y en las secuelas que dejan en las personas. El TCE
es la causa principal de muerte y discapacidad de gente joven en paises
industrializados siendo comun la lesidbn cerebral y sus consecuencias
neuroconductuales*®. Se estima que 1.5 millones de personas que sufren un
TCE y no requieren de hospitalizacién, no acuden a los servicios de urgencias
en busqueda de alguna atencién (tales como la gente adulta mayor, o personas
con un TCE leve o que el accidente tuvo como escenario su propio hogar)*.
Las causas de los TCE pueden ser muy variadas, las mas frecuentes son los
accidentes de trafico, seguidos de los accidentes laborales, los asaltos vy
agresiones, y los deportes de riesgo®°.

Los datos ofrecidos por el informe del dafio cerebral sobrevenido en Espania,
citan que en un 36% de los casos no aparece indicada la causa del
traumatismo. En un 27,78% se sefiala los accidentes de trafico como una de
las causas principales del TCE, seguidas por accidentes laborales entre el 0 y
14% siendo especialmente sensible el sector de la construccidn y las lesiones
infligidas que representan el 1,65% de este grupo51.

Muchas caidas en los adultos estan relacionadas también con la presencia de
alcohol, por lo que puede subestimarse su incidencia o ser poco precisa®?.

Por otra parte, teniendo en cuenta solo los accidentes de trafico como una de
las etiologias mas frecuentes del TCE podemos decir que la Direccion General
de Trafico (DGT) inform6 que en el afo 2013 hubo en Espafia 89.519
accidentes de circulacion con victimas®® que desencadenaron 10.086 pacientes
politraumatizados requiriendo su ingreso en un centro hospitalario. A esto
hemos de anadir que por cada persona muerta en accidente de trafico, se
producen de 5 a 8 heridos graves y entre 50 y 60 heridos leves, muchos de los
cuales sufriran alteraciones cerebrales y cognitivas asociadas al accidente®.
En cuanto al género, los hombres parecen tener 1.5 veces mas lesiones que
las mujeres®®.

Los Traumatismos Craneoencefalicos, afectan especialmente a personas

jévenes en edad laboral, ocasionando graves interferencias, no solo en la vida
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laboral sino también la personal y familiar. Las secuelas pueden afectar a
cualquiera de las funciones cerebrales: motoras, sensitivas, cognitivas y de
conducta. Los porcentajes de las discapacidades asociadas al TCE son
elevadas. Buena parte de estas discapacidades suponen, ademas, altos
niveles de dependencia y/o dificultades para la comunicacién e interaccion
social y para el desarrollo de las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) si
no reciben algin tipo de ayuda®. Asi pues, el impacto sanitario y
socioeconémico del TCE es enorme, constituyendo la primera causa de muerte
en los individuos menores de 45 afos de edad y la tercera causa en todos los

rangos de edad.

-



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

1.5. Evaluacién diagnodstica

Lo primero a realizar si el estado del paciente lo permite es una anamnesis
donde se recogera en una historia breve y rapida informacion sobre la
severidad del impacto y mecanismo del mismo. Ademas debe recogerse la
existencia o no de pérdida de consciencia, alteraciones neuroldgicas, cefalea,
vomitos y/o convulsiones. Posteriormente se realizara la exploracion fisica. La
secuencia de actuacion mas aceptada es la del ABCDE. Lo primero es valorar
el estado y permeabilidad de la via aérea (A) con control estricto de la columna
cervical. Seguiremos con el control de la ventilacién (B) valorando los
movimientos toracoabdominales y auscultando ambos campos pulmonares.

Las indicaciones de intubacion quedan reflejadas en la tabla 5.

Tabla 5: Indicaciones de intubacion en TCE

Glasgow < 8
Compromiso respiratorio o hemodinamico
Convulsiones

Lesiones tributarias de cirugia inmediata

Fuente: Traumatismo Craneoencefalico: Protocolo de actuacion.

Servicio Navarro de Salud *

En la exploracion de la circulacidon (C) se valorara el ritmo y frecuencia cardiaca
asi como el estado de perfusiéon y la TA. La exploraciéon neuroldgica (D) debe
ser minuciosa si el paciente esta consciente, pero en caso de inconsciencia, la
exploraciéon consistira en comprobar la funciébn de la corteza, controlar
periddicamente el estado de consciencia mediante la escala de Glasgow (Tabla
2) y por otro lado la funcion del tronco cerebral, valorando el tamafio y
reactividad pupilar, los reflejos corneales y tusigeno, la motilidad ocular y la
posicidon de las extremidades. Las asimetrias en la exploraciéon neurologica
denotan focalidad. Posteriormente se realizara la exploracion completa por
aparatos (E).

La evaluacion radiolégica inicial es la primera que se realiza, la radiografia
simple de craneo es de utilidad para localizar fracturas que pudiesen generar
un hematoma epidural, o localizar un cuerpo extrafio dentro del craneo. Suele

indicarse cuando existe contusion o laceraciéon del cuero cabelludo, o herida
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con profundidad hasta el hueso, aunque la prueba mas contundente es la
realizacion de una Tomografia Axial Computarizada (TAC)®. EI TAC Craneal
es el medio diagndéstico mas util para el estudio inicial del TCE. Se trata de una
exploracion rapida y sensible que permite ademas el diagnodstico y seguimiento
secuencial de las lesiones® que nos permitira localizarlas en el caso de su
existencia:

e Ubicacion, tamafio y tipo del hematoma.

e Edema (lobar, hemisférico, difuso).

e Areas de contusién hemorragica.

e Hemorragias Subaracnoideas o infartos.

e Fracturas.
Es importante realizar un TAC, incluyendo las tres primeras vértebras
cervicales a todos los pacientes con traumatismos craneoencefalicos
moderados y graves, para valorar la posibilidad de una intervencion quirurgica
del TCE.
Segun el resultado obtenido tras la prueba (fig.3), los pacientes con TCEM,
(GSC entre 9 y 13) deben ser hospitalizados para diagnéstico, seguimiento y
tratamiento neurolégico especifico de su lesion. Los pacientes con
Traumatismo Craneoencefalico Grave (TCEG, GSC < 8), deben ser intubados y
trasladados a la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) o a quiréfano en el caso

de que la lesidn requiera una intervencion quirurgica.
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Fig. 3: Protocolo de actuaciéon segun resultados TAC

TAC

Lesion Quirurgica Lesién no Quirdrgica
[ | [ | I
Cirugia Glasgow 13-15 Glasgow 3-8
| Glasgow 9-12
No lesion Lesion ucl
Asociada TAC Asociada o TAC
normal anormal

Hospitalizar,
tratamiento

Alta, control Observacion
en domicilio 24h. Si buena
evoluciodn alta

domiciliaria

Fuente: L. Cruz Benitez, F. J. Ramirez Amezcua. 2007[45]
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1.6. Complicaciones del TCE

El fin fundamental al tratar a un paciente con TCE es proporcionar tratamiento
adecuado y prevenir posibles lesiones sobreafadidas mediante una adecuada
evaluacion neurolégica y deteccion precoz de las complicaciones. Se entiende
por complicaciones las manifestaciones indeseables que siguen y son
consecuencia de un TCE y que pueden poner en peligro la vida o las
actividades normales de una persona, pudiendo resolverse o mejorarse
mediante un tratamiento adecuado. Durante la fase aguda y subaguda del
traumatismo craneoencefalico puede haber complicaciones que dificulten la
estabilidad médica del enfermo, es importante un reconocimiento y tratamiento
precoz ya que mejora el resultado funcional y reduce la estancia hospitalaria™.

Es indudable que el pronéstico del trauma craneoencefalico y el manejo de sus
complicaciones han mejorado considerablemente debido a los avances
tecnolégicos que apoyan el diagnéstico y el tratamiento precoz, mejorando el
pronéstico del paciente con TCEM. Sin embargo, es en esta patologia donde
se requiere de una mayor precision en la identificacion del sitio involucrado; la
fisiopatogenia del trauma y la cinética del mismo son fundamentales para
precisar la gravedad de las lesiones®. Las complicaciones que se dan con
mayor frecuencia después de un TCE se suelen manifestar en un periodo de

duracién variable posterior al traumatismo:

e Hipoxia: Por mala ventilacién, o mala perfusion tisular.

e Salida del Liquido cefalorraquideo (L.C.R.): Por nariz (rinolicuorrea) o
por el oido (otolicuorrea). En el caso de producirse por regla general
suele cesar espontaneamente durante la primera semana. En el caso
de persistencia el tratamiento seria colocacibn de un drenaje
subaracnoideo y administracién de medicacion.

¢ Meningitis: Rara vez se ve este tipo de complicacién, pero de aparecer,
puede ser de curso fulminante.

e Convulsiones: Se pueden producir de forma temprana en la primera
semana o posteriores.

e Secrecion inadecuada de la hormona antidiurética (SIADH), o falta de

secrecion.

&
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e Embolia grasa.
e Lesiones ocultas por el coma: Lesién de la médula espinal, 6rganos,

nervios craneales.

La complicacion aguda mas importante es la hemorragia intracraneal, un
concepto amplio que abarca diferentes patologias dando clinica muy variada
que clasificaremos segun su localizacion en:

e Extraaxiales (Hemorragia epidural HED, hematoma subdural HSD,
Hemorragia subaracnoidea HSA, hemorragia intraventricular).

e Intraaxiales o intraparenquimatosa® (Hemorragia hipertensiva,
hemorragia angiopatia amiloide, hemorragia intraparenquimatosa
traumatica, hemorragia intraparenquimatosa HIP secundaria). Cabe
destacar la importancia que diversos autores le dan en sus
contribuciones al manejo interdisciplinario del paciente con TCE,
fundamental para mejorar el pronéstico del usuario ante la complejidad

de la patologia.
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1.7. Consecuencias y secuelas del TCE

Entre los supervivientes al traumatismo, un considerable numero de ellos,
quedan con importantes secuelas, en un rango de vida altamente productivo,
que impiden el retorno a las actividades anteriores o les imposibilitan el
correcto avance académico, profesional y social. Las repercusiones son
distintas segun el tipo de lesion y la edad, con posible afectacion a tres niveles
(fig 4).

1. Personal: Cambio de rol en la familia, abandono y dificultad en establecer y
mantener amigos, abandono de las actividades de ocio y deporte (dificultad
para trasladarse), malestar por su apariencia fisica, dificultad para mantener el
trabajo, reorientacion escolar, menor intimidad e independencia, cambios de
conducta y personalidad.

2. Familiar: Se da agotamiento fisico y mental por parte de las familias a
consecuencia de los cambios cognitivos y fisicos que se producen tras la
lesidn, de las dificultades de aceptacion de estos cambios, de la preocupacion
por el futuro de su familiar, de las fases de readaptacién, del cambio de rol,
abandono del puesto de trabajo para pasar a ejercer de cuidadores principales.
3. Social: Aislamiento social y abandono de las relaciones sociales y laborales,
tanto por parte de la persona afectada como de la familia y ademas el paciente
con TCE necesita un tratamiento prolongado que no termina con el alta
hospitalaria y que conlleva altos costes sanitarios y sociales.

Fig. 4: Consecuencias del TCE: Nivel personal, familiar y social

Persona

Sociedad\

-
—

Familia

Es importante resaltar que el paciente con un TCE, requiere una evaluacién
individualizada y exhaustiva de las posibles secuelas para el inicio temprano de
un programa rehabilitador, ya que diversos estudios han demostrado que
cuanto antes se inicie la rehabilitacion neuropsicoldgica y funcional mayor es la

recuperacion®, aspectos estos fundamentales que influiran en su Sexualidad y

.
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en su Calidad de vida tal como queda reflejado en los resultados obtenidos en

este estudio

1.7.1. Secuelas mas frecuentes

Las secuelas que se dan con mayor frecuencia las podemos agrupar en:

Secuelas fisicas:

@)

Hemiplejia/Hemiparesia/tetrapraresia (falta de movilidad y /o
sensibilidad en una varias extremidades).
Dificultades para mantenerse de pie.
Alteracion del tono muscular (Hiper/Hipotonia).
Falta de coordinacion.

Alteraciones del equilibrio y marcha (Ataxia)
Enlentecimiento motor.

Perdida de motricidad fina y/o gruesa.
Aparicidon de reacciones asociadas.

Ausencia de movimientos normales.

Cambios en la postura.

Otros asociados: dolores de cabeza, respiracion, fatiga.

Secuelas cognitivas:

o

o

Problemas de atencion y de concentracion.

Fatiga.

Desorientacion espacial, temporal y personal.

Disminucion de la capacidad de aprendizaje y de memoria.
Dificultades en las capacidades de planificacion y resolucion de
problemas, falta de flexibilidad mental, de razonamiento de
autorregulacion comportamental, etc.

Lentitud en el procesamiento de la informacion.

Alteracién en las capacidades visuoespaciales, visuoconstructivas
y visuoperceptivas.

Funciones praxicas (alteraciones en la secuenciacion motora).
Acalculia®® (La acalculia (Lat. a = negativo + calculo = calcular) es
un término introducido por el neurélogo Salomon Heschen y se

refiere a la alteracion en las habilidades y el procesamiento

.
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matematico debido a una enfermedad cerebral, se trata de un

defecto directo o indirecto por lesiones cerebrales).

Secuelas comportamentales y emocionales (cambios de caracter o
en la personalidad del sujeto.): Es importante tener en cuenta las
secuelas cognitivas, comportamentales, fisicas y de como éstas alteran
la capacidad de la persona afectada por TCE. En consecuencia, las
alteraciones podrian ser por:

o Exceso: Impulsividad, desinhibicion, perseveracion, verborrea,
agresividad, irritabilidad, compulsividad, confabulacion,
distractibilidad, inflexibilidad, conductas de riesgo.

o Defecto: Apatia y falta de iniciativa, falta de motivacion, de
espontaneidad, de autocontrol, indiferencia afectiva, falta de
habilidades sociales, alta de conciencia de déficit,
despreocupacion.

o Inadecuacién: Egocentrismo, puerilidad, falta de juicio social,
rigidez del patron de respuestas, conducta indiscreta, jocosidad,
aislamiento social.

o Emocionales: es frecuente que la persona con dafio cerebral
adquirido se encuentre mas irritable, explosiones de ira, sintomas
de depresidn y bajo estado de animo, impaciente, o que presente
cierta labilidad emocional (emocionalmente estd mas sensible,
con altibajos).

Secuelas sensitivas: Pérdida de sensibilidad al tacto, calor, frio, dolor.
Disminucion del olfato, gusto, tacto. Vision borrosa. Pérdida auditiva.
Déficit campos visuales. Trastornos movimientos ojos. Alteraciones
propioceptivas.

Secuelas funcionales: Son el resultado de la presencia y combinacion de
las secuelas cognitivas, fisicas y del lenguaje.

Dificultades para realizar las actividades de la vida diaria AVD: Comer,
vestirse, asearse, otras. Pueden requerir asistencia total, parcial,
supervision. Dificultades para realizar las actividades instrumentales:
Manejo del dinero, uso de transportes publicos, cocinar, lavar la ropa,

etc. Pueden requerir asistencia total, parcial, supervision.

@
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e Secuelas de la comunicacion: Alteraciones de los procesos basicos

del lenguaje:

o Alteracién en la expresion, comprension, escritura y lectura.

o Afasia, Alexia, Agrafia, Anomia, otros.

o Alteraciones del habla (via oral, normalmente debido a la pérdida
de control de los musculos fono articulatorio): Disartria,
Enlentecimiento o aceleracion del habla, distorsion de diferentes
sonidos, disminucion de la inteligibilidad, acentuacion reducida o
excesiva.

o Alteracién en la planificacion-ideacidon del movimiento de la
musculatura oro facial: Praxias faciales, linguales, labiales,
velares, mandibulares.

o Alteraciones de la voz: (musculatura laringea).

.
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1.8. Impacto a nivel familiar

La recuperacion de una persona afectada por TCE, es larga y costosa. Los
individuos afectados por TCE son especialmente vulnerables a ser
dependientes de terceras personas. Esta situacion supone un impacto muy
fuerte en la pareja si existe y en general en los miembros de la familia, que se
olvidan de sus propias necesidades, centrandose en la informacion y atencién
que reciben en el medio socio-sanitario durante el ingreso y una vez recibida el
alta hospitalaria, que suele ser escasa®*.

Gauntlett, P. y Myers, J. (1993)%°, refieren que las familias de los usuarios con
lesiones cerebrales agudas, tienen dos necesidades fundamentales: Ila
necesidad de informacion y la de saber que el personal hospitalario se
preocupa por su familiar. Cuando el afectado esta clinicamente estable y es
dado de alta, si las secuelas son moderadas o graves, la familia, y sobre todo
la persona que asume el rol de cuidador principal, pasa por un periodo de
estrés ante la necesidad de la improvisacién de los cuidados. A partir de los
seis meses, el estrés se hace cronico y aparece desgaste fisico, sobrecarga
emocional, irritabilidad y frustracion ante el hecho de que el afectado no
restablezca el estado anterior a contraer la lesidbn. Ademas, dedicar una gran
parte del tiempo a cuidar de un familiar supone un importante riesgo de
aislamiento y de exclusién social.

A todo esto hay que ariadir el elevado coste financiero®. El grupo familiar,
conforma uno de los pilares importantes en la adaptacion del paciente con TCE
a su nueva vida dado que es parte de la situacién problematica y también de la
solucion. En el transcurso del proceso, la familia debe pasar por una serie de
cambios y ajustes que les permitira adaptarse y fortalecer la realidad que les
toca vivir. La pareja o el familiar mas cercano son los que se encargan por
completo de la responsabilidad y del cuidado de su pareja o familiar estable
pero con secuelas complejas, perturbando seriamente los habitos de vida.
Cada uno de los componentes del nucleo familiar, debera hacer un proceso
interior y reconocer las secuelas que ha comportado la enfermedad, convivir
con ellas, incorporarlas y normalizarlas en la vida diaria.

|,67

Como indic6 Powel «no hay individuos que sufran dafio cerebral, sino

familias afectadas por dafio cerebral». A esto hay que afiadir que el TCE
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irrumpe en la vida de una persona de manera inesperada y brusca, truncando
la vida actual y las expectativas de futuro. Conforme va pasando el tiempo, si el
afectado no recupera del todo su autonomia y entra en una fase cronica en la
que es altamente dependiente, el/la cuidador principal empieza a desarrollar
todo tipo de trastornos fisicos y psicolégicos, debido a que no cuenta con
estrategias ni apoyos para afrontar la gran sobrecarga a la que se ve
sometido/a. El cuidador tiende a descuidar su propia salud y sus relaciones
sociales, asi como su tiempo de ocio, y dedica todas las horas del dia a su
familiar afectado/a. Para un familiar aceptar ocuparse de una persona que ha
sufrido un TCE es una tarea que exige tiempo, saber hacer y mucha energia,
No es suficiente solamente mucho amor o la abnegacién, hace falta también
adquirir conocimientos en muchos momentos. Los familiares o la pareja pueden
tener el deseo de abandonarlo todo, sintiéndose descorazonados ante el poco
éxito y la inutilidad de sus esfuerzos. A este estado contribuye la escasez de
programas de informacion y orientacion a las familias en el medio hospitalario.

Podemos decir que los familiares o la pareja de un TCE pasan por diferentes
estadios emocionales (fig.5). En primer lugar, durante el ingreso hospitalario, se
da una fase de shock por la noticia de la enfermedad. A continuacién, se pasa
a una fase de esperanza por la posible recuperacién y finalmente, cuando el
paciente es dado de alta, la fase de realidad, con la aceptacion y el ajuste®® a la

situacion.
Fig. 5: Estadios de la reaccién emocional del familiar con TCE
INGRESO SHOCK ESPERANZA
ALTA REALIDAD ACEPTACION AJUSTE
Fuente: Ponsford, et al. 1995 [68].

Este proceso y sus consecuencias sobre los afectados y sus familiares se
describen en el reciente estudio para conocer la percepciéon del familiar ante las
secuelas y su malestar psicoldgico realizado por la Universidad de Deusto®.

Los trastornos que causan mayor impacto sobre la convivencia y dinamica

.
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familiar tienen que ver con las alteraciones conductuales y emocionales del
afectado, entre ellas, falta de conciencia de déficit, problemas de impulsividad,
ansiedad, depresion, apatia, desinhibicion, irritabilidad, agresividad,

posesividad, infantilismo y falta de autocontrol®*

. A esto hay que anadir que la
familia es el mejor co-terapeuta del proceso de rehabilitacion de una persona
con TCE, ya que la mayoria de programas rehabilitadores se hacen mas

eficaces si se practican en la vida cotidiana.
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«El amor es la respuesta, pero mientras usted la espera, el sexo le plantea unas cuantas preguntas.»
Woody Allen

2.1. Sexologia

La Sexologia es una disciplina cientifica y humanistica que alcanza su
desarrollo a finales del siglo XIX comienzos del XX. Aborda el estudio de la
sexualidad y el sexo con un enfoque integrador y no estrictamente como
fendmeno bioldgico, en sus dimensiones bio-psico-sociales y culturales, en sus
aspectos normales, disfuncionales y patologicos, con los aportes de diversas
disciplinas reunidas desde una perspectiva multidisciplinar. ElI término
Sexologia lo introdujo la norteamericana Elizabeth Osgoodmy uno de los
primeros investigadores de la sexualidad, fue Richard Von Krafft-Ebing (1840-
1902) dedicado al registro de las desviaciones sexuales, publicadas en el libro
Psychopathia Sexualis’’, en forma de coleccion de historias clinicas
documentando practicas sexuales raras e inusuales y fue quien introdujo los
términos «sadismo» en honor al Marqués de Sade y «Masoquismo» en honor a
Leopold Von Sacher-Masoch. Posteriormente el neurdlogo aleman Sigmund
Freud (1856-1939)"2 fue uno de los antecedentes mas claros de los inicios de
la sexologia cientifica, con el desarrollo hacia finales del siglo XIX y comienzos
del siglo XX de una de las teorias sexuales mas polémicas de la época. Freud
propone un concepto ampliado de la sexualidad humana, postulando la primera
teoria sobre el desarrollo sexual progresivo del nifo, organizado en fases,
ademas asigna a la sexualidad un papel determinante en las conductas
humanas, porque podia interferir en la personalidad si no se desarrollaba
correctamente. Hizo una valoraciéon del deseo sexual como condicionante de la
salud individual y de las patologias que esta podria generarle.

Se considera a Henry Havelock Ellis (1859-1939)"° fundador de la sexologia, al
publicar junto con Albert Moll y Richard Von Krafft-Ebing”*, en Londres su libro
«Studies in the Psychology of Sex, Volume 1», dedicado a la inversion sexual.
El Dr. Ellis, se enfrentd a las teorias médicas de su época con varias
afirmaciones revolucionarias: «la masturbacion era una conducta habitual y
Iégica en el individuo», «la homosexualidad era una cuestion de grado», «la
ausencia del deseo sexual en la mujer decente era un mito» «muchos
problemas sexuales tenian un componente psicologico». Otro de los grandes

pioneros de la investigacion en sexualidad humana en los E.E.U.U. fue Alfred
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Charles Kinsey (1894-1956), quién en 1938 asumié el control de Ila
coordinaciéon de un nuevo curso matrimonial en la Universidad de Indiana,
utilizando sus clases para obtener informacién de sus propios alumnos sobre
Sus experiencias sexuales, cosa que le sirvié como iniciacion de lo que seria su
aprendizaje para una de las mas grandes investigaciones realizadas en
sexologia hasta entonces «El informe Kinsey». Este informe consta de dos
partes: Comportamiento sexual en el Hombre (1948)"° y Comportamiento
sexual en la Mujer (1953)°. Ambos informes ayudaron a desterrar mitos y
evidenciaron como frecuentes y por lo tanto normales, conductas que hasta
entonces eran consideradas por la mayoria de la sociedad como marginales, o
incluso inmorales; es el caso de la masturbacién femenina y masculina, la
homosexualidad, la bisexualidad o la temprana edad en la iniciacion sexual.

En los afos 60 los doctores William H. Masters y Virginia E. Johnson, pioneros
en la investigacién sobre la naturaleza de la respuesta sexual humana’’
expusieron sus descubrimientos y el diagnéstico y tratamiento de los trastornos
y disfunciones sexuales, valorando con diferentes instrumentales de
laboratorio, la clinica y fisiologia sexual y aportando el disefio de tratamientos
novedosos. En 1974, otra investigadora, la Dra. Helen Kaplan, publicé su libro
«La nueva terapia sexual»’®, en el que profundizo y avanz6 sobre las terapias
descritas por Masters y Johnson e introduce una nueva fase en la respuesta
sexual, la fase de deseo. En este mismo ano la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) convoc6é una Reunidén sobre Capacitacion y Tratamiento en
cuestiones de sexualidad humana’, cuyas conclusiones se plasmaron en el
documento «Instruccion y asistencia en cuestiones de sexualidad humana:
Formacion de profesionales de la salud». Otros informes relevantes de
investigacion posteriores, elaborados a través de entrevistas, fueron los de la
Dra. en Psicologia, Shere Hite sobre sexualidad femenina (1976)% y masculina
(1981)%", donde se resumen las conductas y actitudes sexuales. En Espafa
son importantes los estudios realizados por el Dr. Marafion (1920)% por ser los
primeros que se conocen como relevantes en nuestro pais; con posterioridad
cabe resefiar los estudios realizados por el Dr. Carlos Malo et at. (1988)%,
sobre los comportamientos y actitudes sexuales de los esparioles.

Los del Dr. Félix Lépez, en los que establecen pautas para una buena

84-85. 86
= I

educacién sexua estudios sobre la sexualidad prepuberal™ y un relevante
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estudio sobre una alta prevalencia de abusos sexuales en menores®’; asi como
el realizado sobre sexualidad en Espafia: presente y futuro®.

En los ultimos afos, en el Estado espafiol, debido al aumento de las
investigaciones en sexualidad y de profesionales formados que han dado a
conocer la importancia de la sexualidad en la salud y la calidad de vida de las
personas se han dictado normas y leyes encaminadas a reglamentar las

actuaciones clinicas y educativas en este ambito.
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2.2 Conceptos sobre el hecho sexual humano

Cada época, cada cultura y cada sociedad ha tenido una forma de entender la
sexualidad, relacionada con los valores predominantes que existian en ese
momento. Por lo tanto, podriamos decir que existen tantos modos de vivir la
sexualidad como modelos de sociedades han existido. En la antigiiedad, se
pensaba que la sexualidad era instintiva. Los comportamientos sexuales,
estaban determinados biolégicamente y las practicas sexuales dirigidas a la
procreacion y al desahogo sexual. EI comportamiento sexual erotofilico va
adquiriendo relevancia conforme las civilizaciones se van estableciendo
durante periodos prolongados en la misma zona geografica, se asientan e
integran el concepto de reproduccion. La sexualidad y el sexo han despertado
el interés del hombre, desde los tiempos primitivos y su estudio contribuye a
una inmejorable preparacion para el afrontamiento de los distintos cambios
sexuales, tanto fisiologicos como conductuales que se producen en nuestro
ciclo vital.

A lo largo de la historia de la humanidad la concepcion de la sexualidad y del
sexo han variado enormemente. El enfoque se ha modificado principalmente
desde la perspectiva social, de acuerdo con la aceptacion o no que cada
cultura e individuo tiene hacia su propia sexualidad. Desde esta perspectiva es
necesario diferenciar los conceptos de sexo, sexualidad y actividad sexual.

El término «sexo» se refiere al conjunto de caracteristicas biolégicas que
definen a los seres humanos como hombres y mujeres®®. Ademas,
comunmente utilizamos la terminologia «sexo» como actividad (por ej.,
practicar o tener «sexo») y como un conjunto de comportamientos (por ej.,
Identidad sexual o roles sexuales). El término «sexualidad» se refiere a un
fendmeno complejo, histérico y culturalmente dado, que varia segun la época,
region, cultura, género, clase, generacion, que estructura la vida cotidiana e
integra las creencias, los significados y los sentidos de la vida de las personas.
La «Teoria del inconsciente dinamico» iniciada por Freud, la historia de la
sexualidad de Foucault y el surgimiento de movimientos sociales relacionados
con el sexo, como el Movimiento feminista y el Iésbico-gay, entre otros, aportan
elementos importantes para una nueva comprension de la sexualidad en su

complejidad, determinacion histérica y diversidad®.

-



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

Fig. 6: Componentes de la Sexualidad
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La sexualidad humana de acuerdo con la OMS®’ se define como:

«Un aspecto central del ser humano, presente a lo largo de su vida. Abarca al sexo, las
identidades y los papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la reproduccion y
la orientacion sexual. Se vive y se expresa a través de pensamientos, fantasias, deseos,
creencias, actitudes, valores, conductas, practicas, papeles y relaciones interpersonales.
La sexualidad puede incluir todas estas dimensiones. No obstante, no todas ellas se
vivencian o se expresan siempre. La sexualidad esta influida por la interaccion de

factores biolégicos, psicoldgicos, sociales, econdmicos, politicos, culturales, éticos,

legales, histéricos, religiosos y espirituales». (fig.6)
La sexualidad es un sistema de la vida humana que se compone de cuatro
caracteristicas: el erotismo (capacidad de sentir placer a través de la respuesta
sexual, es decir, a través del deseo sexual, la excitacién sexual y el orgasmo),
la vinculacion afectiva (capacidad de desarrollar y establecer relaciones
interpersonales significativas), la reproductividad (capacidad de tener hijos y
criarlos) y el sexo genético (genotipo) y fisico (fenotipo). La definicion de trabajo
propuesta por la OMS orienta también la necesidad de atender y educar la
sexualidad humana. En Septiembre de 1994 en el Cairo® tuvo lugar la V
Conferencia Internacional sobre Poblacion y Desarrollo (CIPD). Esta
conferencia supuso un cambio en la vision del desarrollo y las politicas
relacionadas con poblacidén y por primera vez en la historia, se define un grupo

de derechos humanos como derechos sexuales y reproductivos desde una
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perspectiva de género, reconociendo el aborto inseguro como un «importante
problema de salud publica». Posteriormente en la IV Conferencia Mundial
sobre la Muijer, celebrada en Beijing, en 1995 se reafirma lo establecido en El
Cairo y la Plataforma de Accioén de Beijing sefala que «Los derechos humanos
de la mujer incluyen su derecho a tener control sobre las cuestiones relativas a
su sexualidad, incluida su salud sexual y reproductiva, y decidir libremente
respecto de esas cuestiones, sin verse sujeta a la coercion, la discriminacion y
la violencia». En Beijing se retoman las recomendaciones de la Conferencia del
Cairo en relaciéon al aborto y, adicionalmente, se insta a los Estados a
«considerar la posibilidad de revisar las leyes que prevén medidas punitivas
contra las mujeres que han tenido abortos ilegales». Por todo ello es de suma
importancia, reconocer los derechos sexuales definidos por la World
Association for Sexual Health (WAS)* y la Organizacién Panamericana de la
Salud (OPS)® expuestos en el treceavo Congreso Mundial de Sexologia
celebrado en 1997 en Valencia (Espafia), revisados y aprobados por la
Asamblea General de la WAS, el 26 de agosto de 1999, y ratificados en el 14°
Congreso Mundial de Sexologia celebrado en Hong Kong, Republica Popular

China. Los derechos sexuales son los siguientes:

1. Derecho a la libertad sexual. Abarca la posibilidad de la plena expresion del
potencial sexual de los individuos.

2. Derecho a la autonomia, integridad y seguridad sexual del cuerpo. Incluye la
capacidad de tomar decisiones autonomas sobre la propia vida sexual dentro del
contexto de la ética personal y social, la capacidad de control y disfrute de
nuestros cuerpos, libres de tortura, mutilacion y violencia de cualquier tipo.

3. Derecho a la privacidad sexual. Derecho a las decisiones y conductas
individuales realizadas en el ambito de la intimidad siempre y cuando no
interfieran en los derechos sexuales de otros.

4. Derecho a la equidad sexual. Oposiciéon a todas las formas de discriminacion,
independientemente del sexo, género, orientaciébn sexual, edad, raza, clase
social, religién o limitacién fisica o emocional.

5. Derecho al placer sexual. Incluye el autoerotismo, como fuente de bienestar
fisico, psicolégico, intelectual y espiritual.

6. Derecho a la expresion sexual emocional. Todo individuo tiene derecho a
expresar su sexualidad a través de la comunicacion, el contacto, la expresion
emocional y el amor.

7. Derecho a la libre asociacion sexual. Posibilidad de contraer o no matrimonio, de

divorciarse y de establecer otros tipos de asociaciones sexuales responsables.
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8. Derecho a la toma de decisiones reproductivas, libres y responsables. Derecho a
decidir tener o no hijos, el numero y el espacio entre cada uno, y el derecho al
acceso pleno a los métodos de regulacién de la fecundidad.

9. Derecho a informacién basada en el conocimiento cientifico. La informacién
sexual debe ser generada a través de la investigacién cientifica libre y ética, asi
como el derecho a la difusién apropiada en todos los niveles sociales.

10. Derecho a no sufrir violencia por razén de sexo y/o género. La actividad sexual
se ha de llevar a cabo en el marco del consentimiento y la libertad de ejercicio,
por lo que no sera susceptible de poder ser ejercida en situaciones en las que las
partes estén de acuerdo y medie entre ellas un mismo nivel cognitivo.

11. Derecho a la educacion sexual integral. Proceso que se inicia con el nacimiento,
que perdura a lo largo de toda nuestra vida y que deberia involucrar a todas las
instituciones sociales.

12. Derecho a la atencion de la salud sexual. Debe estar disponible para la
prevencion y el tratamiento de todos los problemas, preocupaciones y trastornos

sexuales.

En la medida en que estos Derechos sean reconocidos, ejercidos y respetados,
tendremos sociedades mas sanas sexualmente. Para abarcar suficientemente
la problematica que se aborda en la presente investigacion, resulta
indispensable alcanzar un entendimiento conceptual del hecho sexual humano
en si como el proceso mediante el cual nos vamos haciendo, viviendo y
expresando como sujetos sexuados.

Este proceso de individualizacion, que realiza cada persona, se forma a través
de sus expresiones y de las interacciones con otros sujetos sexuados. Es un
proceso complejo y rico que va construyendo la biografia sexuada durante toda
la vida y el resultado son hombres y mujeres unicas, irrepetibles y peculiares
incluyendo todas las sexualidades, sin juzgarlas ni jerarquizarlas sin establecer
categoria o grados, con o sin discapacidades y con diferentes orientaciones del
deseo®™. Las personas necesitamos conocernos, aceptarnos, vivir y expresar
nuestra sexualidad con coherencia, respetando y aceptando a las otras
personas. Vamos construyendo nuestra identidad sexual, dia a dia con
vivencias, deseo, vinculacion afectiva hacia otra persona, amor,
enamoramiento, admiracién mutua, seduccion, ternura, busqueda del placer,
de intimidad, de respeto y estima®. Sin embargo, el hecho sexual humano,
como cualquier situacion social, es de naturaleza multifactorial : sexo,

sexuacion, sexualidad, er6tica y amatoria se relacionan de manera
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retroalimentaria en el escenario individual y social hacia la conformacion de
aquel hecho humano. La sexualidad humana puede ser abordada desde
distintas perspectivas porque, como cualquier estudio que describa
caracteristicas de los seres humanos es, por definicion, multifactorial e
interdisciplinario. Las personas somos seres biologicos, psicologicos, sociales,
espirituales, dado que la salud es un derecho humano fundamental, los
derechos sexuales son derechos humanos universales y la salud sexual ha de
ser reconocida como un derecho basico del ser humano ya que es esencial

para el bienestar individual, interpersonal y social de los individuos.

Fig. 7: Caracter multifactorial del hecho sexual humano

Sexo ’ R Eroética
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Fuente: Beiztegui Ruiz de Erentxun, J.L. ¥’(2006).

La fig. 7, es una clara representacion de la complejidad del hecho sexual
humano, el cual, si se aborda desde una perspectiva holistica, implica multiples

relaciones en dos planos simultaneos, el individual y el social.
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Por ello, cuando se trata a personas, se debe primero encontrar la significacion
del sexo en las relaciones y representaciones sociales, en tanto el imaginario
social subyacente es el fundamento conceptual y motivacional de su
estructuracion y funcionalidad®.

Podria decirse que la sexualidad es una forma de comunicacién necesaria para
transmitir y recibir carifio, es una parte integrante de la personalidad del
individuo, desarrollandose progresivamente a lo largo de la vida. No sélo es
una necesidad fisiologica, sino también la capacidad que tienen los hombres y

mujeres para comunicarse y expresarse, obtener y dar placer a través del sexo.

.
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2.3. Respuesta Sexual Humana

La Respuesta Sexual Humana (RSH), es un proceso fisico y psicologico
mediante el cual el ser humano responde ante una estimulacion sexual. Los
cambios mas visibles son los anatémicos vy fisioldgicos que se dan durante el
acto sexual. Estos cambios pueden diferir de unas personas a otras y varian
segun el sexo, con la edad, la situacion de cada persona, los estimulos que la
provocan y con cada relacion sexual. Hay que tener en cuenta que los cambios
psicolégicos, son mas dificiles de detectar y clasificar, ya que son vividos de
forma personal por cada ser humano en base a sus experiencias, cultura,
religion, la sociedad, vivencias y aprendizaje a lo largo de la vida. La
denominacion de «Respuesta Sexual Humana» fue dada en 1966, por
el ginecologo americano William Masters y su esposa Virginia Johnson cuando

estudian por primera vez los procesos fisioldgicos que se producen durante la

|77

actividad sexual’’. Master y Johnson describen cuatro fases o ciclos en la

respuesta sexual humana: Las fases de excitacion, meseta, orgasmo y

resolucién (EMOR), representadas graficamente en las figuras 8 y 9

1. Fase de excitacion. Se origina a partir de una estimulacién, que produce un
incremento de la tensién sexual, produciéndose por vasocongestion (o aumento del
flujo sanguineo) de toda la zona del clitoris o del glande, una alteracién involuntaria de
las paredes de la vagina aumento de secreciéon en la mujer y una elevacién de ambos
testiculos y ereccion del pene en el hombre. Se produce también tumescencia de las
mamas en ambos sexos.

2. Fase de meseta. Se mantienen e incrementan los niveles de excitacion sexual
predisponiendo a la persona para el orgasmo.

3. Fase orgasmica. Cuando la excitacion llega su punto algido se desencadena el
orgasmo. A nivel psiquico se produce caracteristicamente la caida brusca de la tensién
psicoldgica sexual y a nivel fisico contracciones ritmicas de la musculatura perineal y
de los érganos reproductores. Aparecen contracciones, tanto en la vagina como en el
pene, la eyaculacion en el hombre y la sensacion de maximo placer en la mujer. Estas
contracciones expulsivas son ritmicas en ambos sexos. El hombre disfruta de un
orgasmo en cada coito, mientras que en la mujer pueden aparecer varios orgasmos,
siempre que se mantenga la excitacion.

4. Fase de Resolucion. Se caracteriza a nivel fisico por la detumescencia genital y el
retorno del organismo al estado previo, a nivel psiquico se obtiene una peculiar
sensacion de bienestar y relajacion general. Los varones después de la fase de
resolucién entran en un periodo refractario durante el que no es posible realizar otro

nuevo coito; en las mujeres este periodo tedéricamente no se produce. Esta respuesta
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sexual puede estar alterada en cualquiera de sus fases y dar lugar a las disfunciones

sexuales.
Para hombres y mujeres el esquema de la respuesta sexual es el mismo: una
vez que el deseo se ha despertado comienza la fase de excitacion a la que le
sigue la fase meseta hasta llegar al orgasmo y la resolucion. Cuatro etapas que
se diferencian entre los dos sexos por la reaccion fisiologica de sus genitales
(tablas 6y 7).

Fig. 8: Grafica RSH Masculina segun Masters & Johnson

Orgasmo
Meseta
Periodo refractario
Excitacian Resolucidn
EXCITACION MESETA ORGASMO RESOLUCION
Ciclo de respuesta sexual masculina segdn Masters y Johnson.
Fuente: Irene Piernas Fernandez™.
Tabla 6: Cambios fisiolégicos en el hombre
Organo Excitacion Meseta Orgasmo Resolucién
Piel Comienza el rubor | Rubor sexual en cara, | Rubor bien establecido Desaparicion del
térax, cuello y hombros rubor
Pene Se produce la | Aumento del pene y | Contracciones en la = Detumescencia
ereccion color mas oscuro. | uretra y el pene. | completa
Maximo aumento de | Sensacion orgasmica y
tamafo justo antes del | eyaculacion
orgasmo.
Escroto y El escroto se alisa | Aumento del tamafio de | Contracciones de los | Normalizacion de 5
testiculos y los testiculos se | los testiculos y elevacion | vasos  deferentes, la | a 30 minutos. Si no
elevan y aumentan | de los mismos. prostata y las vesiculas | ha habido orgasmo
de tamafio seminales que empujan el | la involucion puede
semen hacia el exterior tardar varias horas.
Glandulas Expulsion de fluido | Mayor secrecién de las Sin cambios Sin cambios
de Cowper preseminal que | glandulas que conlleva
pueden contener | espermatozoides
espermatozoides
Otros Ereccion de los | Presion o calor interno
cambios pezones. Aumento de la tension

muscular en nalgas y
muslos. Aceleracion del
ritmo cardiaco y aumento
de la presion sanguinea
y agitacion respiratoria

Fuente: Master y Johnson [77]
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Algunos de los cambios fisicos en el orgasmo de la mujer son muy similares al
del hombre. En el caso de la mujer, se han identificado tres tipos de respuestas
similares pero diferenciadas. La primera, seria parecida a la del hombre; la
segunda haria referencia a la capacidad multiorgasmica y la tercera, a un tipo
de respuesta donde no se desencadenaria el orgasmo. Todas las respuestas
expuestas anteriormente no son excluyentes, es decir, una mujer no tiene una
sblo u otra, sino que en funcion de distintos factores (lugar de la practica,
cansancio, estado fisico, etc.) podra tener un tipo de respuesta diferente. A

continuacion, se muestra graficamente cada una de ellas.

-
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Organo
Piel

Mamas

Clitoris
y labios

Vagina

Otros
cambio
s

Esther Sanchez Raja

Fig. 9: Grafica RSH Femenina segun Masters & Johnson

Excitacion

Ileseta

Orgasmo

Resolucian

EXCITACION

MESETA

ORGASMO

RESOLUCION

Ciclo de respuesta sexual femenina segin Masters v Johnson

Tabla 7:

Excitacion
Comienza el rubor

Ereccién de los
pezones, aumento de
la areola e
ingurgitacién  venosa.
Aumento del tamafio.

Aumento de tamafio
del clitoris. Los labios
externos se abren y los
interiores aumentan de
tamafio.

Comienza la
lubricacion.  Aumento
en longitud y tamafio.
Elevacion del cuello del
utero. Enrojecimiento.

Miotonia, escasas
gotas de secrecion
mucosa por las

glandulas de Bartolino.

Fuente: Irene Piernas Fernandez [99]

Cambios fisiolégicos en la mujer

Meseta

Rubor sexual en cara,
cuello y hombros

Nuevo aumento del
tamafno de los pechos y
de la aureola alrededor
de los pezones

El clitoris se retrae
llegando a ocultarse.
Congestion vascular muy
intensa en los labios
menores que aumentan
hasta 2-3 veces de
tamario.

Mayor expansion de la
vagina con
vasoconstriccion de la
parte.

Aumento de la tension
muscular en nalgas y
muslos. Aceleracion del
ritmo cardiaco y aumento
de la presion sanguinea
y agitacion respiratoria

Orgasmo
Rubor
establecido

Ocasional temblor

bien

El clitoris
permanece oculto
tras los labios.

3-15
contracciones del
tercio inferior

Contracciones
ritmicas del
esfinter anal,
hiperventilacién,
taquicardia

Fuente: Master y Johnson [77]

Resolucién
Desaparicion del rubor

Retorno a la normalidad. Su
estimulacion puede resultar
molesta

Detumescencia. Si no hay
orgasmo puede tardar horas.
Su  estimulacion  puede
resultar molesta

Normalmente en segundos.
Si no hay orgasmo en 30
minutos. Su  estimulacién
puede resultar molesta

Retorno a la normalidad en
segundos o minutos
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Posteriormente aparecieron otros modelos que explicaban la respuesta sexual.
Kaplan'® afiadié una fase precedente a las anteriores (figura 10), es decir la
fase del deseo y asi nacia el modelo deseo, excitacidon, orgasmo y resolucién
(DEOR).

Fig. 10: Grafica RSH Kaplan 1979

Varén Mujer

. ORGASMO

RESOLUCION

Fuente: Dra. Carmen Lépez Sosa™’

Por ultimo, Schnarch'%?

propuso el Modelo Tridimensional del Deseo y la
Respuesta Sexual (fig. 11). Afirma que el deseo no puede reducirse a una fase
previa a la excitacion y el orgasmo, sino que el deseo puede estar presente a lo

largo de todo el ciclo de la respuesta sexual.
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Fig. 11: Grafica RSH Schnarch 1991
Varén Mujer

O > = = 0O x m

[—

“TIEMPO

Fuente: Dra. Carmen Lépez Sosa [101]

Este autor se plantea que el modelo de Kaplan no permite considerar la
intensidad del deseo ni en el inicio, ni durante la actividad sexual y el modelo
de Masters y Johnson no plantea un grado o nivel de activacion sexual, al
comienzo de la estimulacién sexual. En su propuesta tridimensional tiene en
cuenta la intensidad del deseo antes de comenzar la estimulacion fisica. En la
actualidad se utilizan para poder estudiar la respuesta sexual humana los

modelos en los que se incluye el deseo en todas las fases de la respuesta.
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2.4. Salud Sexual

La sexualidad y la reproduccion estan intimamente ligadas a la calidad de vida,
tanto en el ambito de lo individual como de lo social. Un buen estado de Salud
Sexual implica la capacidad de disfrutar de una vida sexual satisfactoria y sin
riesgos.
En 1974 una reunion de expertos de la OMS declaré que los problemas de la
sexualidad humana tienen mas importancia y transcendencia para el bienestar
de los individuos de muchas culturas de lo que hasta la fecha se habia
aceptado. En consecuencia, en un intento de realizar una primera definicién la
OMS®" en 1975, describe la Salud Sexual como: «La integracion de los
aspectos somaticos, emocionales, intelectuales y sociales del ser humano, en
formas que sean enriquecedoras y realcen la personalidad, la comunicacion y
el amor». No sera hasta la Conferencia Internacional sobre Poblacion y
Desarrollo de Naciones Unidas (CIPD) que tuvo lugar en El Cairo el afio
1994%2, donde el concepto de Salud Sexual empieza a tener su significado
acufiandose por primera vez este término tal como lo entendemos hoy en dia.
Posteriormente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) defini6é la Salud
Sexual en el 2000 como «un estado de bienestar fisico, emocional, mental y
social relacionado con la sexualidad; no es meramente ausencia de
enfermedad, disfuncion o malestar. La salud sexual requiere un acercamiento
positivo y respetuoso hacia la sexualidad y las relaciones sexuales, asi como la
posibilidad de obtener placer y experiencias sexuales seguras, libres de
coaccion, discriminacion y violencia. Para que la salud sexual se logre y se
mantenga, los derechos sexuales de todas las personas deben ser respetados,
protegidos y satisfechos»®. Es decir, los principales aspectos del hecho sexual
humano que plantea la OMS en su concepcién de salud sexual son:

e Actitudes positivas y respetuosas hacia la sexualidad y las relaciones

Sexuales.
e Posibilidad para obtener placer y experiencias sexuales seguras, libres
de coaccion, discriminacién y violencia.
e Respeto, proteccion y satisfaccidn de los derechos sexuales.

e Ausencia de enfermedad, disfuncion o malestar.

-
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Estos aspectos constituyen, por tanto, los cuatro ejes sobre los que se ha de
construir cualquier estrategia para la mejora de la salud sexual.

Durante los ultimos afos se han dado pasos importantes para la inclusion de la
salud sexual y reproductiva en los programas nacionales de salud, proponiendo
un nuevo marco conceptual que aborda la sexualidad desde una perspectiva
de desarrollo humano, integrando la salud sexual dentro de un marco mas
amplio de salud y desarrollo. Este enfoque, reconoce que la salud sexual es un
objetivo del desarrollo humano y que su condicion esta relacionada a factores
culturales, familiares y al ambiente social, politico y econdmico en el que viven
las personas. Es importante segun la Asociacion Mundial para la Salud Sexual
(WAS) % diferenciar la salud sexual, enfocada a la salud en las relaciones
sexuales y la salud reproductiva enfocada a la reproduccién sexual.

La salud sexual y reproductiva, involucra aspectos de caracter bioldgico,
psicoldgico, sociolégico y cultural, por tanto, debe basarse en tres principios:
individualizacién (tomar en consideracion las diferencias individuales); respeto
a la dignidad humana (valores personales y de grupo); libre determinacion
(frente a las alternativas existentes es la persona quien decide en ultima

instancia).

-
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2.5 Derechos sexuales y reproductivos en las personas con discapacidad

En el ambito de la Uniobn Europea, el Parlamento Europeo ha aprobado la
Resolucién 2001/2128 (INI) sobre salud sexual y reproductiva’® y los derechos
asociados, que contiene un conjunto de recomendaciones a los Gobiernos de
los Estados miembros en materia de anticoncepcion, embarazos no deseados
y educacion afectivo sexual.

La realidad social de nuestro pais en cuanto a los conceptos sobre la salud
sexual ha experimentado cambios considerables en los ultimos 25 afios. Sin
embargo, esta evolucion social no ha ido acompafiada de una politica publica
dirigida a la salud sexual desde una concepcion integral. Por ello en la vigente
legislacién espafola, existen referencias a la salud sexual y reproductiva, la
igualdad de oportunidades y la violencia contra las mujeres, incluyendo el
acoso y la violencia sexual que son recogidas en el documento: Estrategia

Nacional de Salud Sexual y Reproductiva'®

, Cuyo objetivo general es ofrecer
una atencion de calidad a la salud sexual y reproductiva en el Sistema Nacional
de Salud'®. Por su parte, la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con discapacidad de 13 de diciembre de 2006, se ratifica en Espafa el 21 de
Abril de 2008'% y entra en vigor su protocolo facultativo a partir del 3 de Mayo
de 2008.

Dos afos mas tarde se promulga la Ley Organica 2/2010 de 3 de Marzo de
Salud Sexual y Reproductiva e interrupcion voluntaria del embarazo'’ que
establece : «el derecho de las personas con discapacidad a decidir libremente
y de manera responsable el numero de hijos que quieren tener [...] a tener
acceso a informacion, educacion sobre reproduccion y planificacion familiar
apropiada para su edad y a que se provean los medios necesarios que les
permitan ejercer esos derechos», asi como que «mantengan su fertilidad, en
igualdad de condiciones que los demas». Diversos articulos de la ley se

refieren a las personas con diversidad funcional:
Articulo 3: Principios y ambitos de aplicacion:
«Nadie sera discriminado en el acceso a las prestaciones y servicios previstos en esta
Ley por motivos de origen racial o étnico, religién, conviccion u opinién, sexo,
discapacidad, orientacion sexual, edad, estado civil, o cualquier otra condicién o

circunstancia personal o social».

-
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Articulo 5. Objetivos de la actuacion de los poderes publicos:

1. Los poderes publicos en el desarrollo de sus politicas sanitarias, educativas y sociales
garantizaran:

a) La informacion y la educacién afectiva sexual y reproductiva en los contenidos
formales del sistema educativo.

b) El acceso universal a los servicios y programas de salud sexual y reproductiva.

c¢) El acceso a métodos seguros y eficaces que permitan regular la fecundidad.

d) La eliminacién de toda forma de discriminacién, con especial atencion a las
personas con algun tipo de discapacidad, a las que se les garantizara su derecho a
la salud sexual y reproductiva, estableciendo para ellas los apoyos necesarios en
funcion de su discapacidad.

2. Asimismo en el desarrollo de sus politicas promoveran:

a) Las relaciones de igualdad y respeto mutuo entre hombres y mujeres en el ambito de
la salud sexual y la adopcion de programas educativos especialmente disefiados para la
convivencia y el respeto a las opciones sexuales individuales.

b) La corresponsabilidad en las conductas sexuales, cualquiera que sea la orientacion

sexual»

Articulo 6. Acciones informativas y de sensibilizacion:
«... y se prestara particular atencion a la prevencion de embarazos no deseados,
mediante acciones dirigidas, principalmente, a la juventud y colectivos con especiales

necesidades, asi como a la prevencion de infecciones de transmision sexual. »

Articulo 7. Atencioén a la salud sexual y reproductiva. Cont.

«Los servicios publicos de salud garantizaran: [...]

¢) La provision de servicios de calidad para atender a las mujeres y a las parejas durante
el embarazo, el parto y el puerperio. En la provision de estos servicios, se tendran en

cuenta los requerimientos de accesibilidad de las personas con discapacidad. »

Articulo 8. Formacion de profesionales de la salud.

«La formacion de profesionales de la salud se abordara con perspectiva de género e
incluira:

a) La incorporacién de la salud sexual y reproductiva en los programas curriculares de
las carreras relacionadas con la medicina y las ciencias de la salud, incluyendo la
investigacion y formacion en la practica clinica de la interrupcion voluntaria del
embarazo.

b) La formacion de profesionales en salud sexual y salud reproductiva, incluida la

préactica de la interrupcion del embarazo.

.
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¢) La salud sexual y reproductiva en los programas de formacioén continuada a lo largo
del desempefio de la carrera profesional.

d) En los aspectos formativos de profesionales de la salud se tendran en cuenta la
realidad y las necesidades de los grupos o sectores sociales mas vulnerables, como el

de las personas con discapacidad.»

Articulo 9. Incorporacion de la formacion en salud sexual y reproductiva al sistema
educativo.

«El sistema educativo contemplara la formacion en salud sexual y reproductiva, como
parte del desarrollo integral de la personalidad y de la formacion en valores, incluyendo
un enfoque integral que contribuya a: [...]

b) El reconocimiento y aceptacion de la diversidad sexual. [...]

f) En la incorporacién de la formaciéon en salud y salud sexual y reproductiva al sistema
educativo, se tendran en cuenta la realidad y las necesidades de los grupos o
sectores sociales mas vulnerables, como el de las personas con discapacidad
proporcionando, en todo caso, a este alumnado informacion y materiales accesibles,

adecuados a su edad. »

Articulo 11. Elaboracién de la Estrategia de Salud Sexual y Reproductiva.

«Para el cumplimiento de los objetivos previstos en esta Ley, el Gobierno, en
cooperacion con las Comunidades Auténomas y con respeto a su ambito competencial,
aprobara un Plan que se denominaré Estrategia de Salud Sexual y Reproductiva, que
contara con la colaboraciéon de las Sociedades cientificas y profesionales y las
organizaciones sociales.

La Estrategia se elaborara con criterios de calidad y equidad en el Sistema Nacional de
Salud y con énfasis en jévenes y adolescentes y colectivos de especiales
necesidades.

La Estrategia tendra una duracion de cinco afios y establecera mecanismos de
evaluacién bienal que permitan la valoracion de resultados y en particular del acceso

universal a la salud sexual y reproductiva».
Asi mismo, el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre'®®, por el
que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las
personas con discapacidad y de su inclusion social, encomienda a las
Administraciones Publicas la labor de fomentar la innovacién e investigacion
aplicada al desarrollo de entornos, productos, servicios y prestaciones que
garanticen los principios de inclusion, Accesibilidad Universal, disefio para
todas las personas y vida independiente en favor de las personas con

discapacidad
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Actualmente nos encontramos en un momento crucial en referencia a la
formacion en sexualidad y en salud sexual y reproductiva. Por primera vez
tenemos una Ley General de salud sexual y reproductiva estatal que se
encuentra en peligro de desaparecer.

Los profesionales de la salud y de la docencia, tenemos la obligacion de
defender esta Ley aprobada por Consenso y que legitima las intervenciones en
sexualidad en las personas con diversidad funcional. Hoy en dia, esta
sobradamente demostrado que el poder disfrutar de una buena salud sexual
indiferentemente de si se padece alguna discapacidad o no, no es un lujo, sino
una necesidad humana. Una buena salud sexual es un poderoso catalizador de
emociones, capaz de aumentar nuestro estado de animo cuando gozamos de
una gratificante sexualidad, pero a su vez también de hacernos sentir tristes y

frustrados cuando no podemos desarrollarla y satisfacerla.

-
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2.6 Sexualidad en la discapacidad

Durante siglos y hasta hace pocos afios existia de forma general una vision de
la sexualidad que descartaba la posibilidad de que las personas con
necesidades fisicas especiales pudieran vivir esta dimensién humana. Las
personas que padecian alguna discapacidad fuera fisica, sensorial o
psicoldgica, han pertenecido a un grupo minoritario al que se les negaba toda
posibilidad de resolver sus necesidades afectivas y sexuales, conseguir que no
se despertara en ellas la necesidad sexual y controlar sus manifestaciones de
forma represiva era considerado lo mas adecuado. Hoy en dia la sociedad aun
no reconoce la sexualidad de las personas con discapacidad, la necesidad de
comprometerse con su cuerpo ni de recibir educaciéon sexual o informacién. Los
derechos sexuales la dignidad, la libertad y el libre desarrollo de la
personalidad, son aspectos a proteger y facilitar en todos los grupos sociales y
especialmente en los mas vulnerables. EI importante incremento en la
poblacion, de personas con discapacidad, hace indispensable tomar en
consideracion a este grupo. Nos encontramos ante un colectivo de personas
que muchas veces dependen de sus cuidadores principales o viven en centros
especiales, la renuncia al ejercicio de su propia sexualidad solamente puede
ser fruto de una decisidbn propia y libremente tomada, nunca puede ser
impuesta por otras personas'®. La ley catalana 12/2007 del 11 de Octubre'™
de Servicios Sociales (arts.12g, 12 h) establece que los usuarios de los
servicios residenciales tienen «derecho a la intimidad y la privacidad en las
acciones de la vida cotidiana», asi mismo la misma ley refiere que «estas
personas han de considerar como domicilio el establecimiento residencial
donde viven y mantener la relacion con su entorno familiar, convivencial y
social respectando las formas de vida actuales».

Las discapacidades representan actualmente en nuestra sociedad un ambito
de intervencion social prioritario para mejorar los sectores de poblacibn mas
necesitados. Por otro lado, nuestra sociedad muestra una gran incomprension
ante de las manifestaciones afectivas sexuales de las personas discapacitadas
sin admitir como naturales y necesarios los comportamientos que a los
individuos catalogados como «normales» si se les permiten'"". Las personas

discapacitadas son integrales como los demas seres humanos y no personas

-
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con una «sexualidad diferente». Somos seres sexuados por naturaleza,
capaces de comunicarnos con nosotros mismos y con los demas, de reir, de
llorar, de gustar y gustarnos, de expresarnos a través de nuestros sentimientos,
pensamientos y acciones, de dar y recibir placer por medio de nuestros
sentidos, oido, gusto, tacto, olfato; somos capaces de sentir y expresar nuestra
sexualidad independientemente de si nos falla un 6rgano, un sentido o si
hemos perdido la capacidad de caminar y somos capaces de vivir porque la
sexualidad es inherente a nuestra condicion humana, por ello todas las
personas y a lo largo de todo el ciclo vital tenemos similares necesidades

interpersonales''?( tabla 8).

Tabla 8. Necesidades interpersonales

Seguridad Emocional y autoestima Soledad emocional y baja estima
Red de iguales Soledad social y falta de oportunidades
Intimidad afectiva sexual Soledad sensorial, falta de vinculos de pareja y falta de placer sexual

Fuente: Lépez Sanchez F. (2008) [112]

Naturalmente es importante valorar el grado de autonomia que nos concede la
discapacidad y siempre que ésta lo permita es importante facilitar y favorecer
que las personas con necesidades fisicas especiales, puedan tener una
relacion de pareja dentro de sus posibilidades que les ayudara a resolver sus
necesidades de autoestima, seguridad, asi como para satisfacer sus
necesidades sexuales y de intimidad emocional.

Muchas veces las personas con diversidad funcional sufren de wuna
sobreproteccion por parte de los cuidadores principales que en muchos casos
son componentes de su familia, como los padres, y esto hace que sus
relaciones sociales sean muy reducidas limitandolo al contexto educativo y
familiar. También es frecuente que carezcan de cierto grado de intimidad y que
las limitaciones de la discapacidad que padecen no les permitan estar con
personas a solas, lo que impide cualquier posibilidad de poder satisfacer sus
necesidades de intimidad sexual. Con frecuencia las personas discapacitadas
son menos reprimidas en el contacto corporal y en el caso de las personas con
discapacidad visual, mas tactiles. Es frecuente que el Unico recurso que a

veces tienen sea la autosatisfaccion, una actividad que les ayuda a gratificar

.
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las necesidades de excitacion, placer e incluso de orgasmo pero que no
satisface la necesidad que todo ser humano tiene de contacto e intimidad
sexual con otras personas. El problema se agrava cuando es la mujer la que
padece la diversidad funcional. La norma que aun nos marca la sociedad para
poder desarrollar libremente nuestra sexualidad es la de ser «aptos» y la
situacion material de las mujeres con discapacidad como «objetos asexuales»
en el modelo sexual tradicional, crea «invisibilidad social y cancelacién de la
feminidad». El que una mujer con necesidades fisicas especiales no entre en
los canones de belleza estandares, hace que las diferencias fisicas e
intelectuales las conviertan en poco atractivas y deseables en algunos
contextos sociales y aumente la dificultad para establecer relaciones sexuales.
Otro problema que han de afrontar las personas con discapacidad, es el
reconocimiento de su orientacién sexual. Si en nuestra sociedad reconocer una
orientacion sexual diferente a la heterosexual es dificil, en las personas con
discapacidad de orientacion lesbiana, gay, transexual o bisexual (LGTB) las
dificultades sociales, van a ser multiples. Por ello es importante plantearse el
tema de la sexualidad en la discapacidad desde una perspectiva amplia, como
seres sexuados con un gran abanico de posibilidades para disfrutar de su
sexualidad.

Para poder entender como la sexualidad puede verse afectada en las personas
con discapacidad es necesario conocer su clasificacion (Fig. 12). La severidad
de la discapacidad interfiere en la sexualidad del individuo, siempre en relacion
con el tipo de discapacidad y la gravedad propia de ésta. Cada uno de los tipos
de discapacidad puede manifestarse en distintos grados y una persona puede

tener varias discapacidades simultaneamente.

.
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Fig. 12: Clasificacién de las discapacidades
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Fuente: Centro de rehabilitacién Integral Corpoalegria

En 1972 y posteriormente en 1995, el Dr. Chigier'™® describe los derechos
sexuales de las personas con necesidades fisicas especiales:

1. Derecho a la propiedad de su cuerpo.

2. Derecho a tener privacidad e intimidad.

3. Derecho a recibir informacidn, educacion y acceso a los servicios de ayuda
sobre sexualidad.

4. Derecho a relacionarse con sus iguales y a las manifestaciones sexuales
propias de su edad.

5. Derecho a explorar su cuerpo y descubrir sus posibilidades de placer sexual.
6. Derecho a expresarse sexualmente.

7. Derecho a formar pareja.

8. Derecho a elegir el estado civil que mas le convenga.

Casi tres décadas después, la declaracion aprobada por la Asamblea General
de la Asociacion Mundial de Sexologia en el 14° Congreso Mundial de
Sexologia, celebrado en el afio 1999, recogia los derechos sexuales de las
personas como derechos universales basados en la libertad, dignidad e

igualdad inherentes a todos los seres humanos''* Estos derechos podran ser
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impulsados por la propia persona discapacitada pero es importante que sean
emprendidos por los tutores y por el personal docente y sanitario que los
atiende. Los profesionales de la salud tienen, en este caso, un rol importante ya
que de ellos depende no solo valorar si las conductas sexuales de las personas
discapacitadas son correctas sino también ofrecer apoyo, ayuda, educacién y
la orientacién que precisen. A nivel juridico tenemos suficiente legislacion que
fundamenta estos derechos que se manifiesta en diferentes sentencias:

e La Sentencia 89/1997 del Tribunal Constitucional expone que, las
relaciones intimas son una manifestacion mas de las actividades y
relaciones vitales que el derecho a la libertad hace posible y solo
pueden ser conculcadas como resultado de la privacion legal de la
libertad.

e La Sentencia 215/1994 del Tribunal Constitucional, afirma que las
actuaciones con las personas con deficiencia psiquica han de tender
siempre en interés de la persona para mejorar sus condiciones de vida
y bienestar, equiparandola en todo lo posible a las personas capaces y
favoreciendo el desarrollo de su personalidad.

La Constituciéon Espafola en sus articulos (10.1 CE1, 15.1 CE) expone que las
medidas que tienen que ver con su sexualidad le han de permitir no estar
sometido a una vigilancia constante que podria resultar contraria a su dignidad)
0 a su integridad moral, haciendo posible su ejercicio, si es que
intrinsecamente lo permite su sufrimiento psiquico, pero sin riesgo de una
posible procreacién, que no puede prever ni asumir conscientemente sus
consecuencias. Por tal de evitar esto, el articulo156 del Codigo Penal autoriza
la esterilizaciéon, en algunos supuestos, de personas con grave deficiencia
cognitiva.

También el Codigo Penal Segun el articulo 181.2 expone que a partir de los
trece afios se presupone legalmente la capacidad para establecer relaciones
sexuales consentidas, siempre que no se abuse de la situacién de trastorno
mental o cognitivo. En el Codigo Catalan en su art. 162.1 se especifica ademas
que no se necesita, por tanto, consentimiento del progenitor o tutor, ya que la
representacion legal inherente a la potestad no se extiende a los actos relativos
a los derechos de la personalidad u otros que el chico, de acuerdo a las Leyes

y con sus condiciones de madurez, puede realizar por si mismo.
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El Codigo Civil europeo describe en el caso de la tutela «El tutor es el
representante del menor o incapacitado, excepto en aquellos actos que puede
realizar por si mismo, ya sea por disposicion expresa de la Ley o de la
sentencia de incapacitacion» (art. 267 CCE) y necesita autorizacion judicial
«para renunciar a los derechos, asi como transigir o someter a arbitraje
cuestiones en las que el tutelado esté interesado.» (Art. 271.3 CCE).

El Codigo de Familia de Catalufia dice, en su articulo 209, que se excluyen de
la representacion legal del tutelado o tutelada «los relativos a los derechos de
la personalidad»; «los que de conformidad con las leyes y las condiciones de la
personas, pueden hacer ellas mismas» y «aquellos en los que hay un conflicto
de intereses con el tutelado o tutelada».

A nivel juridico por tanto, siempre que no esté autorizado por el juez porque
represente un peligro para la salud fisica y/o mental de la persona, los padres o
tutores de las personas discapacitadas no pueden conculcar el derecho al libre
ejercicio de la sexualidad, derivado de los derechos fundamentales de
igualdad, libertad, dignidad, el libre desarrollo de la personalidad, la intimidad y
la integridad moral.

A pesar de esto, somos conscientes del papel de la familia y por tanto de su
opinién en la vida y en el desarrollo de la personalidad de las personas con una
discapacidad importante, lo que obliga éticamente y deontolégicamente a que
sobre los principios de autonomia y justicia amparados por la ley se dialogue y
se pondere con los de beneficencia y no maledicencia, es decir, no provocar un

mal mayor al bien que se persigue™®.
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2.7 Sexualidad y Traumatismo Craneoencefalico

Dada la gran complejidad de secuelas que pueden existir tras una lesion
cerebral, los posibles efectos del TCE sobre la sexualidad de una persona son
muy variados. El concepto de trauma es complejo e, involucra y afecta a
diversos aspectos de la persona. Ademas pueden tener consecuencias directas
o indirectas sobre su sexualidad. Diversas opiniones divergen sobre el tema,

16 y Bélanger'"” afirman que las causas y

algunos autores como Aloni y Katz
los efectos del funcionamiento sexual después de padecer un TCE son muy
confusos y por lo tanto, es muy dificil y arriesgado determinar si las
alteraciones sexuales surgidas después de una lesidon cerebral, son debidas a
la misma o no, ya que solo se dispone de datos recogidos en diferentes
estudios posteriores al mismo y la literatura actual, no permite evaluar la
contribucion de cada problema a la disfunciéon sexual presentada, asi como la
incidencia actual de disfuncion sexual tras el TCE. Otros autores como
Hibbard'*®, Sanders et al."*® defienden todo lo contrario y afirman que tras un
TCE, la respuesta y la expresion sexual, puede verse alterada por secuelas
fisicas, neuropsicolégicas, emocionales y conductuales que éste puede
producir, debido, fundamentalmente, a la afectacion de los centros superiores
que pueden cambiar y controlar una respuesta refleja influida por un estado
emocional.

Asi mismo estos autores coinciden en que los pacientes con TCE ven afectada
su salud sexual, manifestando disminucion del deseo, dificultad para alcanzar
el orgasmo, dificultad para mantener la ereccién o problemas de eyaculacion o
lubricacidén, entre otros datos, alteraciones que coinciden con un estudio
realizado posteriormente en nuestro pais por Sanchez E."?°

Es importante diferenciar si el traumatismo craneoencefalico se ha producido
de forma congénita, en etapa de desarrollo adolescente, o en una situaciéon de
pareja estable ya que las repercusiones que pueda tener en la sexualidad
seran diferentes. En el paciente con un TCE congénito nos podemos encontrar
una alteracion de los oOrganos genitales, un desarrollo sexual mas lento,
problemas de aceptacion de imagen, e identidad sexual mas tardia, muchas

veces dificultada por la incontinencia de esfinteres que hace que estos
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pacientes tengan sus genitales la mayor parte del tiempo cubiertos por pafales
y por la falta de intimidad.

Cuando el TCE se produce en la adolescencia hallamos sujetos que en algun
momento de su infancia o juventud ven limitadas de una u otra forma la
expresion de las necesidades sexuales propias de la edad, asi como sus
posibilidades para el amor y la vida de pareja. Dependiendo del grado de
traumatismo y de las secuelas que éste produzca nos podemos encontrar que
algunas personas tienen afectada su respuesta sexual bien por las
caracteristicas de sus cuerpos y de su movilidad, o por sus limitaciones
sensoriales o del lenguaje, que hace dificil las relaciones y comunicacién con
otras personas, y especialmente las asociadas con la vida sexual. Cuando el
traumatismo afecta de forma cognitiva al adolescente, encontramos
alteraciones en la conformacién de su identidad de género al ritmo y en las
edades «normales» para nuestra cultura. Muchos adolescentes con TCE se
infravaloran a si mismos, se sienten rechazados por su aspecto fisico, por sus
limitaciones sensoriales, presentan una baja autoestima y utilizan Ila
masturbacion como practica sexual mas frecuente. Sin embargo, es necesario
que a estas edades no se ignore o niegue su sexualidad ya que resulta
decisiva para el desarrollo de su personalidad, especialmente durante la
adolescencia y la juventud, cuando intentan demostrarse, a si mismos y a los
que les rodean, que son seres humanos tan avidos de la vida afectiva y sexual
como cualquier otra persona, y que se consideran capaces para ella’'. De
igual forma, estadisticamente el perfil del paciente con TCEM suele ser el de un
hombre joven que vuelve a depender de su familia para su cuidado en funcién
de las secuelas existentes. Esta situacion puede contribuir a dificultar el
reconocimiento de las necesidades del paciente a nivel interpersonal, social y
sexual.

Cuando el TCE aparece a edad adulta o con pareja estable, puede ser dificil
para el esposo/a de un/a paciente con TCE evitar ser atrapado/a en el papel de
cuidador/a, mas que en la reanudacion de la funcion de compafiero/a de vida y
amante. Con frecuencia el traumatismo provoca en la persona dafios fisicos
permanentes como hemiplejia, pérdida de la sensibilidad, pérdida o
disminucion visual, temblores, espasmos, incontinencia, limitaciones articulares

y pérdida del equilibrio. También pueden asociarse trastornos de nivel cognitivo

.
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como problemas de memoria, déficit de atencion, dificultades de comunicacion,
falta de concentracion, falta de iniciativa e interés, afectando todos ellos con
diferente intensidad a la sexualidad del paciente'?®. La sexualidad también se
puede ver modificada por las alteraciones secundarias que pueden aparecer
posteriores al TCE como depresion, ansiedad, consumo de medicacion,
alteracion de la imagen fisica, falta de confianza en si mismo, miedo a ser
rechazado, aislamiento social, fatiga y la sensacion de ser poco atractivo/a, que
pueden contribuir a la aparicion o el mantenimiento de dificultades para
mantener relaciones sexuales con normalidad’?*"'?4'%5 Algunos pacientes con
TCE muestran conductas sexuales inapropiadas. Nos podemos encontrar con
pacientes inhibidos en su respuesta sexual, que por su lesién, han perdido las
ganas de llevar a cabo algun tipo de actividad sexual, deseo, excitacion,
orgasmo, produciendo un retraimiento en las relaciones sexuales motivado por
temor al fracaso, problemas de autoestima o de ansiedad, problemas de
depresion y/o sentimientos de culpabilidad; también afectados hipersexuales,
debido a que pierden el control sobre su sexualidad, esto se caracteriza por un
deseo sexual frecuente con tal de satisfacer sus necesidades. La persona tiene
deseos continuos de estar con su pareja sin preocuparse de que el resultado
de esta interaccion sea placentero o satisfactorio para ambos. Esto da lugar a
conductas algo repetitivas y compulsivas en comportamientos sexuales como
la masturbacion sin prestar atencién al contexto social, momento adecuado,
etc. o bien existe una desinhibicion verbal con muchas connotaciones de
genitalidad y sexualidad'?®.

En el caso de que la persona posea una pareja estable pueden darse
situaciones estresantes a nivel sexual por la posible interferencia en los roles
de pareja, asi como por las frustraciones debidas a las dificultades de relacién
que aparecen por las secuelas neuropsicologicas y conductuales de las cuales
a veces no tiene conciencia la propia persona afectada y que a la vez pueden
ser de dificil comprensién para el conyuge. En consecuencia es importante
contemplar el tratamiento de las posibles disfunciones e integrar la
rehabilitacion sexual dentro de los planes de cuidados por parte de las

instituciones y de los profesionales.
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CAPITULO 3:
LA CALIDAD DE VIDA
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«Cambiar de horizontes, cambiar de método de vida y de atmdsfera, es provechoso a la salud y a la inteligencia.»

Gustavo Adolfo Bécquer

3.1. Calidad de vida

La Calidad de vida (CV) lejos de ser un concepto nuevo, es una terminologia
ampliamente utilizada por expertos de las diversas disciplinas. Enfocada desde
perspectivas diferentes, se ha puesto énfasis en unas dimensiones u otras
dando lugar a su profusion en la literatura, la politica y el lenguaje popular, lo
que ha llevado a que sea identificada con aspectos deseables y positivos de la
vida, con la consiguiente dificultad para definirla y evaluarla.

Como es considerada un concepto multidimensional y multidisciplinar, su
evaluacion se ha de plantear de la misma manera teniendo en cuenta la
importancia e interés que ha suscitado en la investigacion y la practica de los
servicios sociales, educativos y sanitarios, tal como se recoge en los trabajos
realizados por Verdugo y Somarriba 2”12

El término Calidad de Vida se ha identificado a lo largo de la historia, como
«vivir bien y sentirse bien», desde esta perspectiva muchos autores se han
ocupado de estudiar en qué consiste esta afirmacion. Destacaremos la idea
que sobre el término acunaron los fildsofos griegos de la antigliedad, para los
que la respuesta residia en la virtud, siendo Aristoteles uno de los primeros
fildsofos que se preocupd por el «vivir bien»'?°. Siguiendo la cronologia del uso
del concepto de Calidad de Vida, no es hasta los primeros afios de postguerra
de la Segunda Guerra Mundial, en la década de los afios 50 y comienzo de los
60, que aumenta el interés por conocer el bienestar humano, lo que unido a la
intranquilidad derivada de la industrializaciéon de las sociedades occidentales,
genera la necesidad de evaluar esta situacion a través de valores objetivos.
Desde las Ciencias Sociales se desarrollan los indicadores sociales por medio
de escalas que permiten medir datos y hechos vinculados al bienestar social de
la poblacion. A mediados de los afios sesenta el concepto de calidad de vida
comienza a utilizarse cada vez mas en el campo de las evaluaciones en salud.
Las investigaciones realizadas por médicos y sociélogos con la recoleccion de

informacion y datos objetivos'®

0 psicélogos que plantearon analisis
interesantes en referencia a que las mediciones subjetivas podrian dar

variaciones en los individuos, producto de las investigaciones en Psicologia
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Diferencial. Ejemplos de esto son los investigadores norteamericanos como

Campbell en 1981 y Meeberg que en 1993 ™33

empiezan a utilizar este
concepto para conocer la percepciéon que tenian las personas acerca de una
buena vida o si se sentian econdmicamente seguras. No existe una definicion
unica del concepto ni una completa diferenciacidn con otros conceptos
similares, siendo frecuentemente mal utilizada.

Durante anos se ha valorado la CV desde la perspectiva de los indices de
desarrollo econdmico y crecimiento de las economias de Europa occidental y
Estados Unidos, identificandose de esta manera la buena vida con el bienestar
material de los ciudadanos que a su vez dependia de cuan bien funcionaran el
Estado y la macroeconomia. Otra definicion es la ofrecida por Shaw'®, que
define la calidad de vida de manera objetiva y cuantitativa, a través del disefio
de una ecuacion que determina la calidad de vida individual: QL=NE x (H+S),
donde NE representa la dotacién natural del paciente, H la contribucion hecha
por su hogar y su familia a la persona y S la contribucion hecha por la
sociedad; otra definicién interesante es la de Hornquist™* en términos de
satisfaccion de necesidades en las esferas fisica, psicoldgica, social, de
actividades, material y estructural. Destaca la realizada en 1987 por Calman'®
que la define como: «sensacion de satisfaccion, alegria, realizacion y la
habilidad de afrontar la medicion de la diferencia, en un tiempo, entre la
esperanza y expectativas de una persona con su experiencia individual

|.136

presente», o la de Opong et a «como condiciones de vida o experiencia de

vida»
En los afios 90, cuando se produce un cambio en la definicion de CV en base a
los conceptos subjetivos de percepcion y satisfaccion personal del bienestar,

|137

destacan las definiciones de Ferrans & Ferrel basadas en el bienestar

personal derivado de la satisfaccion o insatisfaccion con areas que son

|.138

importantes para las personas; la de Bigelow et al.™, que la ven como la

ecuacion donde se balancean la satisfaccion de necesidades y la evaluacion

subjetiva de bienestar y Lawton'?®

que la entendia como el conjunto de
evaluaciones que el sujeto hace sobre cada uno de los dominios importantes
de su vida actual.

Ha sido la OMS en 1995'° quien ha llevado a cabo la definicién sobre la

calidad de vida con mayor relevancia: «la calidad de vida es la percepcion que
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un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacibn con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio
que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su
relacion con los elementos esenciales de su entorno».

Esta definicidbn pretende relacionar, la calidad de las condiciones de vida y la
satisfaccion experimentada con dichas condiciones vitales, con la combinacién
de componentes objetivos y subjetivos. Estos elementos quedan reflejados en
la tabla 9.

Tabla 9: Elementos objetivos y subjetivos en la calidad de vida

Elementos objetivos Elementos Subjetivos

Factores culturales Salud percibida

Apoyo Social Satisfaccion Social

Salud objetiva Necesidades culturales

Disponibilidad de Servicios de salud y sociales Valoracién del entorno

Calidad ambiental Servicios de Salud y sociales percibidos

Fuente: Elaboracion propia

A finales de los afios 90 Martin & Stockler'*' ,definen el concepto de CV como
el tamafo de la brecha entre las expectativas individuales y la realidad a menor
intervalo, y van mas alla cuando revisan diferentes formas de evaluar la calidad
de vida y como estos resultados pueden ser aplicados y generar cambios en la

investigacion y la practica asistencial. En 1999 Haas '

propone cOmMo
definicion de CV: «la evaluacion multidimensional de circunstancias
individuales de vida en el contexto cultural y valorico al que se pertenece».

A finales del siglo XX, con la entrada del nuevo milenio aparecen las

definiciones de Alguacil'*

Como un proceso que se nos manifiesta fundamental
y nos revela la CV como una nueva dimensién receptora de los vertidos de
multiples dimensiones, y a la vez recurrente al permitir la irradiacion de éstas,
sin que pierdan personalidad. La idea de proceso nos permite entender a la CV

como realidad dinamica, abierta y continuamente emergente.
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Desde la segunda mitad del siglo XX se detecta un marcado interés por
determinar la conceptualizacion y definir el abordaje empirico de la CV pero
aun se esta lejos de poder ser definida en los niveles de alcanzar un grado
optimo de bienestar fisico, psicolégico y social.

Por este motivo el siglo XXI debiera ser el momento de imponer la necesidad
de mejorar la CV de todos los hombres indiferentemente de la parte del planeta
que habiten, la equidad en las relaciones y la justa distribucion de las riquezas,
para alcanzar ese punto que nos permita agregar vida a los afios y no afios a la

vida, con la inclusion de la dimensién de futuro.
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3.2. Calidad de Vida y Discapacidad

Uno de los retos de nuestra época es conseguir que las personas con
diversidad funcional puedan tener una vida independiente y autbnoma tal como
se recoge en la conferencia inaugural del IX Congreso Internacional de la
Federacion Mundial de Asociaciones de Salud Publica, celebrado en Pekin, del
2 al 6 de septiembre de 2000 donde Mary Robinson™*, Alta Comisionada de

Derechos Humanos de las Naciones Unidas, afirmé

«El respeto de los derechos humanos, cuyas normas estan contenidas en numerosos
instrumentos internacionales sobre derechos humanos, es una herramienta importante
para la proteccion de la salud. Los grupos mas vulnerables de la sociedad —Ila mujer, el
nifio, los pobres, las personas con discapacidades, los desplazados internamente, los
migrantes y los refugiados— son los mas expuestos a los factores de riesgo que
provocan una mala salud. La discriminacion, la desigualdad, la violencia y la pobreza
exacerban su vulnerabilidad. Por ende, es fundamental no solamente defender el
derecho a la salud, sino también velar por que se respeten todos los derechos humanos
y se aborden los factores determinantes econdémicos, sociales y culturales que

condujeron a la mala salud y por consiguiente a una mala Calidad de Vida».

Posteriormente estas declaraciones fueron ratificadas y ampliadas en la
Convencién Internacional de las Naciones Unidas sobre los derechos de las
personas con discapacidad celebrada en 2006'*°. La preocupacién por la
calidad de vida en personas con diversidad funcional ha ido aumentado de
forma progresiva durante las ultimas décadas.

La CV se ha convertido en un concepto altamente valorado en el campo de la
discapacidad abordandose desde areas diversas como salud, rehabilitacion,
servicios sociales y educacién, siendo la unién de ambos conceptos compleja y
multidimensional. Desde el modelo biopsicosocial la discapacidad se asume
como un proceso continuo de ajuste entre las capacidades del individuo con
una condicion de salud especifica y los factores externos que representan las
circunstancias en las que vive esa persona, teniendo en cuenta las
expectativas y exigencias de su entorno tal como se recoge en la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud'*.

Cuando se habla de CV en la discapacidad hay diferencias de opiniones.
Flanagan'", propone que cuando se quiera evaluar el concepto de calidad de
vida en personas con diversidad funcional, se han de tener en cuenta los

limites impuestos por las discapacidades y tratar el tema con cautela no
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suponiendo que presentan las mismas caracteristicas que otros tipos de

poblacion. Henao y Gil '*®

, sefalan que la CV y la situacién de discapacidad
son conceptos complejos que no sélo tienen relacion con componentes
objetivos como tipo de trabajo, nivel socioecondémico, estado de salud, sino que
también dependen de factores tan subjetivos como escala de valores,
creencias y expectativas de cada persona, integrados a un marco biografico,
familiar, social y medio ambiental.

Brown'*® sostiene que la CV puede examinarse en funcién de los distintos tipos
de discapacidad y de la edad de los individuos, pero los principios esenciales

10 sustentan que el concepto de CV ha de

son los mismos, y Schalock et al.
ser igual para personas con discapacidad o sin ella, y que toda persona tiene
las mismas necesidades y deseos.

Una de las propuestas mas aceptadas cuando hablamos de CV y diversidad
153 154 155_156_157_158_159 | |5

de Henao y Gil'*®. Segun estos autores mas que definir el término, es preferible

funcional es la ofrecida por Schalock *'"'*2, Verdugo

acordar las dimensiones e indicadores centrales de una vida de calidad,
realizando una propuesta multidimensional y holistica del concepto teniendo en
cuenta la evolucién en el ciclo vital de la persona y los cambios que se van
dando en la sociedad, definiéendola como una percepcidn que expresa
situaciones de vida deseadas por una persona con relacion a ocho
necesidades fundamentales que simbolizan el nucleo de las dimensiones de la
vida de los sujetos:
e Bienestar emocional: Todo lo que una persona necesita para vivir con
dignidad.
e Relaciones interpersonales: Caracterizada por vivir y participar en una
comunidad
e Bienestar material: Satisfaccion personal por los recursos econémicos
que pueden aumentar o condicionar las situaciones de confort y
seguridad.
e Desarrollo personal: Aspectos evolutivos de progreso y crecimiento de
la persona.
e Bienestar fisico: Sentirse bien, estado de satisfaccidon y plenitud.

e Autodeterminacion: Capacidad para ser autbnomo y tomar decisiones.
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¢ Inclusion social: Integrarse en la comunidad a la que pertenece.
e Derechos: Derechos comunes encaminados a la dignidad de la

persona.

En la CV de las personas con discapacidad, se ha de tener en cuenta la
relevancia dada a los aspectos conductuales de la persona y su integracion en

159 "asi como su derecho a la autodeterminacion, con la inclusion de

el ambiente
las ayudas técnicas necesitadas y las distintas estrategias que el afectado y su
familia necesitan utilizar para afrontar la situacion de diversidad

funcional'®.Estos elementos quedan reflejados en la fig. 13.

Fig. 13: Dimensiones fundamentales de la vida de las personas

Relaciones

Derecho Bienestar
Interpersonales

Emocional

Inclusion Social | «—' Calidad de Vida Bienestar Material

Autodeterminacion Bienestar Fisico Desarrollo personal

Fuente: Schalock [151-152]; Verdugo [153-159]; Henao y Gil. [148]

No podemos acabar este apartado sin comentar una de las dimensiones mas
importantes del modelo de CV en personas discapacitadas conjuntamente con
los derechos que todo ser humano tiene, me refiero a la autodeterminacion™®’ y

a la terminologia «persona con diversidad funcional». La Filosofia de Vida
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Independiente, se constituye en un nuevo pensamiento teorico-practico en
torno a la realidad humana'®®. Cuando aplicamos esta terminologia a los
individuos con discapacidad, nos referimos a la capacidad que tienen estas
personas de gobernar su vida, de tener una conducta auto determinada que les
capacita para actuar de manera autdbnoma, tener un comportamiento

autorregulado y sentirse autorrealizados.
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3.3. Calidad de Vida y Traumatismo Craneoencefalico

El aumento del numero de pacientes que sobreviven a la lesion cerebral
traumatica, aunque con secuelas significativas, es un reto para la medicina
actual. En el ambito de la salud, la CV se manifiesta desde una vision subjetiva
del paciente respecto a su enfermedad, al tratamiento que recibe y al impacto
que provoca en su vida.

El TCE trae como consecuencia una serie de dificultades e incapacidades
potenciales, a nivel fisico, cognitivo, comportamental y social, como
consecuencia de la lesion cerebral. Esto hace que después de un TCE,
muchos individuos experimenten dificultades en retomar su vida, con la
consiguiente disminucién de la CV. El TCE es un importante problema de Salud
Publica que comporta consecuencias a largo plazo en todos los aspectos de la

vida de las personas Graeme Hawthorne et alt. '®'

. Debido al gran numero de
afectados, se ha incrementado el estudio de las causas y las consecuencias de
los TCE en la vida de la persona y como es su CV posterior al trauma.

En las ultimas décadas, las secuelas tanto cognitivas como fisicas y sus
consecuencias, tales como la capacitacion para un empleo, una vida social
activa y el desempefio de un trabajo productivo, son las que se situan en un
lugar preferente en el disefio de medidas rehabilitadoras al menos durante los
dos ultimos siglos. El estudio realizado por Huebner RA et alt."®; demuestra
que las personas que han sufrido un TCE mejoran en la realizaciéon de las
actividades de la vida diaria (ABVD) después de un programa de rehabilitacién.

%4 en China en el que se realizd un

Otro estudio realizado por Bin Hu Xue
seguimiento de estos pacientes durante dos afos después de la lesidn
concluy6 que se produce una mejora en la CV de los mismos y que hay una
serie de indicadores que pueden influir directamente con la recuperacién como
son la edad, sexo, la gravedad de la lesién y el tipo de lesion sufrida. Desde la
misma perspectiva, Pelegrin'® plantea que la gravedad de los TCE determina
el predominio de un tipo especial de factores etiopatogénicos.

Asi en los TCE de leves a moderados, segun este autor, la parte mas afectada
son los factores psicoldégicos como rasgos de personalidad previa y reacciones
de adaptacion, mientras que en los TCE graves existe un mayor predominio de

los efectos fisiopatologicos de la lesidn cerebral. Estos cambios hacen que sea
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frecuente la aparicion de alteraciones conductuales que pueden aparecer en
fases iniciales y persistir en el tiempo, como la agitacion que suele darse en las
semanas inmediatamente posteriores al TCEM, o bien surgir meses después
de la lesién. Las alteraciones conductuales mas frecuentes son: agitacion,
irritabilidad, dificultad para controlar los impulsos, escasa tolerancia a la
frustracion, comportamiento egocéntrico o pueril, falta de iniciativa y apatia'®®.
El proceso de reintegracidén en la comunidad es vital para las personas que han
sufrido un TCE moderado o grave sin embargo tal y como refleja Ponsford JL et
alt %8, Olver JH %", Pefia C '8, Garcia-Molina A et alt. ', el conjunto complejo
de alteraciones fisicas, cognitivas, afectivas y conductuales, inciden
directamente en su capacidad para establecer relaciones sociales satisfactoria
e influye en su CV. Bullinger M ""° observa la gran dificultad que entrafia la
evaluacion de la C.V de estos pacientes, al menos en los primeros meses.
Considera que, seria correcto empezar a valorarla un afio después del trauma
durante y con posterioridad al proceso rehabilitador. Aconseja la utilizacion de
un instrumento genérico como el cuestionario SF36, por la calidad psicométrica
de la medida utilizada. Diversos estudios relacionados con la CV después de
sufrir un TCE asi lo refuerzan '"""7#173174 En |os tltimos afios se afade una
variable en las investigaciones, la calidad relacionada con la salud de la vida
(CVRS) asociada 0 no a la medida de funcionamiento neuropsicologico'’®.La
CVRS se refiere especificamente a los efectos de la enfermedad o de otras
condiciones de salud aparecidas posteriormente o como consecuencia del
traumatismo desde la perspectiva que la persona tiene sobre su estado de
salud subjetiva, sobre el funcionamiento y el bienestar en los ambitos fisico,
psicoldgico y social. Tras la aparicion del concepto CVRS se hace evidente la
necesidad de crear instrumentos especificos para poder evaluarla para evaluar
la calidad relacionada con la salud de la vida de los individuos después de un
TCE y se disefia The QOLIBRI (Quality of Life after Brain Injury)'’®. El QOLIBRI
es un completo cuestionario de 37 items disefiado para captar los cambios en
la calidad de vida en las areas comunmente afectadas por una lesion cerebral.
Valora seis dimensiones de la CVRS después de un TCE (La cognicién con 7
items, la perspectiva del afectado (7), vida diaria y autonomia (7), relaciones

sociales (6), aqui encontramos un item especifico sobre su vida sexual,

114



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

emociones (5) y problemas fisicos (5). En la actualidad solo esta disponible en

seis idiomas, holandés, inglés, finlandés, francés, aleman e italiano.

3.4. Calidad de Vida y Sexualidad

La CVRS, tiene gran importancia, porque permite evaluar el impacto de la
enfermedad y/o tratamiento desde la perspectiva del usuario, por tanto es
reconocida como una importante variable en el ambito clinico. Otra de las
variables a tener en cuenta es la Salud Sexual. Actualmente, nadie duda de
que la sexualidad juega un papel relevante en el bienestar y la salud de los
individuos y guarda una estrecha relacion con la CV. Se reconoce el derecho a
la informacion y al placer sexual de las personas. La mayor parte de la
poblacién desea disfrutar de su sexualidad de forma saludable y superar de
forma eficaz, con ayuda terapéutica, sus problemas sexuales, si surgieran. En
relacion al funcionamiento sexual, estudios recientes la analizan como una
dimensién en si misma, debido a la importancia que revela en la CV de los
individuos. El derecho a poder vivir la sexualidad como un elemento de
promocion del bienestar, es uno de los contenidos del nuevo concepto de
salud. Las personas tienen derecho a recibir informacion y a tener medios para
que libremente puedan adoptar decisiones y adoptar conductas que les
conduzcan al bienestar sexual. Estas opciones pueden ser muy diversas segun
las creencias y caracteristicas propias de cada persona y situacion, es lo que
algunos autores denominan «Modelo Biografico»'"”.

El bienestar sexual logra unificar la satisfaccion fisica y emocional, ademas de
fortalecer su propia identidad y sentido de masculinidad o feminidad, elementos
claves en la percepcion de la calidad de vida. La sexualidad identifica como se
define cada ser humano a si mismo y en la sociedad y ayuda a que la persona
adquiera motivacion en la realizacion de sus multiples roles. Por lo tanto, al

verse afectada, podria alterar otras dimensiones en la CV'78'7,

Hay que
destacar que la sexualidad puede verse alterada significativamente en las
personas con diversidad funcional debido a la gran cantidad de secuelas que
estas pueden padecer segun la discapacidad que padezcan, Kreuter et al. 10,
Seibert et al. ' y Hibbard et al.'® asi lo refieren. A medida que se toma

conciencia del valor que tiene una buena salud sexual para las personas y la
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valoracién que hacen las mismas como un componente de su calidad de vida
los estudios de investigacion consideran la importancia de no omitir este item
en sus trabajos. Las actuales investigaciones van dirigidas a relacionar la CV
de las personas con el bienestar y la salud sexual y a conectar la variacion de
la calidad de vida en general con la actividad sexual, las relaciones personales,
y el estado de salud'®'8318+185 4o modo que la promocién y la educacion de
la sexualidad en las personas con diversidad funcional es un factor importante
para alcanzar el bienestar. El placer sexual y la afectividad forman parte de las
necesidades humanas que contribuyen a la felicidad, aumentar la autoestima,
evitar el aislamiento social y emocional y por consiguiente aumentar la CV de

las personas.
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CAPITULO 4:

MARCO CONCEPTUAL ENFERMERO
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CAPITULO 4: MARCO CONCEPTUAL ENFERMERO

4.1. Concepto persona, salud, cuidados y discapacidad

4.2. Proceso del cuidado enfermero
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«Para nosotras que cuidamos, nuestros cuidados suponen que si no progresamos cada afio, cada mes, cada semana,
estamos retrocediendo. Ningun sistema que no avance puede perdurar»

Florence Nightingale

4.1. Concepto persona, salud, cuidados y discapacidad

Las investigaciones en el ambito de la enfermeria, han potenciado el progreso
del conocimiento enfermero, que ha ido evolucionando, a la vez que los
acontecimientos socioculturales y las corrientes de pensamiento que han ido
acaeciendo a lo largo de la historia, proporcionando las competencias
necesarias para un cuidado adecuado de las personas. Desde los primeros
principios teodricos que postuld Florence Nightingale se ha evolucionado hacia
la agrupacion de los modelos y teorias de enfermeria propuestos por Kérouac
et al."®, que han permitido, como afirma Dominguez-Alarcon®, homogeneizar
y estandarizar los cuidados en una sociedad cada vez mas diversa.

Tal como refiriere Fawcet'®'% «se identifica como elementos coincidentes
citados por todas las teorias los cuatro siguientes: persona, cuidado, salud y
entorno. Sin embargo la definicién de cada uno de ellos, esta influenciada por
la vision de cada una de las teorias».

El concepto de persona como objeto de cuidados, hace que se la conciba como
individuo, familia, grupo o comunidad, desde una perspectiva holistica, con
necesidades y caracteristicas individuales y comunes que experimenta
cambios y se relaciona consigo mismo, con otras personas y con su entorno.

El concepto de cuidado para enfermeria, tiene un significado amplio y se refiere
al aspecto humano como acciones encaminadas a mejorar, conservar y/o

potenciar la salud. Para Fawcet'®

el cuidado proporcionado por enfermeria, es
determinado por todo lo que conforma, valora y tiene significado para el sujeto
que recibe la atencién.

El concepto de salud es un estado dinamico que cambia dentro de un
continuum salud- enfermedad y debe ser contemplado desde las areas de
promocién, prevencion, mantenimiento, recuperacion y rehabilitacion con objeto
de orientar la actuacién del profesional de enfermeria.

Por ultimo, el concepto de entorno hace referencia a todo aquello que enmarca
o rodea a la persona y que comprende aspectos de su medio interno (Factores
interpersonales) y del externo, con una repercusion directa en la actuacion

enfermera y en el bienestar de la persona y su salud

121



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

En referencia a la discapacidad, se podria afirmar que el ser humano tiene
unas capacidades y limitaciones diferentes y cambiantes, ya que cada persona
es unica y distinta a las demas. La diferencia reside en que cada individuo tiene
mas o menos potenciadas ciertas capacidades. Segun Vé\zquez-Baquero191
«no hay individuos discapacitados, sino personas con déficit que tienen otras
potencialidades que pueden ser, si son convenientemente tratadas, superiores
a la media». Desde esta perspectiva, la discapacidad es parte de la condicion
humana, por lo que las personas tendremos una incapacidad temporal o
permanente en algun momento de nuestra vida. Sirvase como ejemplo la vejez,
en la que son apreciables las dificultades de movilidad, rapidez en relacion a
tareas y en reflejos y no por ello consideramos a estas personas con una
discapacidad, sino con una disminucién o disfuncionalidad en algunas de sus
capacidades, sobre todo en las de coordinacion, agilidad y rapidez motriz.

Es importante dejar constancia de los diferentes conceptos de Discapacidad
segun la ultima clasificacion realizada por la Organizacion Mundial de la Salud
en el 2001'®* denominada Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y la Salud (CIF) Esta clasificacion, tiene como objetivo principal
proporcionar un lenguaje unificado y estandarizado que sirva como punto de
referencia para la descripcion de la salud y los estados relacionados con ella.
La CIF '® contiene una clasificacién de los factores ambientales que pueden
actuar como facilitadores o como barreras en la sociedad donde habitan las
personas con diferentes niveles de diversidad funcional. También reconoce los
factores personales, que pueden influir en el grado en que una persona
participa en la sociedad, como la motivaciéon y la autoestima, y la distincion
entre las capacidades de una persona para llevar a cabo sus actos y el
desempenfo en si de esos actos en la vida real. Esta clasificacion tiene caracter
universal debido a que cubre todos los aspectos del funcionamiento humano y
trata la discapacidad como un todo, en lugar de categorizar a las personas con
discapacidad en un grupo separado, agrupando los problemas en tres
categorias vinculadas entre si:

Deficiencias: Problemas en la funcidn corporal o alteraciones en la estructura
corporal; por ejemplo, paralisis o0 ceguera

Limitaciones de la actividad: Dificultades para realizar actividades; por

ejemplo, caminar o comer.
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Restricciones de participacion: Problemas para participar en cualquier
ambito de la vida; por ejemplo, ser objeto de discriminacion a la hora de
conseguir empleo o transporte.

La discapacidad: Dificultades que se presentan en cualquiera de las tres
areas de funcionamiento.

La CIF también puede utilizarse para comprender y medir los aspectos
positivos del funcionamiento, como las actividades y funciones corporales, la
participacion y la facilitacién del entorno. Emplea un lenguaje neutro y no hace
distinciones entre el tipo y la causa de la discapacidad; por ejemplo, entre salud
«fisica» y «mental».

Las condiciones de salud son las enfermedades, lesiones y trastornos,
mientras que las deficiencias son las disminuciones especificas en las
funciones y estructuras corporales, a menudo identificadas como sintomas o
sefales de condiciones de salud. La discapacidad surge de la interaccion entre
las condiciones de salud y los factores contextuales'®2. El término genérico
«discapacidad» abarca todas las deficiencias, las limitaciones para realizar
actividades y las restricciones de participacion, y se refiere a los aspectos
negativos de la interaccién entre una persona (que tiene una condicion de
salud) y los factores contextuales de esa persona (factores ambientales y

personales)'®.

Las deficiencias y discapacidades permiten establecer una
clasificacion objetiva y jerarquica, sin influencia de factores sociales o
culturales. Sin embargo, las minusvalias responden a criterios de clasificacion
que se basan, no en factores o atributos del individuo, sino en las
circunstancias que rodean a la persona'. La atencion a los factores
ambientales, como la nutricién, enfermedades prevenibles, agua potable y
saneamiento, seguridad vial y laboral, puede reducir muchisimo la incidencia
de las condiciones de salud que generan discapacidad ',

Las personas con necesidades fisicas especiales son diversas y heterogéneas,
como cualquier ser humano, pese a que hay visiones estereotipadas de la
diversidad funcional que identifican a las personas con necesidades fisicas
motoras, sensoriales, psicolégicas195. Otro aspecto a tener en cuenta cuando
se habla de la discapacidad es el momento en el que esta se produce. La
discapacidad puede darse desde el nacimiento, o puede ser adquirida y

sobrevenir en la etapa adolescente, adulta o en la vejez. Las condiciones de
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salud pueden ser visibles o invisibles; temporales o de largo plazo; estaticas,
episodicas o degenerativas; dolorosas o sin consecuencias'®.

La relacion entre las condiciones de salud y la discapacidad es compleja.
porque el concepto «salud» se modifica de acuerdo a los avances cientificos-
técnicos y las concepciones religiosas, o filoséficas de cada época. En
consecuencia tanto, la salud como la enfermedad son conceptos construidos
social y culturalmente y su interpretacién individual y colectiva determina
formas diferentes de enfrentarse al proceso de estar sano o enfermo’?’.

La discapacidad se asocia con una gran variedad de condiciones de salud
primarias (una condicién de salud primaria es el posible punto de partida de
una deficiencia, una limitacion de la actividad o una restriccion de
participacion)'®®, que en algunos casos pueden debilitar la salud y requerir
importante atencién, mientras que en otros no impiden que las personas con
discapacidad gocen de un buen nivel de salud en todos los aspectos incluida la
salud sexual'®. En referencia a la atencion de la salud sexual y reproductiva en
las personas con discapacidad, no es hasta hace poco tiempo que, debido a
ideas erréneas en el concepto salud en las personas con discapacidad, se
presupone que éstas, no necesitaban acceso a la promocién de la salud sexual
y reproductiva ni a la prevencion de enfermedades de transmision sexual?®2%".
Sin embargo hoy en dia, desde organismos internacionales como la
Convenciéon de Derechos de la personas con discapacidad, se reivindica el
derecho a proteger la salud sexual y reproductiva de estas personas,
promulgando que las personas con discapacidad, tienen las mismas
necesidades en todo el espectro de servicios de salud, es decir, en la
promocién, la prevencion y el tratamiento. Por lo tanto, las personas con
diversidad funcional participan, como todos los grupos de la sociedad, de los
mismos derechos, por lo que deberian tener acceso a una atencion de salud

sexual y reproductiva, integral e inclusiva.
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4.2. Proceso del cuidado enfermero

Los progresos de la ciencia y la tecnologia requieren cada vez mas para la
profesion de enfermeria, una preparacion acorde a los nuevos estilos de salud,
con el fin de desarrollar con eficacia y eficiencia los cuidados que ofrece al
usuario. Los profesionales de enfermeria tienen el compromiso de usar las
capacidades en la actualizacidon de conocimientos teorico-practicos que les
permitan la direccionalidad de su practica profesional. La atencion a la
discapacidad no siempre ha estado ligada al concepto de cuidados de
enfermeria, sin embargo las enfermeras/os estan capacitadas/os para
proporcionar atencion y satisfacer las complejas necesidades fisicas y
psicosociales de las personas con TCEM y sus familias. Ha sido recientemente
cuando las profesionales de enfermeria han comenzado a disefiar la asistencia
a las personas con diversidad funcional. El auge de la creacién de equipos de
actuaciéon profesional multidisciplinar para poder dar una mejor atencion al
paciente con algun grado de dependencia, coloca a los profesionales de
enfermeria, en una situacion idénea, para desarrollar acciones que propugnen
la atencion a las personas en todas sus vertientes. La implantacion progresiva
del Proceso Enfermero, estandarizando y sistematizando los cuidados, junto
con la utilizacién de un lenguaje normalizado, ha constituido un gran avance.
En la gestion de los cuidados y en la actualidad son muchos los profesionales
de enfermeria que defienden la utilidad de los diagnosticos enfermeros para
establecer unos objetivos y un plan de cuidado centrado en las necesidades del

paciente.

Existen diversos tipos de valoracién dependiendo del modelo enfermero, pero
no cabe duda que es de gran importancia llevar a cabo este proceso de
valoracion, como asi lo afirman Al Bernalte y Miret en el Manual de Enfermeria
Comunitaria ?°? «el problema del trabajo enfermero no es el modelo que se
utiliza, generalmente es la no utilizacion de alguno de ellos». Como en estos
momentos las enfermeras administran cuidados desde un modelo de
intervencioén, en esta investigacion, siguiendo la linea de la defensa de utilizar
un modelo de enfermeria para trabajar la sexualidad de las personas con
TCEM, se ha planteado trabajar desde una doble vertiente, por un lado, como

marco tedrico enfermero, partir de las Teorias del Caring de J. Watson, porque
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facilitan y ayudan a los profesionales a cuidar desde el respeto a los valores,
las creencias, la forma de vida y la cultura de las personas a las que tratan v,
por otro, utilizar operativamente los patrones funcionales de Marjory Gordon

por contemplar en el desarrollo del proceso de cuidados, la sexualidad

203-204-205-206-207-208-209-210

El planteamiento filos6fico de Watson se caracteriza

por basar la confeccion de su teoria en siete supuestos211 y en diez factores de
cuidados o factores caritativos de cuidados (FC) descritos en las tablas 10 y 11.
Estos supuestos y factores de cuidado se han considerado como los que mejor
se ajustan a las acciones encaminadas a los cuidados de las personas con
TCEM.

Tabla 10: Supuestos de Watson

1. |El cuidado so6lo puede ser demostrado y practicado efectivamente en una relacion
interpersonal.

2. | Esta condicionado a factores del cuidado.

3. | Promueve la salud y crecimiento personal y familiar.
4. | Promueve el desarrollo del potencial.

5. |La practica del cuidado es central en la enfermeria.

6. |La ciencia del curado es complementaria a la ciencia curativa)

Tabla 11: Factores de cuidado

Formacion de un sistema de valores humanistico y altruista.

Induccién de fe y esperanza.

Cultivo de la sensibilidad hacia uno mismo y los demas.

Desarrollo de la relacién de cuidado humano, de ayuda y confianza.

Promocién y aceptacion de la expresion de sentimientos positivos y negativos.

Uso de procesos creativos para la soluciéon de problemas.

Promocién de la ensefianza y el aprendizaje transpersonal.

Disposicion para crear un entorno mental, fisico, social, espiritual, corrector y de apoyo.
Ayuda en la satisfaccién de las necesidades humanas.

© ® N g Al N =

N
©

Aceptacion de las fuerzas existenciales, fenomenolodgicas y espirituales

En referencia a los once patrones funcionales de salud, descritos a mediados
de los afios setenta por M. Gordon?'?, se observa que se esquematizan los
procesos vitales siempre desde una vision integral de salud, con la
particularidad de guiar de forma légica al diagnéstico enfermero, contemplando
al paciente desde una visidn holistica y recogiendo toda la informacién

necesaria del paciente, familia y entorno incluyendo su sexualidad.
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De la valoracién de los patrones funcionales se obtiene una importante
cantidad de datos relevantes de la persona de una manera ordenada, lo que
facilita a su vez el analisis de los mismos ya que se dan de una manera
secuencial a lo largo del tiempo y proporcionan un marco para la valoracién con
independencia de la edad, el nivel de cuidados o la patologia. Aunque como los
Patrones Funcionales de Salud son 11, en este trabajo solo se hara referencia
al Patrén n° 9 que tiene que ver con la sexualidad y la reproduccién, objeto
principal de la investigacion (tabla 12). El esquema seguido en este apartado

n° 9 213-214-215

para la descripcion del patrén es determinar sus contenidos,

objetivos y su valoracién.

Patron 9: Sexualidad-Reproduccion

e Contenido: Satisfaccion con la sexualidad. Trastornos de la sexualidad.
Problemas en etapa reproductiva de la mujer. Problemas en la
menopausia.

¢ Objetivo: Conocer los patrones sexuales y reproductivos de la persona

e Valoracion: Exponer los patrones de satisfaccion o insatisfaccion con la
sexualidad, las disfunciones sexuales, practicas comunes, importancia
que le da el individuo a poder desarrollar plenamente su sexualidad y los
problemas que y asi mismo surgen de una sexualidad insatisfecha.

Definir el patrén reproductivo y todo lo relacionado con el mismo.
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Tabla 12: Patron 9. Sexualidad-reproduccion

Criterios de valoracion enfermera estandarizada (variables)

0901 Menarquia 0922 Abortos

0902 Edad menarquia 0923 | Vivos

0903 Alteracion del ciclo menstrual 0924 Problema de identificacion sexual

0904 Alteracion cantidad de eliminacién menstrual 0925 Menopausia

0905 Tipo alteracion de cantidad de eliminacion menstrual 0926 Edad de la menopausia

0906 Alteracion de la frecuencia menstrual 0927 Alteraciones postmenopausia

0907 Dias entre ciclo menstrual 0928 | Sequedad vaginal

0908 Alteracion ciclos menstruales 0929 Sangrado vaginal postmenopausico

0909 Dias duracién periodo menstrual 0930 Sofocos postmenopausicos

0910 Sindrome premenstrual 0931 Dispareunia

0911 Dismenorrea 0932 Revisiones ginecologicas

0912 Informacién anticonceptivos 0933 Periodicidad de revisiones ginecologicas (meses)
0913 Informacion E.T.S. 0934 Problemas de fertilidad

0914 Informacion sexual en familia 0935 Revisiones urolégicas

0915 Relaciones sexuales 0936 Periodicidad de revisiones urolégicas(meses)
0916 Contactos sexuales de riesgo 0937 Motivo de las revisiones urolégicas

0917 Utilizacion de anticonceptivos 0938 | Miedo alas E.T.S.

0918 Tipo anticonceptivo utilizado 0939 | Miedo al embarazo

0919 Dificultades en las relaciones 0940 Nacimiento multiple

0920 Satisfaccion con las relaciones sexuales (0/5) 0941 Violacion

0921 Gestaciones

Fuente: Observatorio de metodologia enfermera [215]

En la clasificacion de diagnésticos enfermeros de la North American Nursing
Diagnosis Association (NANDA) 2, el dominio 8 esta dedicado a la sexualidad.
Este dominio consta, a su vez, de 3 clases: identidad sexual, funciéon sexual y
reproduccién. En la clase 2 (funcién sexual) aparecen dos diagnésticos de
enfermeria: disfuncion sexual (00059), que se define como el «estado en el
que un individuo experimenta un cambio en la funcién sexual, que es
considerada como insatisfactoria, inadecuada o no gratificante», y patrén
sexual inefectivo (00065), que es definido como «estado en el que un individuo
expresa preocupacion respecto a la propia sexualidad». Las otras dos clases
pertenecientes a este dominio se encuentran aun por desarrollar.

Si a partir del proceso de valoracion, analisis, razonamiento e interpretacion de
los datos se identifica el diagnéstico de Enfermeria de «Disfuncion sexual»
A216-217

(00059), «Patron sexual ineficaz» (00065), segun la clasificacion NAND

sera cuando se lleve a cabo la planificacion de los cuidados, cuando se
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identificaran los resultados esperados (NOC) para evaluar el estado o condicién
del paciente y para evaluar los efectos de las intervenciones enfermeras a lo

largo del proceso de cuidados?'®

, Y se propondran las actividades que
contemplan las intervenciones elegidas (NIC)*'%??°. En la fase de Evaluacion se
valoraran los cuidados enfermeros con el fin de poder establecer conclusiones.
A pesar de que los profesionales de enfermeria disponen de una metodologia
de trabajo enfermera que incluye la valoracion de la sexualidad, en el trabajo
de campo llevado acabo con los grupos de discusion durante esta investigacion
se ha detectado la dificultad a la hora de establecer una comunicacién abierta y
directa sobre los problemas sexuales de los pacientes con TCEM .Los
profesionales de enfermeria tienen un papel primordial en la deteccién de
alteraciones sexuales en estos pacientes al ser unos profesionales que
interactuan con el usuario/a y con su pareja en el caso que exista, desde el
momento del ingreso del paciente en urgencias hasta su posterior alta
hospitalaria y seguimiento ambulatorio.

El papel de los profesionales de enfermeria en este campo sera el de identificar
problemas, motivos y posibles soluciones, no omitiendo esta necesidad basica
del paciente en su valoracién. La no comunicacion abierta de las alteraciones
sexuales, puede producir problemas encubiertos que dificulten la recuperaciéon
y la integracion social del paciente, porque éste necesita un acompafiamiento
profesional integral. Son varios los autores que introducen entre las
intervenciones de enfermeria el abordaje de la sexualidad. Entre ellos,

217y Rodrigo®® el proyecto de

destacan ademas de Gordon?'?; Carpenito
Intervenciones IOWA*"y la clasificacién de Intervenciones de Enfermeria
(CIE)222'223

En este trabajo de investigacion se pretende dejar constancia de que el TCEM
afecta a la sexualidad de las personas que lo padecen, con unas alteraciones
sexuales que pueden influir en su CV. Los profesionales de enfermeria podrian
intervenir, a partir de las teorias del caring y de la valoraciéon del patron
sexualidad-reproduccion de Marjory Gordon, en la atencién asesoramiento y
educaciéon de la salud sexual y reproductiva de estos usuarios con una
metodologia propia enfermera con la que darian respuesta a una demanda
solicitada por ellos y los familiares, que hoy en dia no se atiende desde los

profesionales enfermos. Es importante destacar que Enfermeria se encuentra
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en el lugar idéneo, por la proximidad con el paciente, para ocupar este espacio
con unas herramientas profesionales propias acordes con una atencidn

holistica a estas personas.
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CAPITULO 5: PARADIGMAS DE

INVESTIGACION
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CAPITULO 5: PARADIGMAS DE INVESTIGACION

5.1. Paradigmas de investigacion

5.2. Enfoque de investigacion cuantitativa
5.3. Enfoque de investigacion cualitativa
5.4. Disefios mixtos de investigacion

5.5. Disefo Exploratorio

5.6. Disefno Explicativo

5.7. Disefio Imbricado

5.8. Disefio de Triangulacion
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«Es de importancia para quien desee alcanzar una certeza en su investigacion, el saber dudar a tiempo no hay que
empezar siempre por la nocién primera de las cosas que se estudian, sino por aquello que puede facilitar el
aprendizaje».

Aristételes

5.1. Paradigmas de investigacion

Hasta el siglo XX el paradigma positivista-cuantitativo impregné el desarrollo
cientifico mientras fue surgiendo y consolidandose el paradigma cualitativo®®*,
siendo a comienzos del siglo XXI cuando empiezan a disefiarse investigaciones
donde se encuentran ambos paradigmas, compartiendo espacios comunes con
el objetivo de dar respuesta a las nuevas situaciones socio sanitarias. Muchos
investigadores han protagonizado discusiones acerca del método, técnicas e
instrumentos apropiados utilizados en la busqueda del conocimiento. En 1986
Cook y Reichardt 2253 tratar la discusion cuantitativa cualitativa, exponen lo que

significa un enfoque y otro. De acuerdo con Rodriguez %%

el significado de las
expresiones «métodos cuantitativos» y «métodos cualitativos» comprende un
universo conceptual mas amplio que el de las técnicas para disefiar estudios,
recolectar datos e interpretarlos.

Este mismo autor afirma®’ que «Un investigador puede elegir intencionalmente
una mezcla de atributos de ambos paradigmas para atender mejor a las
exigencias de la investigacion de que se trate», de ahi que se haya escogido
para esta investigacion ambos paradigmas realizando un estudio de disefio

mixto.
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5.2 Enfoque de investigacion cuantitativa

A lo largo del presente siglo la investigacion en enfermeria se ha desarrollado
con diferentes ritmos y orientaciones. Es de todos conocido que, desde sus
inicios, los profesionales de enfermeria ha tenido interés por la Investigacion.
Segun Polit y Hungler®®, |a investigacion en enfermeria tiene su origen en 1859
siendo Florence Nightingale quien reforma la profesion introduciendo practicas
de investigacion cuando recolectd y analizé datos sobre factores ambientales
que favorecian el medio fisico y emocional, complementando los datos
cuantitativos con la observacion y utilizacion de técnicas cualitativas.

Existen muchas maneras de conceptualizar modelos o0 métodos para llevar a
cabo una investigacion. La palabra paradigma proviene del griego «paradigma»
y se podria situar en la Grecia clasica el inicio de una polémica entre lo
cuantitativo y lo cualitativo y a Platon y Aristételes, desde sus visiones
formalista/sustantivista, respectivamente. Aristoteles defiende una concepcién
pre cualitativa y Platén defiende una aproximacion mas cuantitativa®®®.

El concepto paradigma tal como lo entendemos hoy en dia fue introducido por

230 an su obra «La estructura de las revoluciones

primera vez por J.S. Kuhn
cientificas» donde se realizaba un andlisis sobre la historia de la ciencia
marcando un hito en la sociologia del conocimiento y popularizando los
términos paradigmas y cambio de paradigma. Segun este autor, los
paradigmas son un conjunto de conocimientos y creencias que forman una
vision del mundo, en torno a una teoria hegemdnica en determinado periodo
histérico, por lo que el Paradigma de Investigacion Cuantitativa utiliza la
recoleccion y el analisis de datos para contestar preguntas de investigacion,
probar hipétesis establecidas previamente y confia en la medicion numérica, el
conteo y frecuentemente en el uso de estadisticas para establecer con
exactitud, patrones de comportamiento en una poblacién.

En esta investigacion se ha optado por trabajar una primera fase del estudio
desde el positivismo cuantitativo utilizando, técnicas de recoleccion de datos
(cuestionarios) con el fin de buscar, explicar y comprender como es la CV y que

cambios se generan en la sexualidad de las personas tras sufrir un TCEM.
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5.3. Enfoque de investigacion cualitativa
La investigacion cualitativa busca el sentido de la accion social y tiene el
proposito de explorar las relaciones y describir la realidad tal como la

232-233-234

experimentan los participante3231. Diversos autores , comentan que hay

muchas enfermeras que utilizan la etnografia en sus investigaciones, pero es

Mor86234-234

, el que hace referencia a un tipo frecuente de estudios etnograficos
realizados por enfermeras a los que denomina «etnografia enfocada». Segun
Morse «...la etnografia es un método que permite describir un grupo cultural o
un fenémeno asociado con un grupo cultura», y segun Nigenda y Langer235
«...la etnografia intenta comprender la realidad obtenida a partir de los valores
y las normas de un grupo particular». En la segunda fase del estudio se aborda
el tema utilizando el enfoque cualitativo desde la perspectiva de la etnografia
enfocada, atendiendo a realidades y contextos especificos, intentando
aprender y describir desde la perspectiva de las personas con TCEM qué
sentido dan a su CV, a los cambios que se han producido en su sexualidad
posterior a lesion traumatica y en qué manera lo interpretan, pretendiendo
conocer la realidad del objeto de la investigacion desde el punto de vista de los
propios sujetos de estudio, conocer a las personas en su contexto, llegando a
saber lo que sienten para poder comprender como ven las cosas. En este
método, a diferencia de la Etnografia tradicional, los tdpicos, objetivos y
preguntas de investigacion son especificos y estan identificados antes de que
el investigador comience el estudio®®. Se ha intentado buscar una
comprension detallada de las perspectivas de las personas que participan en la
investigacion, y para ello, el conocimiento y la experiencia profesional permiten
iniciar esta fase con posibles realidades sobre la situacion pero también con

dudas e incertidumbres.
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5.4 Disenos mixtos de investigacion

Los métodos mixtos de investigacion también son conocidos por el nombre de
investigaciones mixtas®*’ representa un enfoque plural y ecléctico que combina
los enfoques cuantitativos y cualitativos en la metodologia de un solo estudio o
en un estudio de multifaces®**?%*. Una de las caracteristicas del método mixto
es que su enfoque pretende minimizar las debilidades y derivar de las
fortalezas una metodologia de investigacion exclusivamente cualitativa o
cuantitativa. Autores, como Creswell y Plano-Clark®*® definen cuatro tipos
principales de disefios de los métodos mixtos: el disefio de triangulacion; el
disefo imbricado; el disefio explicativo y el disefio exploratorio. En la fig. 14

podemos apreciar la sintesis de cada tipo de disefo.

Fig. 14: Disefios mixtos de investigacion

Disenos mixtos
de investigacion

existen

cualitativo | [ cuantitativo para responder las
\ } se
que explica los resultados de la v 1
conoce el fenomeno en'a

para preguntas
de investigacion

comprender mejor \ )

l que se —— interpreta

el

problema
de investigacion

cuatro tipos
denominados
o se __———’—P’—.—’_’—/ \
diseno de triangulacion / diseno exploratorio
l‘ diseno imbricado disefio explicativo \
realiza el estudio en
) esun
{ ‘ ‘ que inserta es un \
una sola etapa / \ modelo
| < T o
datos cualitativos datos cuantitativos | modelo
integrando \ \._l_,
) en un estudio . de 2 et S, |
@ en un estudio / I dt/zcwpas’m\ o E\W\
| ,_L_\ ey : — —L— .
? tipo cuantitativo ) CUama“VOJ primera; cuantitativa [segunda: cualitativa || primera: cuahtatuva@ segunda; cua nmativa]
\ \ / (

Fuente: Creswell, J. W., & Plano-Clark, V. L. [240]
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5.5. Diseno Exploratorio

Este disefio mixto esta formado por dos etapas, donde los descubrimientos de
la metodologia utilizada en la primera etapa del estudio, en este caso la
cualitativa, contribuye en el desarrollo de una segunda etapa cuantitativa. Para
Creswell y Plano-Clark®®, las etapas de un disefio mixto exploratorio son:

a) Etapa cualitativa, en la cual se da la recoleccion, analisis y hallazgos para el
desarrollo de un instrumento que formara parte de la etapa cuantitativa.

b) Etapa cuantitativa, donde se generara una recoleccion, analisis y hallazgos
con los cuales se dara la interpretacion del fenbmeno.

Dado que el disefio comienza cualitativamente, un mayor énfasis a menudo se

coloca en los datos cualitativos. Tal y como se muestra en la fig. 15.

Fig. 15: Disefio Exploratorio

CUAL CUAN
Datos y Resultados [ Datos y Resultados

Fuente: Creswell, J. W., & Plano-Clark, V. L. [240]

5.6. Diseno Explicativo

Es un disefio en dos etapas en el cual el dato cualitativo ayuda a explicar los
resultados significativos, sorprendentes o «limites» de la primera etapa
cuantitativa. En el caso del disefio explicativo existe una primera fase que es
cuantitativa, seguida de una segunda fase cualitativa que permita la
interpretacion de los datos®®. Existen dos variantes del modelo explicativo (fig.
16): Modelo de explicaciones por medio del seguimiento y modelo de seleccién
de participantes

Fig. 16: Diseno Explicativo

CUAN CUAL
Datos y Resultados { Datos y Resultados

Fuente: Creswell, J. W., & Plano-Clark, V. L. [240]
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5.7. Diseino Imbricado

El disefio imbricado, es aquél en el que una metodologia sirve para apoyar, en
un rol secundario, a la investigacion central recolectando datos
correspondientes a otra metodologia. Este disefio se caracteriza por no ser un
conjunto de datos exclusivamente de una metodologia cuantitativa o cualitativa,
dado que al plantearse distintas preguntas de investigacién éstas han de hallar
respuesta con datos de diferente naturaleza. Este disefio es particularmente util
cuando un investigador tiene que incluir un componente cualitativo dentro de un

disefo cuantitativo, como en el caso de un disefio experimental o correlacional.

5.8. La triangulacién

El disefio de triangulacion es probablemente el mas conocido de los cuatro
disefios definidos en el método mixto. El propdsito de este disefio es combinar
las fortalezas de ambas metodologias para obtener datos complementarios
acerca de un mismo problema de investigacion.

Una de las preocupaciones constantes que ha guiado esta investigacion es la
de haber reunido suficiente evidencia a fin de asegurar la validez y fiabilidad de
sus datos, a tal efecto la triangulacién la podemos considerar como un
mecanismo de control de calidad®®®. El principal objetivo de todo proceso de
triangulacion es incrementar la validez de los resultados de una investigacion
mediante la depuracion de las carencias propias de un solo método de
recogida de datos. A lo largo de la historia diversos estudiosos del tema como
Denzin®!', uno de los autores que mayor atencidén ha prestado al fenbmeno de
la triangulacion, han puesto de manifiesto que ningiin método de investigacion
es superior a otro, revelando la necesidad de combinar diferentes técnicas de
investigacién para poder hallar datos complementarios relativos al estudio,
pudiéndose afirmar que, cuanto mayor es el grado de triangulacién, mayor es la
fiabilidad de las conclusiones alcanzadas. De esta manera, las debilidades de
un meétodo de investigacion son compensadas con las fortalezas de otro.
Paul®*? destaca desde esta perspectiva, que las ventajas de la triangulacion
como estrategia de investigacidon son facilmente apreciables. Entre estas

ventajas cabe sefialar las siguientes:
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« Mayor validez de los resultados.

o Creatividad.

« Flexibilidad.

e Productividad en el analisis y recoleccion de datos.

o Sensibilidad a los grados de variacibn no perceptibles con un solo
método.

o Descubrimiento de fendbmenos atipicos.

e Innovacion en los marcos conceptuales.

« Sintesis de teorias.

e Cercania del investigador al objeto de estudio.

« Enfoque holistico.

e Multidisciplinariedad.

Asi mismo no se pueden ignorar algunos de los riesgos que aparecen ligados a

esta técnica como:

e Acumulacién de gran cantidad de datos sin analisis exhaustivo.

« Dificultad de organizacion de los materiales en un marco coherente.

e No existen explicaciones claras de la utilizacion de la técnica.

o Control de los sesgos.

e Complejidad derivada de la multidimensionalidad de las unidades
observadas.

« Ausencia de directrices para determinar la convergencia de resultados.

o Coste.

« Dificultad de réplica.

La triangulacion simultanea o secuencial de métodos cualitativos y cuantitativos
permite ofrecer una visidn mas equilibrada. Desde un punto de vista general la
triangulacion de los datos nos permitira verificar las hipotesis de trabajo desde
distintas perspectivas pudiendo facilitar la aparicion de hipétesis alternativas.
Con esta técnica incrementamos las garantias de que la investigacion sea
holistica y multidisciplinar Olsen®*®. Hay que considerar que la triangulacion, es
por encima de todo, un proceso de ampliacion y verificacion de los resultados,
y no un mero puente entre los métodos cuantitativos y cualitativos, sino un

principio inspirador de la investigacién orientado invariablemente hacia el
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progreso cientifico®*4?*°. Siguiendo la teoria de Denzin®*', la triangulacion
puede ser de datos, de investigadores, de teorias de métodos o multiples tal

como intentamos resumir en la fig. 17:

Fig. 17: Triangulacién

Tiempo

Triangulacion de datos Espacio f Analisis Agregado
Analisis Interactivo
Analisis colectivo,

Nivel de Triangulacién

Analisis ecologico

Analisis Institucional
Analisis Cultural

Analisis de unidades

\ Sociales
Triangulaciéon de investigadores
Intramétodos [ Cuant.+Cual.
Triangulacién de Métodos Simultdanea | Cual.+ Cuant.

“~

Intermétodos _

Secuencia Cuant. a Cual.

Cual. a Cuant.
-
Triangulacién de teorias

Triangulaciéon multiple

Fuente: Denzi [241]
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PARTE II: DISENO DE LA INVESTIGACION
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CAPITULO 6:

HIPOTESIS Y OBJETIVOS
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CAPITULO 6: HIPOTESIS Y OBJETIVOS

6.1. Hipotesis
6.2. Objetivos

Esther Sanchez Raja
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«Una hipotesis puede ser fructifera, no sélo para sus proponentes si no, aun mas, para conducir a otros nuevos

avances».
William lan Beardmore Beveridge

6.1. Hipotesis

e Las alteraciones sexuales que aparecen después de sufrir un TCEM son
una variable importante en la calidad de vida de las personas con
TCEM.

e Los pacientes que han sufrido un TCEM tienen una baja calidad de vida

y una elevada prevalencia de alteraciones sexuales.

6.2 Objetivos de la Investigacion

1° fase: Estudio descriptivo transversal
Objetivo General
e Conocer el impacto del TCEM en la calidad de vida y en la funcién

sexual de las personas afectadas

Objetivos Especificos
1. Describir las caracteristicas sociodemograficas de las personas con
TCEM
2. Detectar las alteraciones sexuales existentes en los pacientes que han
sufrido un TCEM
3. Medir la CV en pacientes con TCEM
Confirmar si existe relacion entre los resultados obtenidos y las variables

sociodemograficas (edad, sexo, nivel educativo, convivencia)

2° Fase: Estudio cualitativo descriptivo desde la perspectiva
metodoldgica de la etnografia enfocada.

Objetivo General

e Describir la experiencia de vivir con un TCEM y sus consecuencias en la

Salud Sexual y en la CV
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Objetivos Especificos

1.

Explorar desde la perspectiva de las personas afectadas los cambios
generados en su salud sexual y calidad de vida como consecuencia del
TCEM.

Averiguar si en el proceso de rehabilitacidon han recibido algun tipo de
asesoramiento o educacién sexual sobre los posibles cambios que se
pueden generar como consecuencia del TCEM.

Identificar el papel que juegan los profesionales sanitarios en la
educacioén afectiva sexual de las personas con TCE.

Visualizar desde la perspectiva de las personas afectadas las
repercusiones del TCE en sus relaciones interpersonales.

Generar conocimiento fundamentado en referencia a la repercusion que

tienen las alteraciones sexuales en la CV
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CAPITULO 7: MATERIAL Y METODO
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CAPITULO 7: MATERIAL Y METODO

7.1. Material y método
7.1.1. Disefio de la investigacion
7.1.2.1% Fase del estudio
7.1.3. 2% Fase de estudio

7.2. Consideraciones éticas
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«La meta de la investigacion mixta no es remplazar a la investigacion cuantitativa ni a la investigacioén cualitativa, si no

utilizar la fortaleza de ambos tipos de indagacion combinandolas y tratando de minimizar sus debilidades potenciale»

Roberto Hernandez Sampieri

7.1. Material y método
7.1.1. Diseino de la investigacion

Disefio mixto fundamentado en el concepto de la triangulaciéon de datos. El
enfoque mixto es un proceso que recolecta, analiza y vincula datos
cuantitativos y cualitativos en un mismo estudio o wuna serie de
investigacionesw, asi mismo, al combinar ambos métodos se aumenta la
posibilidad de ampliar las dimensiones y el entendimiento de la investigacic')n237'

238 E| estudio se realizo en dos fases:

7.1.2. Primera fase del estudio
Estudio cuantitativo, descriptivo, transversal.
Sujetos de estudio: Personas con TCEM que estan inscritos en las 30
asociaciones nacionales que dependen de la Federacién Espafola de Dafio
Cerebral Adquirido (FEDACE). Actualmente hay 1.747 personas con TCE
asociadas de los cuales 1.400 son varones y 347 son mujeres.
Criterios de inclusion: Personas con TCEM, en edades comprendidas entre
19 y 60 anos, (1310 usuarios) que no presenten afectacion cognitiva, que les
impida realizar la autocumplimentacién de los cuestionarios. Se entiende por no
afectacion cognitiva, la no alteracién de los procesos mentales: pensamiento,
comprension del lenguaje oral y escrito, percepcién, inteligencia y memoria. La
seleccion de los sujetos de estudio se realiza por el servicio de Neuropsicologia
de las asociaciones a las que asisten, a partir del diagnéstico elaborado por el
centro hospitalario en el que recibieron la rehabilitacidon después del TCEM. Asi
mismo se valora la inexistencia de otras enfermedades de caracter crénico
degenerativo asociadas al TCEM y que haga como minimo un afio que ha
sufrido la lesion cerebral.
Variables de analisis

e Variables sociodemograficas: edad, sexo, nivel educativo, si tiene pareja

estable o no, convivencia.
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e Variables sobre las dimensiones de la sexualidad: deseo, excitacion,
lubricacidén, orgasmo, dolor, satisfaccion, tiempo de insatisfaccion. En la
mujer se valora la funcidén sexual, satisfaccion sexual, deseo, excitacion,
lubricacion, orgasmo y dolor. En el hombre la funcion sexual,
satisfaccion sexual, actividad, disfunciones eréctiles, orgasmo y dolor.

e Variables de calidad de vida: Percepcion de la salud en el ultimo afio en
relacion con el afio anterior; 8 dimensiones de la calidad de vida (funcion
fisica, funcion social, limitaciones de rol: problemas fisicos, limitaciones
de rol: problemas emocionales, salud mental, vitalidad, dolor y

percepcion de la salud en general).

Procedimientos y recoleccién de datos

Los datos de las personas de contacto responsables de las asociaciones
fueron proporcionados por FEDACE. Se invitd a participar en el estudio a las 30
Asociaciones adscritas a la Federacion de Dafio cerebral adquirido, (1.747
personas con TCEM de los cuales 1.400 eran varones y 347 mujeres) de las
que participaron finalmente 19 asociaciones, 184 personas con TECM de las
cuales 137 son varones (74,5%) y 47 mujeres (25,5%). Se establecié contacto
con los responsables de las diferentes asociaciones para explicar el objetivo
del estudio y solicitar consentimiento informado de las asociaciones (anexo 1),
y de los participantes (anexo 2), siendo los responsables de las asociaciones
los que se encargaron de seleccionar las personas con los criterios de
inclusion que podian participar en el estudio. Ademas se les hizo entrega de los
cuestionarios que debian ser autocumplimentados de forma individual vy
anoénima (anexos 3,4 y 5). Posteriormente se dio un plazo de tres meses para
pasar el cuestionario a la totalidad de la muestra y para centrar la recepcion de
los mismos en FEDACE.

Los instrumentos utilizados para la recoleccién de datos son:

e Cuestionario genérico de Calidad de Vida SF 36: Mide y caracteriza el
estado multidimensional de salud permitiendo el concepto de calidad de
vida. El disefio del SF-36 incluye preguntas capaces de evaluar en los
encuestados un espectro del estado de salud en un rango de estados

desde «menos sanos» a «mas sanos». Actualmente, por su utilidad y
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simplicidad, el cuestionario SF-36 es el mas usado en estudios de
estado de salud a nivel mundial. Esta encuesta contiene 36 preguntas o
items, los cuales miden los atributos de 8 conceptos o dimensiones o
escalas de salud. Estas 8 escalas o conceptos, a su vez, son agregadas
en dos medidas de resumen; un componente de Salud Fisica (CSF) y un
segundo componente de Salud Mental (CSM) incluyendo el concepto de
cambio global en la percepcidon del estado de salud actual respecto al
afo anterior o conocida también como pregunta del Estado de transicion
(ET)*¢-247-288 Estudios de analisis de factores en diversas poblaciones,
han confirmado una alta la confiabilidad en la varianza de las 8 escalas
(80 — 85%), lo que hacen posible reducir el numero de comparaciones
estadisticas implicadas en analizar el SF-36%*° de ocho dimensiones a
dos sin la pérdida de su potencial para distinguir entre resultados de
salud fisica y mental ya sea en estudios transversales o longitudinales
Ware et aI25°'251'252.

En la tabla 13 se presenta una descripcion de los 8 conceptos o Escalas de
salud evaluados por SF-36, y en la tabla 14, las medidas de resumen fisica y

mental.

Tabla 13: Descripcion de las Escalas de Salud medidas por SF-36

Funcién Fisica (FF) Limitaciones para realizar todo tipo de actividad fisica, tales como, bafarse, vestirse, caminar,
agacharse, subir escaleras, levantar pesos y los esfuerzos moderados e intensos. (10
preguntas: 32,3b,3c,3d,3e,3f,3g,3h,3i,3j)

Rol fisico (RF) Problemas en el trabajo y otras actividades diarias como el resultado de la salud fisica. (4
preguntas: 42,4b, 4c, 4d).
Dolor corporal (DC) Intensidad del dolor y su efecto en el trabajo habitual, tanto en el hogar como fuera de casa (2

preguntas: 7,8).

Salud General (SG) Valoracién personal de la salud que incluye la salud actual, las perspectivas de salud en el
futuro y la resistencia a enfermar (5 preguntas: 1,11%,11b, 11c, 11d).

Vitalidad (VT) Sensacion de energia y vitalidad, en contraposicion a la sensaciéon de cansancio y
agotamiento (4 preguntas: 92,9¢, 9g, 9i).

Funcién Social (FS) Interferencia con la vida social habitual debido a problemas fisicos o emocionales (2
preguntas: 6,10).

Rol Emocional (RE) Problemas con el trabajo u otras actividades diarias como consecuencia de problemas
emocionales (3 preguntas: 52,5b, 5c).

Salud Mental (SM) Salud mental general, incluyendo depresion, ansiedad, control de la conducta o bienestar

general (5 preguntas: 9b, 9c, 9d, 9f, 9h).
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Tabla 14: Descripcion de las medidas de resumen fisica y mental SF-36

Preguntas Escalas Medidas de
Resumen

4a.-disminuyo el tiempo

4b - menos cumplimienta Rol fisico (RF)
4c -algo limitado

4d.- tuvo dificultad

Componente de
Salud Fisica (C5F)

7.- magnitud del dolor Dolor corperal (D
8- inferferencia del dolor

1.-resultado EVGFP*

11a.-Se enferma facil
11b.-tan saludable como ofros Salud General (S
11c.- salud va a empeorar

11d - salud excelente

3a Actividades Vigorosas
3b.- Actividades moderada
3c.- Levantar bolsa compras
3d.-Subir varios pisos
3e_-Subir un piso
3f.-Agacharse, arrodillarse Funcion Fisica (FF)
3g.-Caminar 1 Km
3h.-Caminar algunas cuadras
3i.-Caminar una cuadra
3j -Bafiarse, vestirse
C)
G ek

9a.-animado

9e - con energia Vitalidad (VT) **

9g.-agotado

9i.-cansado

6.- alcance social Funcion Socia (FS Componente de

10.- magnitud(tiempo) social Salud Mental (CSM)
5a.- disminuyo el tiempo

5b.- menos cumplimiento/ Rol Emecienal (RE)
5c.- no cuidadoso

9b.-nervioso

9c.-desanimado

9d - tranquilo Salud Mental (SM)
97 -friste

9h.-feliz

Fuente: Traducido de Ware JE, Kosinski M, Keller SD.1994[252] ** Correlacién significativa con otras Medidas de

resumen

e Cuestionarios EVAS- H y EVAS- M para conocer las alteraciones
sexuales.
Los cuestionarios EVAS-M y EVAS-H estan basados en el cuestionario FSFI

253-254-255

elaborado y validado por Fernandez y Lacalle Se trata de un

cuestionario breve, sencillo autoadministrado y facil de aplicar. EI EVAS-M
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(Escala de Valoracién de la Actividad Sexual en la Mujer), abarca todas las
disfunciones sexuales femeninas en ocho items. El contenido del EVAS-M
recoge aspectos como deseo, excitacion, lubricacién vaginal, dolor, cercania
emocional y complicidad con la pareja, asi como una puntuaciéon obtenida
mediante ponderaciones de las puntuaciones de los items tal como se refleja
en las tablas 15 y 16. Si la puntuacion total de la escala es inferior a 38 la mujer
padece algun tipo de disfuncion. El cuestionario EVAS-H (Escala de Valoracion
de la actividad Sexual en el varén), consta de diez items?®..

En el EVAS-H se definen las mismas variables que en el EVAS-M eliminando la
lubricacion vaginal y afadiendo la eyaculacién y la disfuncion eréctil. Si la
puntuacion total es menor de 26 se considera que el varén padece una

disfuncién sexual.

Tabla 15: Descripcion de las Escalas del EVAS_M

Puntuacion de EVAS_M: Una puntuacion de menos de 38 clasifica a los pacientes con probable disfuncion

sexual femenina

Dominio Preguntas | Rango Ponderacién | Puntuacion. Minima Puntuacién Maxima
Deseo 3 1/5 2 2 10
Excitacién 4 1/5inversa | 2 2 10
Lubrificacion 5 1/5inversa | 2 2 10
Orgasmo 6 1/5 2 2 10
Satisfaccion 1y9 1/5 1 2 10
Dolor 7 1/5inversa | 2 2 10
Rango o puntuacion total de la 12 60

escala

Tabla 16: Descripcion de las Escalas del EVAS_H

Puntuacion de EVAS_H: Una puntuacion de menos de 26 clasifica a los pacientes con probable disfuncion

sexual masculina

Dominio Preguntas Rango Ponderacion | Puntuacién. Minima Puntuacion Maxima
Deseo Interés (3) 1/5 1 2 10

Excitacion Ereccion (4) | 1/5inversa | 1 4 20

Eyaculacién Precoz 5 1/5inversa | 1 2 10

Orgasmo 6 1/5 1 1 5

Satisfaccion y cercania 1y9 1/5 1 2 10

Dolor 7 1/5inversa | 1 1 5

Rango o puntuacién total de la 12 60

escala
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Anidlisis de datos

Para el analisis de los test SF-36, EVAS-H y EVAS-M se siguieron las
instrucciones de estandarizacién del contenido y puntuacion de la version
espanola de los test. Se realizd un andlisis descriptivo de las variables y se
construyeron los intervalos de confianza al 95%. Para el estudio de la posible
asociacion entre variables cualitativas se utiliz6 la prueba ji-cuadrado o la
prueba exacta de Fisher segun las caracteristicas de los grupos y sus tamafnos
muestrales.

Para el estudio de las relaciones bivariadas entre variables cuantitativas y
cualitativas se utilizaron las pruebas t de student, Anova, U de Mann- Whitney y
Kruskall-Wallis dependiendo de las caracteristicas de los grupos y tamaros
muestrales. Para determinar el perfil de las personas con disfuncién sexual v,
en consecuencia, su relacion con las diferentes variables consideradas en el
estudio, se construyd un modelo de regresion logistica en el que se
contemplaron los posibles efectos de interaccion. El analisis se realizé con el

programa estadistico SPSS18.0.

7.1.3. Segunda fase del estudio:

La segunda fase de la investigacion se abord6 con un disefio metodologico
cualitativo, aplicando la Etnografia Enfocada para describir y comprender las
alteraciones que se producen en la sexualidad de las personas después de
sufrirun TCEM y como éstas pueden afectar la C.V. de las personas afectadas.
Se ha escogido la etnografia como estrategia metodolégica cualitativa porque
permite describir los grupos humanos y aprender los significados compartidos
del grupo al que analiza®®’. La etnografia es considerada no solo un
instrumento metodolégico sino, especialmente, un trabajo hermenéutico donde
comprender e interpretar son fendmenos esencialmente existenciales que
expresan la forma misma que los humanos tienen de conocer®®®.

Considero importante en el ambito de esta investigacion introducir la
metodologia cualitativa con la intencién de completar y profundizar en algunos
de los objetivos obtenidos en la investigacion cuantitativa. Es en este sentido

en el que la metodologia cualitativa nos permitira adentrarnos en el entramado
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de la complejidad de las vivencias, de la sexualidad y de las practicas sexuales
interpersonales de los pacientes con TCEM.

Son numerosos los autoreg?9-260-261-262-263-264

que atribuyen a esta metodologia
una gran adaptabilidad a los estudio de la vida diaria. Calderon®** considera
importante en el ambito concreto de la salud la incorporacion de la metodologia
cualitativa como complemento necesario de los métodos estadistico-
epidemioldgicos tradicionales, centrandose en tres puntos importantes:
importancia de evaluar las necesidades de salud de los individuos desde una
perspectiva mas integral y dinamica, investigar la evidencia que representa la
complejidad de lo real como complemento imprescindible de los resultados y
por ultimo, las repercusiones del contexto social y cultural. Por tanto y de
acuerdo con uno de los objetivos de esta investigacion me planteé realizar un
analisis tematico del contenido que hoy conforma la realidad de la salud sexual

de los pacientes con TCEM.

Sujetos de estudio: Personas con traumatismo craneo encefalico moderado
que estan inscritos en la Asociacion de Dafo cerebral ATENEO Castellon. Se
configura el grupo focal con criterios preestablecidos para lograr la suficiencia

|265

del dato determinado por Fossey et al*>” analizando todas las posibilidades de

fuentes de informacién tanto en tipo de personas como de datos.

Criterios de inclusién: Personas asociadas a la Asociacion de Dafio Cerebral
de Castelldbn con TCEM, en edades comprendidas entre 19 y 60 afios, con un
nivel cognitivo que permita la participacion en un grupo focal, que carezcan de
otras enfermedades de caracter cronico degenerativo asociadas al TCEM y que
como minimo hagan un aio que han padecido la lesion. Una vez aplicados los
criterios de inclusién el numero total de personas susceptibles de entrar en el
programa fueron 28 sujetos que padecen un TCEM de los cuales 23 son
varones y 5 mujeres. En las personas que participan en el estudio se centré el
debate en conocer la practica de vivir con un TCEM y sus consecuencias en la
Salud Sexual y en su CV.

A través de sus vivencias podremos explorar la diversidad de experiencias
desde la perspectiva de las personas afectadas, los cambios generados en su

salud sexual como consecuencia de la lesiéon, al mismo tiempo que identificar si
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han percibido cambios en sus relaciones interpersonales y en su calidad de
vida antes y después del TCE. Al finalizar los tres grupos focales se pudo
comprobar la saturacién de la informacién

Procedimientos y recolecciéon de datos

En este estudio, la observacion ha tenido un caracter subsidiario. Dada la
dificultad de observar a los informantes en su contexto debido al caracter intimo
del problema de estudio. La observacion se ha realizado en la asociacion de
pacientes y en el grupo focal limitandose a la observacién de las relaciones
interpersonales y en el posicionamiento personal ante el hecho de hablar de su
experiencia en el grupo focal.

El trabajo de campo se realiz6 entre el 12 de Febrero y el 29 de Mayo de 2013.
Para la realizaciéon de los grupos focales se seleccion6 la Asociacion de Dafio
Cerebral ATENEO de Castellon, por ser una asociacion muy activa y mostrar
su interés en realizar este estudio. También por su proximidad y su facilidad de
acceso a través de tren y de autopista. La muestra estuvo conformada por el
total de personas que cumplian los criterios de inclusibn 23 varones y 5
mujeres con TCEM (tabla 17) que fueron repartidos en tres grupos focales. En
cada grupo focal se seleccionaron informantes que abarcaron la tipologia de
pacientes en relacion con el sexo, edad y afos de evolucion de la lesidén.. Cada
uno de los grupos de discusidon tuvo una duracion aproximada de 1 hora y 30
minutos.

Se optdé por esta técnica de recoleccibn de datos para conocer las
percepciones y opiniones del grupo y lograr, a través de la interaccion, el
enriquecimiento de informaciones sobre creencias, expectativas, percepciones
y valores referentes al tema de estudio. Los grupos focales se realizaron en un
lugar tranquilo, con un ambiente calido que favorecia la privacidad y la libre
expresion de los participantes, las sillas se dispusieron en forma circular para
facilitar la interaccion entre los informantes colocando la grabadora en un sitio
discreto para no incomodar a los asistentes.

Antes de la realizacion del grupo focal se elaboré un guion de preguntas
abiertas en funcion de los objetivos de la investigacion, aunque no se siguié de
forma estricta sino que se adapté a los temas que iban surgiendo en el
transcurso de la entrevista grupal (anexo 6). No todas las preguntas se llegaron

a formular ya que muchas de ellas trataban sobre temas que surgieron

162



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

espontaneamente. También se produjeron algunas desviaciones del guion para
poder adaptarse a aspectos inesperados que fueron surgiendo en el transcurso
de las sesiones y que no se habian contemplado previamente.

En cada grupo focal particip6 ademas de la investigadora, otra persona que
tuvo el papel de observadora.

Respecto a la estructura de las sesiones, todas se iniciaron con la explicacion
de las mismas, solicitud de consentimiento (anexo 7), la bienvenida y
agradecimientos, presentacion por parte de la investigadora, exposicion de los
objetivos de la investigaciéon, informacion general del tema a tratar y normas

basicas para un buen desarrollo de la sesion.
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Tabla 17: Relacion de informantes

Informante Edad | Estado civil | Afo lesién Tipo accidente Residencia
1.  Mujer 30 soltera 2011 Trafico Castellon
2.  Mujer 35 casada 2010 Trafico Castellon
3.  Mujer 50 casada 2008 Accidente doméstico Castellon
4. Mujer 45 casada 2002 Trafico Castellon
5. Mujer 38 casada 2006 Trafico Castellon
6. Varén 60 casado 2000 AVC/Laboral Almazora
7. Varén 58 Separado 1999 AVC/Laboral Castellon
8. Varén 59 Casado 2001 Trafico Burriana
9. Varén 43 Soltero 2007 Trafico Castellon
10. Varén 44 Soltero 2008 Trafico/laboral Castellon
11. Varén 30 Soltero 2010 Trafico Castellon
12. Varén 19 Soltero 2011 Trafico/drogas Nules
13. Varén 22 Soltero 2011 Trafico/Alcohol Castellon
14. Varén 32 Soltero 2009 Trafico El grau
15. Varén 25 Soltero 2010 Nacimiento Castellon
16. Varon 23 Soltero 2010 Trafico/Alcohol Castellon
17. Varén 40 Soltero 2005 Tréfico Castellon
18. Varon 44 soltero 2006 Tréfico Castellon
19. Varén 39 Soltero 2009 Trafico Castellon
20. Varén 52 Casado 2000 Laboral Castellon
21. Varén 55 Casado 2001 Trafico Santa Barbara
22. Varén 28 soltero 2011 Trafico Castellon
23. Varén 31 Soltero 2011 Trafico Castellon
24. Varén 35 Soltero 2008 Trafico Castellon
25. Varén 47 Casado 2008 Trafico Castellon
26. Varén 20 Soltero 2011 Trafico/drogas Burriana
27. Varén 36 Soltero 2009 Trafico Castellon
28. Varén 43 Casado 2007 Trafico Castellon

La moderadora y observadora recogieron y estuvieron atentas, no solo a las
expresiones verbales de los participantes, sino también a sus expresiones y
actitudes de tal manera que se pudiera identificar la existencia de falta de
acuerdo para animar a continuar la discusion o mediar en ella, sin adoptar una
posicion con los aportes de los participantes.

El hecho que las personas que participen en un grupo de discusidon se

conozcan entre si, es un tema todavia en debate por diferentes autores. Si bien
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la versibn mas tradicional recomienda el no conocimiento entre participantes,
hay quien afiade que la existencia de un grupo ya determinado puede brindar
ventajas respecto a la forma de abordar un determinado problema®®.

Cuando se recopilo suficiente informacion sobre el tema se realiz6 un resumen
de la discusién como comprobacién de que las anotaciones recogidas eran las
correctas y de que el grupo estaba de acuerdo con ellas para asi lograr una
retroalimentacion del proceso.

La observacién participante complementé la informacién aportada por los
informantes de los grupos focales, asi como todas las interacciones
desarrolladas por la investigadora durante el estudio. Se recogieron
observaciones sobre el contexto, pequefios fragmentos de conversaciones,
acontecimientos, comunicacién no verbal, momentos de confusion, puntos
fuertes a recordar asi como las ideas y sentimientos experimentados por la
investigadora y observadora. La observadora registr6 las notas durante el
transcurso del grupo focal y la investigadora inmediatamente después de

finalizarlo.

Analisis de datos

El analisis correspondiente al estudio cualitativo se realiz6 de forma manual a
partir de la trascripciones de los discursos de los grupos focales, de los relatos
etnograficos y del vaciado del trabajo de campo. En la investigacion cualitativa
no es posible separar el andlisis de los datos de la recogida de los mismos,
sino que, desde el inicio hasta el final de todo el proceso, se realizan de forma
simultanea. Los procesos de recogida de datos y de analisis forman un ciclo
interactivo y ciclico. El hecho de que ambos procesos estén entrelazados
contribuye a la dinamizacioén del trabajo de campo ya que permite pensar en los
datos existentes y en la busqueda de estrategias para la recoleccién de nuevos
y mejores datos. De ésta manera se da una interaccion continua entre la
recogida y el analisis de datos hasta que se alcanza la saturacion®®2’.

Para el analisis de datos se ha realizado un analisis de contenido tematico
siguiendo las etapas propuestas por Miles y Huberman?®?; 1) Reduccién de
datos, 2) Disposicién y transformacién de los datos y 3) Obtencién de

resultados y verificaciones de conclusiones.
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Conforme se realizé el primer grupo focal, se realizaron lecturas repetidas y en
profundidad del material obtenido, subrayando y anotando posibles
significaciones de esos discursos para los participantes. Se identificaron
palabras, frases o parrafos que expresaban las percepciones e ideas de los
participantes. Estos datos se fueron organizando de manera que su agrupacion
fuera significativa para poder, después formar categorias.

Se seccionaron los fragmentos de texto o unidades de significado y a cada uno
de estos fragmentos se les asignd un cddigo. Se fueron reagrupando aquellos
«trozos» que compartian un mismo significado, lo que permitié identificar temas
que describian la esencia de la experiencia, percepcion. Adaptacion y
afrontamiento del problema de salud. Posteriormente se fueron organizando y
comprimiendo los datos codificados en categorias buscando las relaciones
entre los diferentes elementos que conforman cada uno de los grupos de
significado.

Los datos se presentan en forma narrativa, explicando y relacionando la
informacion obtenida con las teorias existentes sobre el tema de estudio. La
narracion se apoya en fragmentos textuales del discurso de los participantes
para asi ilustrar y confirmar la relacién entre los conceptos teoricos y los datos.

Para asegurar el rigor del estudio cualitativo se utilizaron los criterios de
confiabilidad de Lincoln y Guba®®®:

e Credibilidad (Forma de verificacion de los resultados y comprension del
fendmeno estudiado), en este estudio la credibilidad se ha realizado a
través de la duracion e intensidad del trabajo de campo, por la
saturacion de los resultados, la triangulacion de los datos, revision de la
informacion e interpretacion con los participantes.

e Transferibilidad (Grado de aplicabilidad de los resultados a otros
contextos que posean caracteristicas similares). Aunque los estudios
cualitativos no son directamente extrapolables a otras poblaciones, si
que es posible transferir algunos significados. Para ello es necesario
describir bien el contexto y las caracteristicas de los informantes. Guba y
Lincoln ?®® indican que se trata de examinar hasta qué punto se ajustan
los resultados a otro contexto. En este estudio se describe el contexto
asi como el sexo, edad, estado civil, motivo de lesion, afio de la lesion y

residencia de los participantes.
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Dependencia o consistencia (Estabilidad de los datos), ha sido realizada
identificando el papel del investigador, delimitando el contexto,
realizando las descripciones detalladas de los informantes, describiendo
las técnicas de trabajo de campo y de analisis, con la triangulacion de
los datos.

Confirmabilidad (Neutralidad de la investigadora), se recogieron
integramente los registros, las transcripciones y los comentarios de los
informantes, se comprobd con los participantes, se grabaron todas las
sesiones grupales, y se explicd a los informantes la posicidon de la
investigadora. Por parte de la investigadora, siguiendo las pautas de
Morse et al®® tuvo lugar una evaluacion de reflexividad en cuanto
consciencia autocritica de modo continuado y a lo largo de las diferentes
fases de la investigacion. En el siguiente esquema se sintetiza, el

procedimiento metodologico seguido en ésta investigacion (fig.18).
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DISENO MIXTO (DIMIX)

Integracién Metodologica

Federacion Nacional de DCA (FEDACE)

Asociaciones Adscritas a FEDACE

Esther Sanchez Raja

Fig. 18 Procedimiento metodolégico
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7.2. Consideraciones éticas

Se solicita la aprobacion de la comisién de ética de la Universidad de
Barcelona. A todos los colaboradores que participan en la primera y segunda
fase del estudio a los que se informd sobre sus caracteristicas, los objetivos,
del tratamiento de la informacion, asi como de los mecanismos de
confidencialidad para asegurar el anonimato de los participantes. Ademas a
través de consentimiento por escrito se solicita la firma de la asociacidon
ATENEU vy del usuario. Se pidi6 a los informantes autorizacion para grabar sus
discursos en las sesiones con el fin de poder recoger todas sus experiencias y
transcribirlas literalmente. Se les garantizé la confidencialidad y anonimato de
sus opiniones y aportaciones, asi como que las transcripciones solo seran
escuchadas por la investigadora, en ningun caso apareceran informaciones
que puedan facilitar su identificacidon (anexo7). A los componentes del grupo
focal se les identifica por la «I» de Informante y por el numero asignado. En las
citas seleccionadas para mostrar los resultados, se ha tenido en cuenta,
ademas de la pertinencia que no contuviesen elementos informativos alusivos

personales para asi evitar la identificacion.
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CAPITULO 8: RESULTADOS
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«Para el investigador no existe alegria comparable a la de un descubrimiento, por pequefio que sea»

Alexander Fleming

8.1. Resultados del estudio cuantitativo

La muestra final del estudio fue de 184 personas pertenecientes a las 19
Asociaciones participantes que se relacionan en la tabla 18.

Tabla 18: Asociaciones que participan en el estudio

Asociaciones Participantes Porcentaje
1. ADACEBUR(Burgos) 4 5
2. ADACEA (Alicante) 8 4,3
3. ASC.VIVIR (Almeria) 4 2,2
4. CEBRANO (Asturias) 2 1,6
5. TRACE (Barcelona) 18 9,7
6. ATECE BIZKAIA (Bilbao) 6 3,2
7. ADACEBUR (Burgos) 7 3,8
8. ADACCA (Cadiz) 7 3,8
9. CAMINANDO (Cantabria) 20 10,8
10. ATENEU (Castellon) 10 5,4
11. ADACE CLM (Toledo Cuenca, C. Real, Guadalajara y Albacete) 26 7,0
12. ADACEA ( Jaén) 2 1,1
13. SARELA (S. Compostela) 13 7,0
14. DACEMA (Malaga) 20 10,8
15. ALENTO ( Vigo) 7 3,8
16. DACE SEVILLA ( Sevilla) 10 5,4
17. NUEVA OPCION (Valencia) 10 5,4
18. CAQMINO (Valladolid) 5 2,7
19. ATECE ARABA (Vitoria) 5 2,7
Total 184 100,0

Las once asociaciones que no participaron en el estudio alegaron no tener
usuarios con el perfil solicitado, usuarios no interesados en participar, no estar

interesados en el estudio y otras cuestiones.

8.1.1. Caracteristicas socio-demograficas de las personas con TCEM

La muestra estuvo conformada por 137 hombres (74,5%) y 47 mujeres
(25,5%). De las 184 encuestas recopiladas 26 no recogian la edad del
individuo, 6 no registraron los estudios, 4 no sefialaron con quién conviviany 5
no suscribieron si tenian pareja.

El rango de edad oscil6 entre19 y 60 afios y el promedio de edad fue de 36,61
afios con una desviacion tipica de 11,24. El 14% declararon no tener estudios,
el 36% tener estudios basicos, el 45,5% estudios de grado medio y el 14%

estudios universitarios (fig. 19).
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Fig. 19: Sexo y variable estudios
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Por otra parte, el 71,1% declararon no tener pareja en la actualidad, el 6,1%
tenerla desde hace menos de un afo, el 3,9% desde hace mas de un afo pero
menos de 5 y el 18,9% tener pareja hace mas de 5 afos. En cuanto a la
convivencia, el 3,3% vivian solos, el 6,1% en un piso compartido, el 17,2% con

su pareja y el 73,3% con la familia (fig. 20).

Fig. 20: Sexo y variable convivencia
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El analisis desagregado por sexos evidencio diferencias significativas respecto
a su nivel de estudios (Ver tabla 19). Asi, mientras que el 48,9% de los
hombres no tenian estudios o sélo tenian estudios basicos, en el caso de las
mujeres este porcentaje apenas alcanzaba el 14%.

Por otra parte, las mujeres duplican en porcentaje de formacién universitaria a
los hombres (23,3% frente al 11,1%).

Tabla 19: Sexo y variables estudios, pareja y convivencia

SEXO HOMBRES | MUJERES | TOTALES Sig
NIVEL ESTUDIOS p= 0,001
Basicos o sin estudios 48,9% 14,0% 64

Grado medio(Bachiller, FP, Similar) 40,0% 62,8% 81

Universitarios 11,1% 23,3% 25

PAREJA p= 0,160
No 68,6% 79,1% 128

Si menos de un afio 5,1% 9,3% 11

Si mas de un afio y menos de 5 afios | 5,1% 0,0% 7

Si mas de 4 afios 21,2% 11,6% 34

CONVIVENCIA p= 0,188
Solo 4,4% 0,0% 6

Piso compartido 7,3% 2,3% 11

Pareja 19,0% 11,6% 31

Familia 69,3% 86,0% 132

No se observaron diferencias significativas por sexos respecto a las variables
convivencia y pareja, si bien cabe destacar que, mientras que en el caso de los
hombres el 21,2% tenia pareja desde hace mas de 5 afios y convivian con ella
un 19%, en el caso de las mujeres estos porcentajes se situaban en torno al
11,6% y el 11,6% respectivamente.

Se detectaron diferencias significativas en la edad de los individuos segun
sexo, nivel de estudios, pareja y convivencia y cuyos resultados se muestran
en la tabla 20.

El promedio de edad en hombres (39,02 afios) fue significativamente superior
al de las mujeres (30,12 afos), lo que supone una diferencia en torno a los 9
afos. Los mas jovenes parecieron mostrar un mayor nivel de formacién
(promedio de 34,55 afos en universitarios frente a los 39,10 afios en basicos o

sin estudios).
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Tabla 20: Edad y variables sexo, estudios, pareja y convivencia

EDAD N Media
(Promedio edad) Sig
SEXO p< 0,001
Hombres 116 | 39,02
Mujeres 43 30,12
NIVEL ESTUDIOS p= 0,034
Basicos o sin estudios 60 39,10
Grado medio(Bachiller, FP, Similar) 77 35,26
Universitarios 22 34,55
PAREJA p< 0,001
No 115 | 33,82
Si menos de un afio 10 33,80
Si mas de un afio y menos de 5 afios | 6 39,33
Si mas de 4 afios 28 48,50
CONVIVENCIA p< 0,001
Solo 6 41,67
Piso compartido 1 35,45
Pareja 29 47,48
Familia 113 | 33,66

El promedio de edad de los que tenian pareja desde hace mas de 5 afos fue
de 48,50 frente a los 33,82 afios de los que no la tenian. Por ultimo, destacar
que el promedio de edad de los que manifestaron convivir con su pareja fue de
47,58 anos frente a los 33,66 afios que declararon vivir con su familia o los

41,67 afos que vivian solos.

8.1.2 Cuestionario SF 36
8.1.2.1. Analisis de las ocho dimensiones de cuestionario SF36

En la tabla 21 se muestran los resultados descriptivos de las ocho dimensiones
del cuestionario SF36 (Funcion fisica, Rol fisico, Dolor corporal, Salud General,
Vitalidad, Funcion Social, Rol Emocional y Salud Mental) separados por sexos.

Se observan, tanto en hombres como en mujeres, unas puntuaciones globales
de cada una de las dimensiones muy bajas, especialmente en los casos del Rol
Fisico, Dolor Corporal, Funcién Social y Rol Emocional cuyas puntuaciones
oscilan entre los 5,04 y 9,61 en hombres, mientras que en el caso de las

mujeres se mueven entre el 5,11 y el 9,69.
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Noétese que en ninguna dimension se sobrepasan los 22,86 puntos en hombres

y 23,98 en mujeres que, en este caso, corresponden a la dimension de Funcién

Fisica, siendo notablemente mas bajas en el resto.

Tabla 21. Estadisticos descriptivos y comparaciéon de medias de las

puntuaciones de las ocho dimensiones del cuestionario SF36 por sexos

Hombres
Media

Mediana

Rango

Minimo

Maximo

Desuv. tip.

Asimetria

Error tip. de asimetria

Curtosis

Error tip. de curtosis
Mujeres

Media

Mediana

Rango

Minimo

Maximo

Desv. tip.

Asimetria

Error tip. de asimetria

Curtosis

Error tip. de curtosis

Comparacion de
medias por sexos

FF
22,86
24,50
20,00
10,00
30,00
6,26
-0,80
0,21
-0,42
0,41

FF
23,98
25,00
20,00
10,00
30,00
4,95
1,18
0,35
1,57
0,69
p=0,274

RF
6,57
8,00
4,00
4,00
8,00
1,75

-0,63
0,21
1,45
0,41

RF
6,63
8,00
4,00
4,00
8,00
1,83

-0,70
0,35
1,47
0,69
p=0,613

DC
9,61
10,00
10,00
2,00
12,00
2,63
-0,71
0,21
-0,54
0,41
DC

9,69
10,40
10,00
2,00
12,00
2,70
-0,95
0,35
0,12
0,69
p=0,856

SG
15,57
15,40
10,40
10,00
20,40

1,82
-0,48
0,22
1,13
0,44

SG
15,55
15,40

8,40
10,00
18,40

1,57
-0,96

0,37

2,54

0,72

p=0,933

VT
15,14
15,00
13,00
11,00
24,00

2,06
0,60
0,21
1,73
0,41

VT
14,83
15,00

6,00
11,00
17,00

1,39
-0,59

0,35

0,16

0,69

p=0,349

FS RE
5,94 5,04
6,00 6,00
7,00 3,00
2,00 3,00
9,00 6,00
1,23 1,26

-0,15 -0,79
0,21 0,21
2,04 1,15
0,41 0,41

FS RE
5,80 5,11
6,00 6,00
6,00 3,00
2,00 3,00
8,00 6,00
1,11 1,25

-1,64 -0,93
0,35 0,35
4,76 -0,93
0,69 0,69

p=0,811 | p=0,702

SM
19,89
20,00
15,00
10,00
25,00

2,27
0,78
0,21
2,35
0,41

SM
19,86
20,00

9,00
16,00
25,00

2,47

0,09

0,35
0,83

0,69

p=0,939

Por otra parte puede observarse que las puntuaciones en hombres y mujeres

fueron extremadamente similares en todas las dimensiones del cuestionario, no

detectandose diferencias significativas en ninguno de los casos.
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8.1.2.2. Comparacion de las puntuaciones del cuestionario SF36 de la
muestra con las puntuaciones medias de la poblacion espanola de

referencia

El analisis comparativo de las puntuaciones de cada una de las dimensiones
del cuestionario SF36 obtenidas en la muestra con las correspondientes a las
puntuaciones medias de la poblaciéon espafola de referencia evidencio
diferencias muy significativas en todas y cada una de las dimensiones, tanto en
hombres como en mujeres.

En la tabla 22 se muestran las puntuaciones medias del cuestionario SF36 para
la muestra de datos y la poblacion espafola de referencia para cada una de las
ocho dimensiones, el intervalo de confianza para la diferencia y el valor de la p
del contraste de igualdad de medias desagregado por sexo.

Las mayores diferencias, en ambos sexos, se observaron en las dimensiones
correspondientes al Rol Fisico (80,6 puntos en hombres y 72,3 en mujeres),
Funciéon Social (85 puntos en hombres y 82,1 en mujeres) y Rol Emocional
(87,8 en hombres y 79,3 en mujeres). Observamos como todos los items de
Rol Emocional estan positivamente correlacionados con CSM, y muy
negativamente correlacionados con CSF. Esto concuerda con el hecho que el
Rol Emocional tiene peso positivo en CSM, y negativo en CSF.

Es importante destacar las diferencias que en la dimensiéon de Salud Mental
hay en relacién a la poblacion espafola de referencia (57 puntos en los
hombres y 50,2 puntos en las mujeres). Los items Muy Nervioso, Bajo de Moral
y Desanimado tienen una correlacion muy alta y significativa con CSM, a
diferencia de Calmado (correlacién negativa) y Feliz (sin correlacion). No hay
diferencias significativas entre sexos en ninguna de las escalas mentales

En el resto de dimensiones las diferencias minimas con respecto a las
puntuaciones de la poblacion de referencia espanola superaron los 54,9 puntos

en hombres (Salud General) y 48,3 en mujeres (Vitalidad).
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Tabla 22: Comparacion de las puntuaciones medias del SF-36 para Espafia y la muestra segin dimensiones y sexo

Hombres Funcién Rol Fisico(RF) | Dolor Salud Vitalidad Funcién Rol Emocional(RE) | Salud
Fisica(FF) Corporal(DC) General(SG) (VT) Social(FS) Mental(SM)

Esparfa 88.2 87.2 84.0 70.8 70.5 92.5 92.9 76.9

Muestra 22.9 6.57 9.6 15.6 15.1 5.9 5.0 19.9
p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001

IC 95% para la | [64,3;66,4] [80.3;80.9] [73.9;74.8] [54.9;55.6] [65.0;55.7] [83.3;86.7] [87.6;88.1] [56.6;57.4]

diferencia

Desviacion tipica 6,26 1,75 2,63 1,82 2,06 1,23 1,26 2,27

Mujeres Funcién Fisica | Rol Fisico | Dolor Corporal | Salud General | Vitalidad Funcién Social | Rol Emocional | Salud Mental
(FF) (RF) (DC) (SG) (VT) (FS) (RE) (SM)

Espafia 81.5 79.5 744 65.9 63.6 87.9 84.4 70.1

Muestra 24.0 6.6 9.7 15.5 14.8 5.8 5.1 19.9
p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001 p<0,0001

IC  95% para la | [56.0;59.0] [72.3;72.4] [63.9;65.5] [49.9;50.8] [48.3;49.2] [81.8;82.4] [78.9:79.7] [49.5;51.0]

diferencia

Desviacion tipica 4,05 1,83 2,70 1,57 1,39 1,10 1,25 2,47
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8.1.2.3. Componentes de Salud

Las ocho dimensiones del cuestionario de calidad de vida SF36 pueden
agruparse en dos grandes componentes: Salud Fisica (CSF) y Salud Mental
(CSM). La comparacion de estas componentes por sexo no permitié detectar
diferencias significativas en ninguna de las dos (p=0,78 para la CSF y p=0,61
para la CSM). En la fig.21, se observan valores similares de las medianas para
hombres y mujeres en las dos componentes, aunque parece apreciarse una
mayor variabilidad en las puntuaciones relativas a la salud fisica en hombres y

a la salud mental en mujeres.

Fig. 21: Comparacion por sexos de CSF y CSM
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De igual forma, la comparacion de las puntuaciones de las dos componentes
por edad, nivel de estudios, convivencia y pareja no permitid establecer

diferencias significativas en ninguno de los casos.
8.1.3. Cuestionario EVAS-H y EVAS-M

En la tabla 23 se muestran las puntuaciones medias de cada una de las
preguntas del cuestionario EVAS desagregadas por sexo. Se observaron
puntuaciones significativamente mayores en hombres para las dimensiones

Satisfaccion, Tiempo de insatisfaccion, Eyaculacion/Lubricacion y Orgasmo.
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Las puntuaciones medias fueron significativamente mayores en mujeres para
las dimensiones Dificultades de excitacidon, Dolor y Cercania; mientras que en

el caso del Interés sexual no se detectaron diferencias significativas.

Tabla 23: Comparacion de las puntuaciones del cuestionario EVAS por

sSexos
Dimensién SEXO N Media Desviacion Rango Sig
tip. promedio

Satisfaccion HOMBRE 123 2,67 1,185 94,06 p<0,001
MUJER 46 1,85 ,759 60,78

Desde cuando HOMBRE 85 2,36 ,800 69,03 p=0,014

Insatisfecho MUJER 42 2,05 ,623 53,82

Interés sexual HOMBRE 122 3,57 1,128 81,66 p=0,201
MUJER 46 3,78 1,094 92,03

Dificultades excitacion HOMBRE 124 1,67 1,110 77,55 p<0,001
MUJER 45 2,20 ,991 105,53

Eyaculacién/Lubricacion HOMBRE 122 2,20 1,098 93,67 p<0,001
MUJER 45 1,38 ,576 57,78

Orgasmo HOMBRE 121 3,63 1,292 92,89 p<0,001
MUJER 45 2,71 1,058 58,24

Dolor HOMBRE 119 1,39 ,702 78,35 p=0,029
MUJER 45 1,62 747 93,47

Cercania y confianza HOMBRE 121 1,47 1,902 77,07 p=0,003
MUJER 45 1,71 1,058 100,80

El analisis de estas mismas dimensiones por categorias permiti6 comprobar
que mas de la mitad de la muestra (55,7%) estd muy o bastante insatisfecha
con su actividad sexual (Ver tabla 24), siendo este porcentaje mayor en las

mujeres (78,3% respecto al 47,2% en los hombres).

Tabla 24: Analisis por sexo de satisfaccion sexual segun sexo

Satisfaccion sexual Hombres Mujeres
Muy insatisfecho 18,7% 37,0%
Bastante insatisfecho 28,5% 41,3%
Ni satisfecho-ni insatisfecho 27,6% 21,7%
Bastante satisfecho 17,9% --

Muy satisfecho 7,3% -

Total 123 46

En la tabla 25 puede observarse que, de entre las personas que manifestaron

estar muy o bastante insatisfechos se observd que la mayoria lo estaban desde
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hace unos meses (48,2% en hombres y 76,2% en mujeres, aunque el
porcentaje de hombres con este problema desde hace afios fue muy superior

(31,8% frente al 7,1% en mujeres).

Tabla 25: Analisis por sexo de insatisfaccion sexual segun sexo

Tiempo de insatisfaccion Hombres Mujeres
Semanas 11,8% 11,9%
Meses 48,2% 76,2%
Afios 31,8% 7,1%
Nunca he estado satisfecho 8,2% 4,8%
Total 85 42

En la valoracion de las dimensiones sexuales por sexos (Ver tabla 26), no se
observaron diferencias significativas en el interés sexual entre hombres y
mujeres, las mujeres manifestaron algo mas interés (resultado coherente con la
puntuacion media obtenida para dicha dimensién) ya que el 43% senal6 tener
interés a menudo y el 26,1% casi siempre frente a un 32% y 23% de los
hombres respectivamente

Los problemas de excitacion son significativamente mas frecuentes en mujeres
que en hombres, destacando que el 66,1% de los hombres nunca ha tenido
problemas de excitacion, mientras que en el caso de las mujeres este
porcentaje se situa en torno al 31,1%. Ademas, los hombres tienen problemas
de eyaculacion precoz (35,2% nunca tiene problemas) con mas frecuencia que
las mujeres los tienen de sequedad vaginal (66,7% nunca tienen problemas)
aunque es necesario precisar en este caso que, al ser una pregunta diferente
para cada sexo, pueden no ser exactamente comparables.

En cuanto al orgasmo, los hombres lo alcanzan significativamente con mas
frecuencia que las mujeres (el 34,7% de los hombres lo alcanza casi siempre
frente al 2,2% de las mujeres). Por su parte, el dolor es mas frecuente en
mujeres (53,3% de la mujeres nunca lo sienten frente al 70,6% de los
hombres). Las preguntas sobre las posibles dificultades sexuales de su pareja
y si habia sentido en alguna ocasion preocupacion por su actividad sexual, sélo
figuran en el cuestionario para hombres, de los cuales, la mayoria no tenian
pareja (57,9%). Entre los que si la tenian, el 60,78% declardé que su pareja

nunca habia tenido problemas. Por otra parte, aproximadamente el 43,3%
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declaré sentirse preocupado por su actividad sexual a menudo o casi siempre
(Ver tabla 27).

Tabla 26: Analisis de dimensiones sexuales por sexo

SEXO Interés Dific. Eyacul./ Orgasmo Dolor Cercania/
sexual Excitac. Lubricac. Confianza
Hombre Nunca 6,6% 66,1% 35,2% 9,1% 70,6% 5,0%
Raramente 8,2% 13,7% 23,0% 9,1% 22,7% 5,0%
A veces 30,3% 11,3% 30,3% 26,4% 5,0% 10,7%
A menudo 32,0% 4,8% 9,0% 20,7% 0,8% 11,6%
Casi  siempre- 23,0% 4,0% 2,5% 34,7% 0,8% 10,7%
siempre
Mujer Nunca 6,5% 31,1% 66,7% 11,1% 53,3% 60,0
Raramente 4,3% 26,7% 28,9% 37,8% 31,1% 20,0
A veces 19,6% 33,3% 4,4% 22,2% 15,6% 11,1
A menudo 43,5% 8,9% 26,7% 6,7
C_asi siempre- 26,1% 2,2% 2,2
siempre

Tabla 27: Analisis de dificultades en pareja y preocupacioén de actividad

sexual en el varén

Hombres Dificultades Preocupacion
sexuales pareja actividad sexual

Nunca 57,9% 19,2%

Raramente 25,6% 17,5%

A veces 7,4% 20,0%

A menudo 7,4% 20,0%

Casi siempre-siempre 1,7% 23,3%

100,0 100,0%
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Se detectan diferencias significativas en la prevalencia de disfuncion sexual
segun sexo (p<0,001), siendo mas frecuente en varones (62,3%) que en
mujeres (26,6%). No se detectan diferencias segun el nivel de estudios
(p=0,341), ni tampoco en el caso de convivencia (p=0,481).

Aunque no es significativa al nivel habitual a=0,05, los resultados obtenidos
apuntan una diferencia significativa en funcion de tener pareja y el tiempo de
relacion (p=0,066). La disfuncion seria mas prevalente entre los que no tiene

pareja, tanto en hombres como en mujeres (Ver tabla 28).

Tabla 28: Disfuncion sexual por sexo, nivel de estudios, parejay
convivencia

Disfuncion sexual

N NO Si Sig
SEXO 162 P<,001
Hombres 44(37,6%) | 73 (62,3%)
Mujeres 33 (73,3%) | 12 (26, 6%)
NIVEL ESTUDIOS 157 P= 0,341
Sin estudios 2(28,6%) | 5(71,4%)
Basicos 26 (44,7%) | 33 (56%)
Grado medio(Bachiller, FP, Similar) 31 (46,2%) | 36 (57,3%)
Universitarios 15 (62,5%) | 9 (37,5%)
PAREJA 159 P= 0,066
No 44 (40,3%) | 65 (59,6%)
Si menos de un afio 8 (72,7%) 3 (27,2%)
Si mas de un afio y menos de 5 afios 4 (57%) 3 (43%)
Si mas de 4 afios 19 (59,3%) | 13 (40, 6%)
CONVIVENCIA 159 P= 0,481
Solo 2(33,3%) | 4 (66, 6%)
Piso compartido 4 (36,6%) 7 (63,6%)
Pareja 17 (568,6%) | 12 (41, 3%)
Familia 52 (46%) 61 (54%)

Para determinar el perfil de las personas con disfunciébn sexual y, en
consecuencia, su relacion con las diferentes variables consideradas en el
estudio, se construyd un modelo de regresion logistica en el que se
contemplaron todos los posibles efectos de interaccion.

La variable dependiente fue Disfuncion sexual (Si/No) y las variables
independientes Sexo, Edad, Pareja, Convivencia y Estudios. Los resultados se
muestran en la tabla 29, donde se presenta el modelo final, una vez eliminados

los efectos no significativos y reconstruido el modelo. Para la variable Sexo
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(Hombre/Muijer) la categoria de referencia fue «Mujer». Para la variable Pareja
(No, menos de un afo, mas de un afio y menos de 5, mas de 4 afos) la

categoria de referencia fue «Pareja desde hace mas de 4 afios».

Tabla 29: Disfuncion sexual. Analisis multivariante

Paso 12 B E.T Wald | Gl | Sig. @ Exp(B)
Sexo (1) 5,397 | 1,600 @ 11,384 = 1 | ,001 | 220,759
EDAD 117 ,042 | 7,604 | 1 | ,006 1,124
PAREJA 12,342 | 3 | ,006
PAREJA(1) 1,563 | ,555 | 7,938 | 1 | ,005 4,773
PAREJA(2) ,073 ,877 ,007 1 1,934 1,075
PAREJA (3) -,266 ,983 ,073 1 |,787 ,766

EDAD by SEXO(1) | -,114 ,045 6,371 1 1,012 ,892

Constante -5,937 | 1,648 | 12,975 | 1 | ,000 ,003

Se observa que los hombres presentan un exceso de riesgo de disfuncion
sexual en relacién a las mujeres, aunque este exceso disminuye con la edad
(obsérvese que existe un efecto interaccion entre el sexo y la edad significativo,
por lo que OR=exp (5,397-0,114*edad)). Por otra parte, se evidencia un mayor
riesgo de padecer disfuncion sexual en aquellas personas que no tienen pareja
en comparacion con las que la tienen desde hace 4 afos o mas (OR=4,773),
apuntandose un gradiente en funcidon de numero de afios desde que se tiene

pareja.

En la tabla 30 se muestran las alteraciones sexuales posteriores al TCEM por
dimensiones. Los resultados muestran, en hombres, diferencias significativas
en todas las dimensiones consideradas dependiendo de la presencia o
ausencia de «disfuncién sexual». En el caso de las mujeres, también ser
observan diferencias significativas en la mayoria de las dimensiones
consideradas a excepcion de las correspondientes a «Satisfaccion» vy

«Cercania y confianza» (p=0,457 y p=0,294 respectivamente).
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Tabla 30: Disfuncién sexual y dimensiones del cuestionario EVAS

Sexo

HOMBRE

MUJER

3. Durante las ultimas 4 semanas ¢ ha tenido interés en tener
algun tipo de actividad sexual?

4. En las relaciones sexuales ¢ha tenido dificultad en sentirse
excitado/a?

5. En las relaciones sexuales ¢con qué frecuencia ha sentido
que eyaculaba demasiado pronto/sequedad vaginal?

6. Cuando ha tenido relaciones sexuales con o sin penetracion
¢ha sentido orgasmo?

1. ¢ Esta satisfecho/a en general con su actividad sexual?

9. Siente cercania y confianza con su pareja en las relaciones
sexuales?

7. ¢Ha sentido algun tipo de dolor que le haya impedido
terminar su relacién sexual?

3. Durante las Ultimas 4 semanas ¢ ha tenido interés en tener
algun tipo de actividad sexual?

4. En las relaciones sexuales ¢ha tenido dificultad en sentirse
excitado/a?

5. En las relaciones sexuales ¢con qué frecuencia ha sentido
que eyaculaba demasiado pronto/sequedad vaginal?

6. Cuando ha tenido relaciones sexuales con o sin penetracion
¢ha sentido orgasmo?

1. ¢ Esta satisfecho/a en general con su actividad sexual?

9. Siente cercania y confianza con su pareja en las relaciones
sexuales?

7. ¢Ha sentido algun tipo de dolor que le haya impedido
terminar su relacion sexual?

Rangos
Punto
corte

,00

1,00
Total

,00
1,00

Total

,00
1,00

Total

,00
1,00
Total

,00
1,00

Total
,00
1,00

Total

1,00

Total

1,00
Total

,00
1,00
Total

,00
1,00

Total

,00
1,00

Total

,00
1,00
Total

,00
1,00

Total

44

73
117

44
73

117

44
73

117

44
73
117

44
73

117

44

73

117

44

73

117

33

12

45

33

12
45

33
12

45

33

12

45

33
12

45

33
12

33

12

45

Esther Sanchez Raja

Rango
promedio
77,64

47,77

47,50
65,93

48,64
65,25

83,48
44,25

76,01
48,75

75,90

48,82

50,55

64,10

26,15

14,33

19,24
33,33

20,71
29,29

26,12

14,42

22,18
25,25

24,09
20,00

19,15

33,58

Suma
rangos
3416,00

3487,00

2090,00
4813,00

2140,00
4763,00

3673,00
3230,00

3344,50
3558,50

3339,50

3563,50

2224,00

4679,00

863,00

172,00

635,00
400,00

683,50
351,50

862,00

173,00

732,00
303,00

795,00
240,00

632,00

403,00

de

Sig

p<0,001

p<0,001

p=,007

p<0,001

p<0,001

p<0,001

p=0,009

p=0,005

p<0,001

p=0,019

p=0,006

p=0,457

p=0,294

p<0,001
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8.1.4 Profundizacidn en el analisis de la satisfacciéon sexual (EVAS 1)

Al igual que el estudio de la posible disfuncién sexual y su relacién con
diferentes variables incluidas en el estudio requiri6 de una consideracién
especial por las caracteristicas de los pacientes y la relevancia del problema,
se consider6 necesario profundizar en la satisfaccion sexual y sus factores
asociados. La informacion disponible permitié relacionar la satisfaccion sexual
con el sexo, convivencia, edad, pareja y nivel de estudios. La hipdtesis de
partida es que las personas que convivian con su familia tenian una mayor
insatisfaccion sexual en comparacién con los que vivian solos, en piso
compartido o con la pareja. En las tablas 31 y 32 se presentan los resultados
del analisis de la satisfaccion sexual desagregado por sexo en relacion a la
variable convivencia recodificada en dos categorias: (1) Solo, en pareja o piso
compartido (2) En familia. Puede observarse que mas de la mitad de los
hombres que conviven con la familia se muestran muy o bastante insatisfechos

(50,7%) frente al 41,5% de los que viven solos, en pareja o en piso compartido.

Tabla 31. Satisfaccion sexual en funcién del tipo de convivencia. Hombres

CONVIVENCIA
SEX0 Sélo, pareja o piso Familia Total
compartido
Recuento 7 16 23
Muy
insatisfecho % dentro de
o, o, o
CONVIVENCIA 16,7% 19,8% 18,7%
Recuento 10 25 35
Bastante o
insatisfecho b dentro de o . .
CONVIVENCIA 23,8% 30,9% 28,5%
Ni Recuento 12 22 34
EVAST satisfecho-ni
- % dentro de
insatisfecho COONVIVENCIA 28,6% 27,2% 2716%
HOMBRE
Recuento 9 13 22
Bastante y
satisfecho % dentro de o . .
CONVIVENCIA 21,4% 16,0% 17,9%
Recuento 4 5 9
Muy y
satisfecho % dentro de 0 . .
CONVIVENCIA 9.5% 6.2% 7.3%
Recuento 42 81 123
Total N
% dentro de 100,0% 100,0% 100.0%

CONVIVENCIA
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En el caso de las mujeres el 91,8% de las que convivian con su familia
declararon estar muy o bastante insatisfechas frente al 33,3% en el caso de las
que vivian solas, en pareja o en piso compartido. Es necesario sefalar que en
el caso de las mujeres el tamafio muestral fue muy escaso en varias de las
categorias de convivencia puesto que la mayoria convivian con su familia, si
bien es igualmente destacable que ninguna de las mujeres declaré sentirse

satisfecha, ni siquiera bastante satisfecha.

Tabla 32. Satisfaccion sexual en funcién del tipo de convivencia. Mujeres

Muy Recuento 0 17 17
insastisfecho C?Nd\?l':}EONCgA 0.0% 45.9% 30.5%
EVAS1 Bastante Recuento 2 7 19
MUJER Insatistecho | VIVENGIA 33,3% 45.9% 44,2%
Ni Recuento 4 3 7
neatisfocho | orodentrode 66,7% 8.1% 16,3%
Recuento 6 37 43
fotal e e 100,0% 100,0% 100,0%

Para el estudio de la relacion entre el nivel de satisfaccién sexual y la variable
convivencia ajustado por sexo, edad y nivel de estudios se construyd, dadas
las caracteristicas de la variables EVAS1 (Satisfaccion sexual), un modelo de
regresion ordinal multiple. En un primer momento se eliminaron, tanto los
efectos de interaccion no significativos como la variable estudios, al no alcanzar
significacién estadistica. En segundo lugar se observé que la variable edad
guardaba una estrecha relacion con la variable convivencia (colinealidad) de
forma que anulaba el efecto de ésta ultima sobre la satisfaccion sexual. En las
tablas 33 y 34 puede observarse que el promedio de edad de los que conviven
en familia es significativamente inferior a los que viven solos, en pareja o en
piso compartido, tanto en hombres (entre los 6-7 afios de diferencia) como en

mujeres, situandose la diferencia en este ultimo caso entre los 19-20 afios.
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Tabla 33. Diferencias en los promedios de edad segun tipo de
convivencia. Hombres

EDAD (Hombres)
Error tip. de la

CONVIVENCIA N Media Desviacion tip. media Sig
Solo, en pareja, piso compartido | 40 43,38 10,674 1,688 0.01
< ’
Familia 76 36,72 10,378 1,190 P

Tabla 34. Diferencias en los promedios de edad segun tipo de
convivencia. Mujeres

EDAD (Mujeres)

CONVIVENCIA N Media Desviacion tip. Error tip. de la media Sig
Solo, en pareja, piso 6 47,00 12,696 5,183
compartido ’ ’ ’ p<0,001
Familia 37 27,38 5,241 ,862

Se opto, por tanto, por eliminar del modelo la variable edad y reconstruirlo con
el resto de variables. El modelo resultante (Ver tabla 35) permitié detectar como
significativos los efectos del sexo (hombre/mujer) y la convivencia (sélo, piso
compartido pareja vs en familia). Asi, los hombres obtendrian puntuaciones de
satisfaccion sexual significativamente superiores a las mujeres y los que viven
solos, en pareja o en piso compartido significativamente mayores que los que
conviven con la familia. Por otra parte, se detecté un efecto de interacciéon entre
el sexo y el tipo de convivencia, de manera que se evidencia que el efecto de la

convivencia en familia de las mujeres conlleva un efecto sobre la insatisfaccion

sexual mayor que en el caso de los hombres.
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Tabla 35. Modelo de regresion ordinal multiple para el estudio de la
Satisfaccion sexual.

Estimaciones de los parametros

Intervalo de confianza 95%

Estimacio Error tip. | Wald o]l Sig. .
n PR Limite
Limite inferior )
superior
[Satisfaccion= 1] ,374 ,235 2,533 1 111 -,086 ,833
[Satisfaccion = 2] 1,354 ,255 28,167 | 1 ,000 ,854 1,855
Umbral
[Satisfaccion = 3] 2,404 ,292 68,006 | 1 ,000 1,833 2,976
[Satisfaccion = 4] 3,728 ,405 84,525 | 1 ,000 2,933 4,523
[SEXO=1] ,901 ,267 11,382 | 1 ,001 ,377 1,424
[SEXO=2] 0 . . 0
[CONVIVENCIA=1] 1,395 ,501 7,742 1 ,005 412 2,378
[CONVIVENCIA=2] 0 . . 0
Ubicacién [CO[,\?\?I)\(/‘E;QI ey | 1196 543 | 4850 | 1 | 028 -2,261 -132
[SEXO=1] * 0 0
[CONVIVENCIA=2]
[SEXO=2] * 0 0
[CONVIVENCIA=1]
[SEXO=2] 0 0

[CONVIVENCIA=2]

8.1.5. Relacion entre puntuaciones de los cuestionarios EVAS y SF36

Para el analisis de la posible relacibn entre las puntuaciones de los
cuestionarios EVAS y SF36 se construyé un modelo de regresion lineal multiple
ajustando por las variables: sexo, pareja, convivencia, edad y nivel de estudios,
incluyendo los posibles efectos de interaccion. Una vez construido y reajustado
el modelo final, no se detecto6 relaciéon significativa entre las puntuaciones del
EVAS y del cuestionario SF36.
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8.2. Resultados del estudio cualitativo

Este estudio cualitativo permite conocer la experiencia de las personas
afectadas desde su propia perspectiva y comprender su forma de sentir y
actuar. También permiten comprender mejor los resultados del estudio de

calidad de vida y de sexualidad.

Esta investigacion se ha realizado desde el paradigma de la etnografia, puesto
que las conductas sexuales, son construcciones sociales que se originan por la
interaccion de factores bioldgicos, psicolégicos y socioculturales. Estos,
modulan y controlan el desarrollo y la expresion de la sexualidad de los
miembros de una sociedad, siendo la cultura la que marca las pautas dentro de
las cuales el sujeto puede o debe implementar o desarrollar su comportamiento

erético o sexual. Foucault®®

afirma que la sexualidad se construye por la
cultura hegemodnica y no debe entenderse como un asunto privado, intimo vy
natural. Para este autor, la sexualidad es el resultado de una «tecnologia del
sexo», definida como un conjunto de técnicas para maximizar la vida entre las

que se incluyen la religién, las disposiciones legales, el discurso cientifico, etc.

En este apartado se presenta los resultados alcanzados a partir de los datos
obtenidos de la observacion, de los grupos focales formados por 23 hombres y
5 mujeres y de las notas de campo de la investigadora. Para la eleccién de los
participantes en los grupos focales, se tuvo en cuenta el principio de
homogeneidad (todos eran pacientes que habian sufrido el TCEM hace mas de
un afo) y heterogeneidad (en funcion del sexo, edad, si tenian pareja
estable...). La observacién en este estudio tuvo un caracter subsidiario dada la
intimidad de las conductas sexuales. Se observaron las relaciones de los
informantes en la asociaciéon de afectados por TCEM y la comunicacién no

verbal en los grupos focales.

El proceso de analisis se ha realizado de forma manual. En primer lugar, se
transcribié todo el material que iba a ser analizado: datos procedentes de la

observacion, de las entrevistas de los grupos focales y de las notas de campo.

El andlisis de la informacion se ha organizado en tres fases: En la primera fase
se realizaron lecturas repetidas de los datos, lo que permitié identificar los

conceptos y unidades de significado que aparecieron en los textos.
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Durante este primer analisis se realizaron notas y memos de la investigadora
para describir las primeras intuiciones, ideas o interpretaciones que emergian
de los datos. En esta fase se realiz6 la fragmentacion del texto en unidades de
analisis, codificaciones y agrupaciones en categorias. Cada cédigo o unidad de
significado identificada se iba contrastando con las categorias construidas para
verificar si podia incluirse o se habia de crear una nueva categoria. La

informacion obtenida se refleja de la siguiente manera:

I: Informante

IHO: grupo 1 hombres/ IMO: grupo 1 mujeres
IH0O: grupo 2 hombres/ /IM00: Grupo 2 mujeres
IH000: grupo 3 hombres/ IM000: grupo 3 mujeres

E: Entrevistadora.

El proceso de categorizacion finaliz6 cuando no se encontraron nuevas
informaciones que permitieran la creacibn de nuevas categorias. Las
categorias, sus definiciones y el numero de unidades de significado que
aparecieron se describen en la tabla 36.

En la segunda fase se analizaron las categorias por separado, se realizaron
comparaciones y relaciones entre las categorias y finalmente se clasificaron en
seis grupos tematicos (Metacategorias). Los temas emergentes y las

categorias incluidas en cada uno de ellos se describen en la tabla 37.

En la tercera fase se llevd a cabo la integracioén e interpretacion de los datos.
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Tabla 36: Categorias, definiciones y numero de unidades de significado

CATEGORIAS

1. Traumatismo
Craneoencefalico Moderado. (TCEM)

2. Impacto Vital

3.  Adaptacion

4. Fortaleza/Resiliencia

5. Dependencia

6. Familia
7. Soledad

8. Problemas
9. Amigos/Relaciones sociales

10. Cambios de caracter

11. Conciencia Social

12. Estigma

13. Sexualidad

14. Informacién /Educacién en
Sexualidad

15. Ganancia

16. Pérdida

17. Sentimientos
18. Calidad de Vida

19. Recursos Econdémicos

20. Imagen Corporal

21. Expectativas de futuro

22. Accidente

por categoria

DEFINICION

Afectacion del cerebro causado por una fuerza externa que
puede producir una disminucion o disfuncién del nivel de
conciencia y que conlleva una alteracion de las habilidades
cognitivas, fisicas y/o emocionales del individuo.
Repercusiones de las consecuencias que el TECM
produce en sus vidas
Proceso mediante el cual los informantes se van
adaptando a su nueva situacion y la adecuan a su nueva
vida
Capacidad moral para resistir o sobrellevar las secuelas
sufridas por el TCEM vy salir fortalecido.
Limitacion de autonomia producida por el TCEM en mayor
o menor medida para poder desarrollar las actividades de
la vida diaria
Personas unidas por parentesco o relaciones de afecto.
Sensacion de ausencia o carencia de compafia
Dificultad de orden personal o afectivo para conseguir
algun fin
Relaciones de amistad y constitucion de relaciones a partir
de su nuevo contexto social como consecuencia del TCEM
Diferencias percibidas sobre la forma de afrontar las
situaciones desde que se desencadena la lesion cerebral
Percepcion y conocimiento que las personas tienen sobre
el estado de los demas integrantes de su comunidad y del
coémo el entorno puede favorecer o perjudicar el desarrollo
de las personas
Condicién, atributo, rasgo o comportamiento que hace que
su portador sea incluido en una categoria social hacia
cuyos miembros se genera una respuesta negativa y se les
ve como culturalmente inaceptable o inferior.
Manifestaciones sobre la actividad sexual y los recursos
utilizados para satisfacer sus necesidades
Informacion y educacion sexual recibida para conocer los
cambios producidos en su sexualidad a partir de la lesion
cerebral
Aspectos positivos sobre los cambios producidos en sus
relaciones, entorno y forma de pensar
Sentimiento de carencia y privaciéon de lo que se poseia
antes del TCEM
Estado de animo e impresiones causadas por
determinadas situaciones y a partir de las cuales afloran
emociones de culpabilidad, y miedo
Expresiones sobre la percepcion de su C.V a nivel global
Bienes personales o familiares a los que tienen acceso y
ayuda econdmica que perciben por la discapacidad
ocasionada por la lesién cerebral
Conocimiento y representacion simbdlica global del propio
cuerpo.

Manifestaciones sobre la forma de como entienden y ven el
futuro a nivel personal después del TCEM
Descripcion de la etiologia de la lesién cerebral (Ac.
Trafico, laboral, deportivo...) en las personas que participan
en el estudio

UNIDADES
DE
SIGNIFICADO

28

102

15

10

28
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Tabla 37: Categorias y temas emergentes

Categorias Temas Emergentes
1-2-10-16-18-20-22 Se rompi6 la vida
3-4-15-16-17 Adaptarse a las nuevas situaciones
9-11 Los amigos de verdad
5-6-7-8-19 El papel de la familia
12- 13-14 Sexualidad
5-11-12- 19-21 Expectativas de futuro

8.2.1 Temas emergentes (metacategorias)
8.2.1.1 Se rompié la vida

El TCEM se produjo como consecuencia de un accidente laboral o de trafico,
en la mayoria de los casos, en la juventud. Las lesiones causadas por el
accidente aparecen de forma brusca y sin previo aviso, alterando en unos
instantes la vida del accidentado y de su entorno mas préximo y situando a los
afectados en un contexto desconocido y unas circunstancias para las que no
han recibido ningun tipo de preparacion. Si se tiene en cuenta que hasta el
momento del accidente, todos disfrutaban de una vida «normalizada», el TCEM
supuso un cambio en el estilo de vida que afecté a todos los aspectos que
constituyen la identidad de la persona como ser social. Las consecuencias del
traumatismo craneo encefalico son transversales afectando tanto a las areas
fisicas y cognitiva de la persona, como a su comportamiento y control
emocional®’®.

A pesar del daino cerebral adquirido todas las personas son conscientes del
impacto negativo que generd en sus vidas y de la pérdida de sus expectativas
de futuro. EI TCEM se interpreta como un acontecimiento que rompid la
normalidad de su vida cotidiana y truncdé la posibilidad de recuperarla.

El TCEM gener6 cambios en la imagen personal, en la funcionalidad y
capacidad para trabajar, relacionarse, tomar decisiones y, como consecuencia,
en la mayoria de informantes se produjeron cambios en el caracter y

disminucién de la autoestima y de la percepcion de autoeficacia.

IH 001: «Pues a mi me ha cambiado la vida... al 100%. A partir del accidente
he tenido varios problemas y es que ya... me ha cambiado la vida totalmente».

IM 0001: «En mi vida mal. Mal porque después no hay nada».

196



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

IH 0010: «No hago lo que hacia».

8.2.1.2. Adaptarse a la nueva situacion

El TCEM condiciona la rutina diaria, la intimidad, las relaciones con la familia y
con los amigos y toda la vida cotidiana y presenta un futuro incierto debido a
las limitaciones generadas. El enfermo y la familia deben realizar un gran
esfuerzo de adaptacion y poner en marcha una serie de mecanismos para
afrontar la nueva situacion y el duelo por la pérdida de la salud.

271 Se puede definir como

El duelo es una reaccién emocional ante una pérdida
el estado de pensamiento, sentimiento y actividad que se produce por la
pérdida de una persona o cosa amada asociandose a sintomas fisicos y
emocionales. Necesita un tiempo y un proceso para volver al equilibrio normal,
que es lo que constituye el proceso de duelo®?, El término afrontamiento se
usa para explicar como las personas se adaptan a su enfermedad y al
tratamiento®”®. De modo general, el afrontamiento se refiere a la serie de
pensamientos y acciones que capacitan a las personas para manejar
situaciones dificiles.

Las personas entrevistadas reconocen el impacto vital del TCEM vy la dificultad
de adaptarse a la nueva situacion. Algunos pacientes afirman que no han
conseguido adaptarse y se observan actitudes de rebeldia y de culpabilizacion

con independencia del tiempo transcurrido desde el accidente.

IM 0002: «Si un cambio que cuesta mucho aceptar, he tenido mucha ayuda,
pero es dificil aceptar, si que hace mucho dafio, muchisimo porque ademas
aceptar lo que te pasa es muy dificil y una no lo llega nunca a aceptar, te
cuesta aceptarlo...».

IM 0001: « ;Por qué me tuvo que pasar esto a mi?».

IH 003: «Me siento culpable, frustradox.

Sin embargo, en otras personas se observa fortaleza y una gran capacidad de
adaptacién para seguir adelante viviendo lo mejor posible y en algunos casos,

resiliencia para valorar positivamente algunos aspectos de su nueva vida.
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IM 0002: «Porque yo por lo menos siempre he sido muy de tirar para adelante
y esto gracias a Dios aun todavia me queda»

IM 0004: «Estoy disfrutando de la vida que antes no disfrutaba porque el
trabajo, estos 22 afios que he estado trabajando, ahora realmente yo no me
agobio sé que solo puedo llegar hasta cierto punto y ya esta»

274

Como afirma Le Breton“’™”, la familiaridad con el dolor impregna el caracter e

incita a no detenerse demasiado en él. Para explicar la capacidad de reaccion
que tienen las personas ante la enfermedad o la discapacidad, Antonovsky?®”®
desarrolla el concepto de sentido de coherencia: «una orientacion global que
expresa el grado en el que uno tiene un sentimiento generalizado y estable,
aunque dinamico, de que los medios tanto internos como externos son
previsibles, y de que hay una alta probabilidad de que las cosas resulten tan
bien como razonablemente esperamos». El sentido de coherencia esta a medio
camino entre el control percibido y la respuesta ante una situacion de estrés. El
autor, completa la definicion anterior con tres conceptos relativos a la
experiencia de control: comprensibilidad, manejabilidad y significacion. Una
orientacién global que expresa el grado en el que uno tiene un sentimiento
generalizado y estable, aunque dinamico, de confianza en que, primero: los
estimulos provenientes tanto del entorno externo como interno en el curso de la
vida, estan estructurados, son previsibles y explicables (comprensibilidad);
segundo: que los recursos para atender las demandas que esos estimulos
suponen estan disponibles; y tercero: que estas demandas suponen retos
dignos de invertir esfuerzo y compromiso por parte del sujeto (significacion)?®.
Este sentido de coherencia se puede aplicar a cada enfermo a escala

individual.

8.2.1.3 Los amigos de verdad

No es posible entender el alcance social de una lesiéon cerebral por TCEM, sin
aclarar primero que éste va a comportar la adquisicion de una discapacidad, un
deterioro del organismo que tendra un impacto importante sobre la funcién

social de quién lo padece?”’.
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El nucleo relacional previo (amigos, companeros de trabajo o de estudios) es
fundamental para recuperar cierta normalizacién en la vida de las personas
afectadas por una discapacidad adquirida, puesto que constituye el eslabén del
lesionado con su realidad social. Sin embargo, lo mas habitual es que al poco
tiempo, las amistades se alejen progresivamente del lesionado. Algunos
estudios han mostrado que, en el caso de las personas con TCEM, la situacién
es mas grave, ya que suelen desvincularse totalmente de su entorno relacional,
debido fundamentalmente a sus problemas cognitivos270

Los resultados de este estudio muestran que, como consecuencia del TCEM,
se produce una pérdida de las amistades anteriores y se generan nuevas
relaciones, en la mayoria de ocasiones entre el mismo grupo de afectados, en
las asociaciones de pacientes con TCEM. Sélo permanecen los amigos de
verdad. Esto genera sensacion de pérdida en algunos casos, marginacion y
soledad en otros, pero en la mayoria de los casos satisfaccion personal y
valoracion de aquellos amigos anteriores que permanecen y de las nuevas
amistades que se establecen siendo muy importante en este ultimo aspecto el

papel de la asociacion a la que pertenecen.

IM 0002: «Al principio parecia que tenia muchos amigos y luego todo
desaparecio y noté que en la segunda operacion practicamente desaparecieron
y me fui quedando mas sola».

IH 0011: «... No, no se han puesto en contacto conmigo. Un amigo de la
infancia que tengo, que de vez en cuando, bueno... una vez al afio, nos
llamamos y a lo mejor nos vemos, pero amistad de asi vernos muy
asiduamente no. Ahora con nuevos amigos. Cuando te pasa esto te das cuenta
de los amigos que son amigos de verdad y de los que estan por interés».

IH 006: «Mis amigos son los que tengo en el centro. Si, te das cuenta de los
que verdaderamente son amigos y los que estan contigo ante estas
circunstancias y los que no... que... desaparecen. El que es amigo aun te
llama y se preocupa por como estas, y el que no, pues desaparece y no vuelve

a saber nada de ti».

Los informantes que participaron en los grupos focales perciben una falta de

concienciaciéon social hacia las personas que padecen problemas funcionales,
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sensoriales o cognitivos, que se traducen en una disminucion de relaciones
sociales y, en ocasiones, en una falta de respeto. Esto hace que sean mas

conscientes de sus limitaciones.

IM 0002: «...cuando usted esta con otras personas ahi se da cuenta, si jde
todo! jcon todo! Hasta de pronto te preguntan cosas a nivel social y yo no podia
contestar a esas preguntas, la gente insiste, no hay respeto hacia la persona o

no hay conocimientox.

8.2.1.4. El papel de la familia

El TCEM no solo tiene un impacto individual en la persona que lo padece, sino
que impacta a toda la familia ya que modifica las relaciones entre los
miembros, los roles que cada uno ejerce, las expectativas y los planes de
futuro. Algunas investigaciones plantean que muchas familias soportan un
nivel de estrés mayor que la que sufren los propios pacientes®’® y esta carga
se cronifica, al igual que las repercusiones producidas por el TCEM, y en
muchos casos, se pueden incrementar con el tiempo?”® con la consiguiente
debilitacion en la relacion conyugal

La mayoria de personas afectadas viven en el contexto familiar y dependen de
la supervision de un miembro de la familia, por lo que la capacidad de
autonomia queda reducida y limitada .En algun caso muy particular viven
solos. El poder vivir solo genera sensacion de independencia pero también

cierta percepcion de soledad y de inseguridad.

IH 001: «Y eso... también es una suerte quién tiene su familia al lado. Vivo
aqui en mi piso yo solo...».
IH 002: «.../la soledad es muy dura. Te cuesta acostumbrarte, pero claro yo

también necesito esa soledad».

Todas las personas entrevistadas cobran una pension de invalidez y tienen un
tutor, generalmente un familiar, que es responsable del bienestar del paciente.

La familia aporta seguridad, cuidado, soporte psicolégico y amor pero también
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control, lo que en algunos casos genera percepcion de pérdida de autonomia y
de control de la propia vida.

La mayoria comentan que la lesion cerebral ha influido de forma negativa en su
vida familiar aunque existen diferencias segun el tipo de afectado. Cuando se
trata de un hijo, en muchas ocasiones el papel de la familia se percibe como

exigente, sobreprotector y controlador.

IH 002: «...estamos mucho mas vigilados, y si tengo que ir a algun sitio tengo
que decirselo...».
IH 001: «Comentandolo con la familia, comentandolo aqui con la psicéloga

para ver lo que puedo hacer y lo que no. Eso antes no me sucedia».

En las personas que previamente al TCEM habian creado su propia familia, ya
fuera porque estuvieran casadas o porque vivieran en pareja, se producen dos
situaciones diferentes. En algunos casos la familia se convierte en la mayor
fuente de apoyo y de cuidado y en otros casos, se produce una ruptura debido

a las consecuencias de la lesion cerebral.

IH 009: « Yo con mi mujer vivo como un rey».

IH 001: «A mi, fue tener el accidente y tener la separacion...».

El abandono de la pareja y en algunos casos, también el de los hijos, genera

sufrimiento, impotencia y la percepcién de no haber sido querido de verdad.

IH 001: «A mi tal vez me haya abierto mas los ojos, también para ver la clase
de persona que es».

IH 006: «...yo vivia con ella... vivia con ella y... hasta los 2 afios que paso
esto... ella viniendo... a visitarme... a veces se quedaba conmigo... se
quedaba... y... ya casi se quita y se fue... para su casa».

280 |1as alteraciones en la

Desde el trabajo pionero de Rosenbaum y Najenson
vida familiar y las diferencias dependiendo de si el miembro afectado es el

conyuge o un hijo se han puesto de manifiesto en muchos estudios®'. En
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general, los resultados sugieren que los padres toleran y manejan mejor las
alteraciones cognitivas y emocionales que las parejas.

Existen diferentes razones que pueden explicar esta discrepancia: las
personas con TCEM pueden volverse mas dependientes y exigir mas cuidados.
Para los padres esto significa asumir un rol que ya habian practicado, mientras
que las parejas han de asumir un estilo de vida muy diferente a las
expectativas que tenian respecto a la vida futura en comun. Los cbényuges
deben soportar mayores responsabilidades domésticas, financieras y legales y
esta carga se agrava si hay hijos menores en la familia®®?>. También se ha
puesto de manifiesto la dificultad de adaptacién en las familias con relaciones y

dinamicas familiares distorsionadas antes del accidente®®,

8.2.1.5 La sexualidad

La sexualidad es un aspecto central del ser humano, presente a lo largo de su
vida. No se limita a una necesidad fisiolégica, sino que se amplia como una
capacidad de comunicar, expresar, dar y obtener placer sexual debiendo
desarrollarse satisfactoriamente en todos los individuos aunque estos no estén
en plenitud de condiciones fisicas y psiquicas'''. Tras una lesion cerebral, es
posible que la victima muestre demasiado o0 muy poco interés por el sexo. Esto
puede deberse a la minusvalia neuroldgica persistente que afecta con mayor
frecuencia a personas relativamente jovenes, sexualmente activas y que suelen
convivir con diferentes grados de incapacidad durante muchos afos'%.

Son muchos los factores que pueden influir en el buen desarrollo de la
actividad sexual en un paciente con TCEM: las pocas ganas de la pareja o la
negacion a mantener relaciones por parte de las mismas, la medicacion que
reciben puede influir en la aparicion de disfunciones sexuales; en los varones,
las disfunciones mas frecuentes son la disminucién de la libido y las
disfunciones eréctiles y en las mujeres, la falta de libido, la disminucién de la
lubricacion y dispareunia®’'®234,

La mayoria de los participantes en el estudio refieren cambios significativos en
relacion a su respuesta sexual después del TCEM, aunque no todos los

informantes presentan los mismos cambios.
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Una de las fases de la sexualidad mas afectada es la dimensioén del deseo:
hipersexualidad o hiposexualidad que corresponden a un aumento o una
disminucién de la libido.

La mayoria de afectados afirman que no tienen ninguna apetencia sexual
siendo las mujeres las mas afectadas en este aspecto; otros pacientes afirman
no haber experimentado cambios en la libido y una minoria afirma que se
sienten sexualmente hiperactivos. A pesar de la falta de deseo sexual, algunos
pacientes con TCEM, fundamentalmente las mujeres, aceptan las relaciones

sexuales para no perder la pareja.

IH 001: «...Bueno yo ninguno porque no tengo vida sexual...».

IM 0001: «Pues que no hay nada sexual, es que se ha perdido todo».

IH 004: «De tenerlo todo de puta madre a no tener nada. Bueno te tiene que
estimular para tener sexo, si te soy sincero a mi, mi mujer me pega una mano y
me deja hecho polvo, ahora y antes, pero yo a ella no, y ella a mi si».

IM 0003: «... /o que pasa es que yo querria mas. No me lo pide mi marido, es

mas cortito para eso, jvayal...».

Los participantes también son conscientes de los efectos secundarios de la

medicacién que deben administrarse diariamente, en la sexualidad.

IH 006: «Yo de ereccion a mi siempre se me levanta. Porque yo me tomo
medicinas pero como me tomo solo 3 diarias, no tengo ningun problema.
Siempre firme (risas)...».

IH 007: «A mi, no sé...qué me han dao pero... esto no.... (Risas)».

En muchos casos que existe deseo sexual, es necesaria la ayuda de algun
componente externo (generalmente medicacidon) para poder tener o mantener
una ereccion de suficiente calidad que les permita tener una relacién sexual
mas 0 menos satisfactoria.

Los factores emocionales son también causas de disfuncién sexual. Las
personas entrevistadas manifiestan la dificultad de restablecer el contacto
intimo con la pareja por miedo a no cubrir sus expectativas. La mayoria de

hombres afectados y, en el caso femenino, casi la totalidad de las participantes
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comentan que, después del TCEM, la baja autoestima, su imagen corporal y
las limitaciones fisicas o psiquicas han influido en sus temores a la hora de
volver a mantener relaciones sexuales. Los informantes que participan en el
estudio que se consideran a si mismos discapacitados generan un sentimiento
de inseguridad y de falta de atractivo sexual, y no buscan ni reconocen
oportunidades seguras para encontrar pareja 0 mantener relaciones sexuales.
A esto se afiade la escasa vida social que suele acompanar a estos pacientes y
el consiguiente acotamiento del circulo relacional que todavia dificulta mas esta
situacion®®>122,

IH 004: «No porque estas en la situacion de que te gustaria tener pareja y no la
tienes y te cuesta mas de decidirte de hacer una pareja, porque no sabes si vas
a dar resultado, si no vas a dar resultado en todos los temas... 6sea no... te da
un poco de miedoy.

IH 09: «Ellas ya te ven como un bulto».

IH 001: «Claro tienes el miedo ese, de no poder hacer feliz a la persona que
tienes al lado, pero la verdad es que estas muy limitado en estas cosas. Que si
por parte de la persona que tienes al lado tienes ese apoyo a lo mejor puede

funcionar pero claro... Siempre tienes ese temor».

Uno de los problemas mas importantes para satisfacer las necesidades
sociales en los pacientes con TCEM que conviven con la familia es la falta de
autonomia generada por las secuelas del TCEM y por la dependencia familiar
que controla sus actividades y sus recursos econdémicos. La mayoria de
participantes que conviven con la familia se siente vigilado y controlado
econdmicamente y socialmente lo cual merma su libertad y su autonomia para
satisfacer sus necesidades sexuales. Una queja frecuente es la falta de

intimidad

IH 003: «... Hay que tener intimidad, intimidad... Que hay que tenerla...».

IH 006: «... Un polvete diario, bien.... Que tengo...a alla al lado...y la sobrina al
lado... mi madre escuchando al lado... Cuando... (Risas).... Aprovecho cuando
estén viendo el “SALVAME” en la TV (risas)... Tengo que poner mi radiesito...

y entonces...».
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IH 06: «La intimidad es muy importante.... También es importante, porque yo
también, tengo amiguitas... que no hay contacto ahora, y como no hay
permisos tampoco para que puedan entrar en casa, pues no puede haber

nadax».

Se aprecia un cambio en las formas de satisfacerse sexualmente. Mientras que
en las mujeres se da con poca frecuencia la masturbacion y la utilizacion de la

asistencia sexual, estas son las practicas mas utilizadas entre los varones.

IH 07: «Entonces te dice ;ande vas tu? (risas)... ella ya no juega el papel de
pareja, de amante...sino que es como una cuidadora. Yo...con la manox.

IM 0004: «Yo siempre me masturbaba con la mano derecha y ya no me
encontraba con la izquierda el punto».

IH 07: «Ahora tocamos la zambomba mas... (Risas generales)».

Los pacientes que no conviven en pareja, ni con familia y disponen de poder
adquisitivo utilizan con frecuencia los servicios de trabajadoras sexuales; aqui
también se resalta la dependencia de la necesidad de amigos o un familiar que

los lleven a donde puedan satisfacer sus necesidades sexuales.

IH 04: «Si hago cosas sexuales y eso.... Me toca ir a buscarlo...».
IH 06: «Es que es todo, es todo. Si tu no tienes nada de esto, vas a una tiay...
haces con ella, claro dime en este pais donde hay».

IH 07: «Nosotros hemos ido un monton de veces de categoria».

Un dato relevante es la disponibilidad de ayuda para acudir a asistentes
sexuales segun el tipo de familia. Los hermanos varones suelen ser mas

facilitadores que los padres, especialmente la madre o las hermanas.

IH 05: «Si... Cuando lo necesitabas antes te ibas y... ahora he de depender de
los amigos y que me llevenx.

IH 006: «A mi me acompara mi hermano. Es él el que me lleva cuando quiero
estar con una mujer».

IH 008: «Si, tu hermano te lleva pero yo no le voy a pedir eso a mi madre...».
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Solo en dos casos se afirma que se siguen manteniendo relaciones sexuales

normalizadas con la pareja.

IH 03: «Yo con mi mujer, antes y ahora».

IH 01: «Yo con mi mujer vivo como un rey».

La insatisfaccion sexual es un concepto que aparece en todas las personas
que participan en el estudio excepto en dos varones que afirman que su vida
sexual es igual de satisfactoria que antes de padecer el TCEM. En la
observacion realizada se han podido determinar los problemas asociados a las
conductas sexuales y la necesidad de tener informacidén/formacién para poder
tener una vida sexual satisfactoria. En el grupo focal se paso6 de la sorpresa por
el tema de discusion, la timidez para hablar directamente del tema, al interés de
expresar libremente sus problemas y percepciones personales, familiares y
sociales sobre la sexualidad asi como a exigir una mayor implicacion de los
profesionales sanitarios para afrontar mediante el dialogo y la formacion, el
problema. Después del TCEM, ninguno de los participantes en el estudio habia
recibido informacién sobre los posibles cambios que podian producirse en su
sexualidad como consecuencia de la lesion cerebral y ninguno habia tenido
oportunidad de participar en un programa de educacion sexual adaptada a sus
necesidades. Dos usuarios de diferentes sexos comentan ser derivados a
psicologia para tratar su problema pero no recibieron una respuesta adecuada.
Todos los grupos finalizaron con el deseo de hablar con la pareja y la familia

para expresar libremente sus necesidades y buscar soluciones.

IH 03: «Te das cuenta por ti mismo. Nadie te dice nada te vas a casa y te lo
encuentras...».

IH 005: «...Si, hubiera ido bien tener mas informacién. Es que es como volver a
nacer, te tienen que ensefiar las cosas otra vez desde el principio. Es cambiar
como... dar 180 grados al asuntoy.

IH 008: «...A mi por ejemplo el médico de cabecera me mandé a la asistenta
social para que una psicologa me aconsejara y me dijera todo lo que tenia que

hacer. Fui la primera vez, me dijo... estuvo hablando conmigo, me vio y me dijo

206



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

que estudiaria mi caso y todavia estoy esperando a que me vuelva a llamar. Y

hace por lo menos un afio».

8.2.1.6 Expectativas de futuro

La etapa de adaptacién supone una aceptacion de las limitaciones que impone
el TCEM vy el tratamiento y una reorganizacion para seguir viviendo lo mejor
posible. Los pacientes proceden a la reconstruccion de una nueva identidad,
sobre la base de la situacidon actual, que sustituye a la anterior. En
consecuencia, el trabajo de realizar el duelo y posteriormente, la reconstruccion
del yo es variable y dependiente de muchos factores: edad, experiencias
previas, apoyo familiar y social y también de que el estigma sea mas o menos
visible y del grado de dependencia que ocasione®®.

Las personas que sobreviven a un TCEM han perdido la capacidad de valerse
por si mismos y esto supone el redefinir sus roles ya que permanecen con
secuelas mas o menos graves que les impiden tener una actividad laboral,
tomar decisiones y mantener relaciones sociales con normalidad. Todos los
participantes cobraban una pensién de invalidez que les proporciona cierta
seguridad, son conscientes de sus limitaciones pero también de sus
necesidades. En general, no quieren plantearse expectativas a largo plazo para
ellos mismos aunque si esperan que la familia esté bien y puedan vivir con
cierta paz y felicidad. Sélo un informante de sexo femenino nos hizo participe

de su deseo de ser madre posterior al TCEM.

IH 01: «Yo que me continue la vida asi. Vivo el dia a dia».

IM 0005: «A mi me gustaria poder tener un hijo. Antes del accidente mi marido

y yo estabamos planeando ser padres, esa es mi ilusion».

«...Si, si, si (fodos) lo que queremos es vivir al dia no podemos realizar planes

de futuro».
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« Lo prudente es suponer que nadie tiene completa razén, ni nadie deja de tenerla por completo».

Herber Spencer
9.1. Discusion de resultados

La presente investigacion tuvo como objetivo principal medir los cambios
originados en la CV vy las alteraciones en la sexualidad de los pacientes tras
sufrir un TCEM. Para alcanzar este objetivo se optd por un disefio mixto
explicativo, con el fin de buscar la convergencia y la ratificacion de los
resultados sobre un mismo fenémeno®’%%",

En la primera etapa, se realizdé una investigacion cuantitativa con un disefio
descriptivo sobre la CV de las personas con TCEM y la funcién sexual, que nos
ha aportado una gran informaciéon sobre el hecho a investigar, debido a la
potencia del instrumento elegido para tal fin (SF36), puesto que proporciona
informacion relevante y bien estructurada sobre la CV de estas personas a
partir de las ocho dimensiones o escalas de salud, englobadas en los dos
grandes componentes, de Salud Fisica (CFS) y Salud Mental (CSM) y los
cuestionarios EVAS-M y EVAS-H, basados en el cuestionario FSFI para
conocer las alteraciones sexuales .

La segunda parte del estudio se ha realizado con una metodologia cualitativa, a
partir del analisis del discurso recogido en los grupos de discusion. La
informacion cualitativa ayuda a explicar los resultados significativos,
sorprendentes o «limites» de la primera etapa cuantitativa y nos permite la
interpretacion de los datos?®, facilitando una mayor comprensioén del fenémeno
estudiado.

En referencia a los datos obtenidos durante la fase de investigacion
cuantitativa, descubrimos que este tipo de lesiones, tienen un gran impacto
sanitario en términos de discapacidad, causan alteraciones cognitivas, fisicas y
conductuales que afectan la CV de las personas que lo padecen y de sus
familiares como iremos describiendo a lo largo de la discusion. Para poder
seguir una logica estructurada, en esta investigacion, se comenzara por
exponer, tanto en la fase de metodologia cuantitativa como en la cualitativa
varios aspectos coincidentes con la bibliografia consultada. Las caracteristicas

demograficas de la muestra estudiada, fueron similares en cuanto a edad,
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sexo, nivel de estudios y agente causal a los estudios publicados en Espafia

| 288

por Ladera Fernandez et. al.”™, y por el informe realizado por el Ministerio de

Sanidad, Politica Social e Igualdad en 2011%*° y también, a los estudios

290 y Tagliaferri et. al.*2. La edad media

publicados en Europa por Patel et. al.
de los pacientes que sufren un TCEM en nuestro pais oscila entre 25 y 45
afios®®, datos que concuerdan con la muestra de este estudio cuya edad
promedio es de 39 afos en varones y 30 en mujeres, siendo este tipo de lesion
mas frecuente en el sexo masculino que en el femenino al igual que en otras
investigaciones consultadas, 2% .

Para medir la CV se ha utilizado la escala SF36, como en la mayoria de
estudios consultados sobre CV en personas con TCEM.

Los resultados de otros estudios han mostrado que en casi todas las
dimensiones analizadas, las personas con TCEM tienen una puntuacién mas
baja que la poblacion de referencia 2%22%*%%  Estos datos coinciden con los
resultados obtenidos en esta investigacion, observandose que las puntuaciones
en hombres y mujeres fueron extremadamente similares en todas las
dimensiones del cuestionario, no detectandose diferencias significativas en
ninguno de los casos. Las ocho dimensiones del cuestionario de calidad de
vida SF36 agrupadas en los dos grandes componentes anteriormente citados,
diferenciados y comparados por sexos tampoco nos permitio detectar
diferencias significativas Worden 2’% Isla et al ’*> Le Breton *’. Vieira et al.*®
concluyeron en sus estudios que uno de los factores importantes asociados a
la percepcion de CV de los pacientes seria la posibilidad, de retornar a la
normalidad, es decir, volver a desempenar las actividades que realizaba antes
de la lesidon. Este factor podia aproximar la percepciéon de CV de las personas
con lesion cerebral a los resultados de la poblacion referente, algo que no es
posible en los pacientes con TCEM y que puede justificar los resultados de esta
investigacion.

El TCEM también afecta las relaciones familiares y sociales. Esto se confirma
en las aportaciones que proporcionan los informantes de los grupos focales, al
explicar que vivian en entornos limitados a su circulo familiar, con frecuencia en
una situacién de aislamiento y de falta de apoyo social, datos que coinciden

con las investigaciones realizadas por Johnson y Davis®®. Las familias son un
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componente valioso en la integracion social post TCEM y juegan un papel
importante como cuidadores principales e informales, proporcionando la mayor
parte de la asistencia y apoyo diario. La mayoria de los integrantes del estudio
dependian de un tutor o de la supervision de un familiar para realizar las
Actividades Basicas de la Vida Cotidiana (ABVC), se encontraban integrados
en alguna asociacidon y participaban en programas de rehabilitacion
encaminados a una mejora de sus ABVC y esta situacion es vivida por los
participantes como un factor muy negativo para su CV. Estos datos coinciden
con los resultados de Backhaus et al*’, Cicerone et al ?*® y Goverover et al*®,
Las cifras aportadas por la investigacién cuantitativa, reflejan alteraciones en la
dimension de Salud Mental que puede comportar problemas en la CV de las
personas estudiadas como: alteraciones conductuales que comportan cambios
en la personalidad a todos los niveles asociados a los TCEM, siendo habituales
unos patrones de conducta caracterizados por la inestabilidad afectiva,
explosiones de irritabilidad, apatia, indiferencia y suspicacia, asi como en
algunos casos un deterioro de la capacidad de juicio social de duracién
prolongada por las secuelas cognitivas producidas por la lesidén cerebral. Estos
resultados refuerzan las descripciones realizadas por Pelegrin300 en su
investigacion y que también se encuentran descritas en el DSM-5°"2% | as
dificultades en la capacidad de madurez pueden tener como consecuencia que
la persona con lesion cerebral requiera de una supervision constante,
generando un gran impacto en su CV con repercusiones y cambios en la propia
vida, en la familia y en sus emociones, asi como una modificacién de los roles
familiares que pueden producir entre otras cosas, crisis en la pareja, con la
consiguiente debilitacién en la relacion conyugal, uno de los desencadenantes
mas frecuentes cuando estas desavenencias ya existian antes de la lesion
cerebral. Los resultados obtenidos son similares a los planteados por Curtis et
al®®, quienes afirman que los cambios cognitivos, fisicos, comportamentales y
emocionales que se presentan en las personas después de sufrir un TCEM
tienen una repercusion directa sobre la familia. En esta investigacion esta
afirmacion queda reflejada fehacientemente.

Los pacientes con TCEM son conscientes de la existencia de esos cambios

Datos similares nos encontramos en la investigacion realizada por Garcia-
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Molina et al®®* donde el 34,4% de los pacientes estudiados mostraban dificultad
para controlar sus impulsos, irritabilidad, apatia e incluso comportamientos
egoceéntricos.

En cuanto a los cambios en sus relaciones interpersonales, el estudio
cuantitativo refleja una serie de variaciones a niveles de amistad, proyeccion
de trabajo, vida social y expectativas, que también queda reflejado en el
estudio cualitativo por los participantes, experimentando por parte de éstos un
sentimiento, a veces muy arraigado, de desengaino, pérdida de autoestima, de
atractivo sexual, sobre todo en aquellos que han perdido sus amistades a raiz
de sufrir la lesion traumatica. Estos datos coinciden con la investigacion
realizada por Forslund et al®®®, donde aparecen alteraciones relacionadas con
la integracion social y laboral, asi como el anteriormente mencionado de

Garcia-Molina et al.®%

, que describen la existencia de una relacién entre los
trastornos de comportamiento y el nivel de integracibn en la comunidad
después de sufrir un TCE moderado o grave.

En cuanto a la valoracién de los cambios que se producen en la esfera sexual
después de sufrir un TCEM, se determina la utilizacién de los cuestionarios
EVAS- H y EVAS-M por su facilidad a la hora de su auto cumplimentacion y por
ser cuestionarios breves que permiten evaluar las diferentes dimensiones de la
sexualidad.

Los resultados ponen de manifiesto que los cambios en el funcionamiento
sexual son comunes después de sufrir un TCEM. La respuesta y la expresiéon
sexual, se ven alteradas por las secuelas fisicas, neuropsicologicas,
emocionales y conductuales. Los informantes del grupo de discusion refieren
que tras la lesion disminuyen o desaparecen en muchos casos los encuentros
er6ticos debido en gran parte a una falta de autoestima, depresion, ansiedad,
un aumento en el consumo de farmacos, el miedo de ser rechazado, la
sobreproteccion familiar, la falta de intimidad, la dependencia y la disminucién
de la vida social. Esto coincide con los resultados de Clinchot et al*®®, Hibbard
et al'® Glenn et al®*®, Oddy *”, Borgaro et al'®* Ponsford %3, Howes et al'® y
Parcell '?°.

En los afios 50 y 60, se realizaron los primeros estudios sobre las alteraciones

sexuales surgidas en poblaciones con TCEM Fleck®®y Gray **° ya sefialaron la
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existencia de trastornos de la conducta sexual posterior a una lesion cerebral.
A partir de los afios 80, Oddy y Humphrey®'® demuestran que después del
TCEM aparecen problemas sexuales persistentes y un aumento de la
disminucién de la frecuencia de relaciones coitales, datos confirmados por otro

I*'" Estos resultados coinciden con

estudio realizado recientemente por Gill et a
las aportaciones de esta investigacion, encontrando coincidencias entre el
estudio cuantitativo y cualitativo en referencia a los cambios generados en la
sexualidad: Satisfaccion; Disfunciones sexuales; Intereses sexuales y en las
Relaciones sexuales.

Respecto a las caracteristicas del tipo de alteraciones sexuales, los datos
cuantitativos refieren variaciones sexuales posteriores al TCEM en todos los
niveles anteriormente mencionados, tanto en varones como en mujeres,
comprobando que mas de la mitad de la muestra (55,7%) esta muy o bastante
insatisfecha con su actividad sexual, siendo este porcentaje mayor en las
mujeres (78,3% respecto al 47,2% en los hombres), datos que coinciden con
investigaciones realizadas por Kosteljanetz et al.>'%; Hibbard et al''®; Ponsford

123 y Sanders™"?

, pero que no concuerdan con un estudio reciente realizado por
Guerra®™ en la India donde, los treinta pacientes varones estudiados refieren
trastornos en los diferentes dominios de la funcion sexual, como el deseo
sexual, la ereccion y la eyaculaciéon; pero siguen estando satisfechos con su
vida sexual. Esto podria deberse al instrumento utilizado para su valoracién,
un breve cuestionario de la funcién sexual masculina para urologia del afo
1995%'* y también por factores socioculturales. Debe tenerse en cuenta tal
como se vio reflejado en el estudio cualitativo, que son muchos los
componentes que pueden influir en las disfunciones sexuales, como la
sensacion subjetiva respecto a cuanta satisfaccién siente el sujeto con su
relacion sexual, que puede ser valorada en términos de satisfaccion maxima
cuando no tiene disfuncion eréctil o puede mantener el deseo sexual activo.
Estas afirmaciones se detectan en los grupos de discusién masculinos cuando
explican que pueden tener relaciones coitales voluntarias. En el caso de las
mujeres, los niveles de satisfaccion sexual son menores porque hay explicita

una creciente disminucion del deseo sexual.
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Investigaciones recientes en el campo de la sexualidad, sugieren el importante
papel de los factores personales en la intimidad sexual, pero estos factores
deben ser vistos dentro de la familia, en la vertiente interpersonal, en la

sociedad y en el contexto cultural®’®.

En nuestro estudio siguiendo estas
indicaciones valoramos la satisfaccion sexual en relacion con la variable
convivencia, pudiendo comprobar que mas de la mitad de la muestra convivian
con su familia nuclear (65,7%) El resto compartian piso con otros pacientes,
vivian solos o en pareja. El tipo de convivencia se evidencia como un
componente importante a la hora de valorar la insatisfaccion sexual. Los
pacientes que no conviven en el nucleo familiar, tienen mayor satisfaccion
sexual. Esto podria deberse a una mayor libertad para buscar asistencia sexual
y a una mayor intimidad para la masturbacién, pero estos resultados no han
podido ser contrastados con otros estudios ya que mayoritariamente los
trabajos encontrados sobre este tema valoraban este componente
exclusivamente en varones y con muestras muy pequefias Kosteljanetz *'2,

En relacion al interés sexual, tras una lesion cerebral, es posible que el / la
lesionado muestre un interés excesivo 0 escaso hacia las relaciones sexuales.
La evitacion del contacto sexual puede deberse en muchos casos a la
inseguridad o temor a no poder desempefiar bien su papel y quedar en ridiculo
frente a la otra persona por no haber podido mantener una ereccién u orgasmo
e incluso por no haberlo conseguido.

Las conductas de hipersexualidad son menos frecuentes que la hiposexualidad
(disminucion de la libido), pero producen efectos mas negativos para la
persona y estan peor valoradas e incluso menos justificadas por la sociedad
(masturbaciones repetitivas, acoso sexual, insinuaciones grotescas...). Por otra
parte, la hiperactividad sexual puede ser muy estresante y una dificultad
afiadida para cuidadores y familiares, al no poder en muchos casos controlar
adecuadamente los impulsos, expresandose la persona afectada de TCEM en
muchos casos de manera inadecuada o escandalosa en publico, como por
ejemplo: realizar insinuaciones sexuales, tratar de tocar indebidamente a otras
personas o exigir el contacto sexual. En la muestra estudiada se ve una clara
diferencia en el interés sexual reflejado por hombres y mujeres pero no se hace

menciéon a comportamiento inadecuado. En el estudio cualitativo, solo una
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mujer expreso una sobreexcitacién y un interés mayor que antes del accidente.
Sin embargo, en ningun momento verbalizd conducta improcedente, solo
explico que mantenia relaciones con su marido mas frecuentemente y estaba
siempre dispuesta a ello.

También se detectan diferencias significativas en la prevalencia de disfuncion
sexual segun el sexo siendo mas frecuente en varones (62,3% frente a un
26,6% en mujeres). Por otra parte, se evidencia un mayor riesgo de padecer
disfuncién sexual en aquellas personas que no tienen pareja en comparacion
con las que la tienen. Los hombres presentan un mayor riesgo de disfuncion
sexual que las mujeres, aunque este riesgo disminuye con la edad.

Los problemas con mayor prevalencia en los hombres son los de eyaculacion
precoz y disfuncion eréctil y en las mujeres los de sequedad vaginal. Esto
coincide con los estudios de Borgaro '??y Hibbard et al*™®.

En cuanto a la excitacion, los problemas son significativamente mas frecuentes
en mujeres que en hombres, destacando que el 66,1% de los hombres nunca
ha tenido problemas de excitacion, mientras que en el caso de las mujeres este
porcentaje se situa al 31,1%. Estos datos refuerzan los aportados por Hibbard.
et al’™® Brent E. et al®", y se fortalecen por las informaciones aportadas por
los/las asistentes a los grupos de discusion de la investigacion cualitativa .

En relacion al orgasmo solo un 2,2% de las mujeres lo alcanzan en
comparacion con el 34,7% de los varones que lo alcanzan siempre. Estos
datos son ratificados también en el estudio cualitativo. Los hombres a los que la
lesion cerebral les ha afectado fisicamente manifestaban que una de las
dificultades que encuentran para llegar al orgasmo, es encontrar la posicion
adecuada para lograrlo. Por su parte, el dolor al realizar el coito, es mas
frecuente en mujeres (46,7%) que en los hombres (29,4%).

La mayoria de los varones que no tienen pareja estable utilizan los servicios de
trabajadoras sexuales para satisfacer sus necesidades, lo que no ocurre en el
caso de las mujeres de nuestro estudio que no solicitan en ningun caso sexo
de pago. La masturbacion es una de las practicas sexuales mas utilizadas por
los varones tras sufrir la lesion cerebral, pero tampoco esta actividad es

refrendada por la mayoria de las mujeres. Todos los informantes, hombres y
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mujeres, mencionan una carencia de Educacion afectivo sexual posterior al
TCEM datos que coinciden con el estudio realizado por Bélanger 2.

No se pudo establecer una relacién entre los resultados obtenidos en el SF36
(cuestionario de CV) y el EVAS-M y EVAS-H (alteraciones sexuales) en el
estudio cuantitativo; Sin embargo, debe tenerse en cuenta que esta ausencia
de relacion podria ser explicada por la escasa variabilidad observada en las
puntuaciones del SF36 en este tipo de personas, tanto en hombres como en
mujeres. Las extremadamente bajas puntuaciones en el test SF36 en
comparacion con la poblacién de referencia evidencian el impacto del TCEM
sobre CV. Por el contrario, en la investigacion cualitativa los informantes
interpretan el TCEM como un acontecimiento que alter6 significativamente su

vida sexual e influyé negativamente en su calidad de vida.

En esta investigacion no se han encontrado incongruencias entre los datos
obtenidos cuantitativa y cualitativamente, por lo que podemos decir que la
triangulacion nos ha proporcionado una visidon holistica, multiple y sumamente

enriquecedora del tema.
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«Todo concluye pero nada perece»

Séneca
10.1. Conclusiones

El presente trabajo de investigacion, a tenor de las busquedas bibliograficas
realizadas para poder fundamentar los resultados presentados, es el primero
tan amplio, que se realiza a nivel nacional en todo el Estado para valorar la CV
y las caracteristicas de la sexualidad en las personas que han sufrido un
TCEM.

1) Las caracteristicas sociodemograficas de la muestra constata que las
personas con TCEM son con mayor frecuencia varones joévenes.

2) Los cambios que presentan las personas después de sufrir un TCEM,
repercuten directamente sobre la familia, ya que los cuidados que
precisan estos pacientes son proporcionados mayoritariamente en el
ambito familiar.

3) Gran parte de los afectados con TCEM viven en entornos limitados a su
circulo familiar, encontrdndose con frecuencia, en una situacion de
aislamiento, de falta de apoyo social, con pocos amigos y con falta
evidente de contactos sociales.

4) La mayoria de los afectados por TCEM han de depender de la
supervision de un familiar por lo que la capacidad de autonomia de los
afectados queda reducida y el empoderamiento como personas con
capacidad de decision limitada.

5) Los cambios en el funcionamiento sexual son comunes después de
sufrir un TCEM. La respuesta y la expresion sexual queda alterada por
las secuelas fisicas, neuropsicoldgicas, emocionales y conductuales.

6) Tras el TCEM disminuyen o desaparecen los encuentros eréticos
debidos a diferentes factores: falta de autoestima, que provoca
pensamientos negativos de miedo al fracaso y al rechazo; estados de
depresion y ansiedad por las limitaciones y cambios; falta de deseo
sexual producido por la medicacion; sobreproteccion familiar; falta de

intimidad; dependencia y disminucion de la vida social.
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7) Los problemas de excitacion, orgasmo y dispareunia (Dolor coital) son
significativamente mas frecuentes en mujeres que en hombres.

8) La masturbacion es una practica sexual comunmente utilizada por los
varones con TCEM mientras que las mujeres la practican con poca
frecuencia.

9) Los hombres que no tienen pareja estable y viven fuera del entorno
familiar, contratan mas los servicios sexuales de pago que los que viven
en el entorno familiar. Las mujeres no lo hacen con independencia del
tipo de convivencia

10) En los grupos de discusion los hombres que no tienen pareja estable
referian contratar servicios sexuales de pago para poder mantener
relaciones sexuales, en cambio las mujeres que participan en el estudio
no expresan la necesidad de utilizar estos servicios.

11) Los datos reflejan la importancia de concienciar y educar a la familia
para que pueda facilitar la intimidad y la posibilidad de relaciones
coitales puesto que se ha puesto en evidencia que las personas que
conviven en el entorno familiar, tienen menos posibilidades de satisfacer
sus necesidades sexuales que los que viven solos o en pisos

compartidos alejados del entorno familiar.

10.2. Limitaciones del estudio

La mayoria de las personas que han sufrido un TCEM, con frecuencia tienen
efectos secundarios. En este estudio las alteraciones cognitivas han sido una
limitacion para conseguir un mayor numero de sujetos, puesto que en los
criterios de inclusién era condicion no padecer alteraciones cognitivas que
dificultasen la realizaciéon de investigaciones que impliquen unos tiempos largos
de exposicidon a tareas y una dificultad en la expresion y/o comprensién de las
respuestas en los cuestionarios. Al ser considerada esta dificultad como la mas
relevante para la realizacion del estudio, es por lo que se buscd un cuestionario
agil, realizado a partir de poblacién espafiola, validado y en proceso de afianzar
la validez de constructo tanto para poblacidn masculina como femenina. Para
poder minimizar los sesgos se plante6 un estudio mixto a partir de una

intervencion desde la metodologia cualitativa con la utilizacién de tres grupos
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de discusidn de personas afectadas con TCEM, que si bien aumenta la
fiabilidad de los datos obtenidos no deja de ser una intervencidén puntual en un
colectivo especifico cuyas respuestas pueden ser cuestionadas si se pretende
extrapolarlas a situaciones de la poblacion general. Evidentemente la finalidad
de la investigacion, a pesar de estos aspectos que la limitan, ha sido demostrar
que las alteraciones y problemas que presentan las personas con TCEM en su
sexualidad reflejadas en los datos obtenidos por el estudio cuantitativo a partir
del cuestionario EVAS-H y EVAS -M, mas reducido y de mas facil
comprension, se ratifican en los grupos de discusion.

El estudio se realiza con personas que han sufrido un TCEM, como minimo un
ano después de la lesidon y todas ellas siguiendo el criterio de inclusion con alta
hospitalaria, por lo que han tenido que ser captadas a través de las
Asociaciones de Dafo Cerebral Adquirido de las distintas Comunidades
Autébnomas. Este hecho, ademas de limitar a un perfil mas homogéneo a los de
sujetos de estudio, nos deja fuera un amplio sector de poblacion afectada de
TCEM que, por circunstancias diversas, no acude a las Asociaciones.

La realizacién del estudio a nivel de todo el estado Espanol, ha hecho posible
contar con una muestra muy amplia de personas con TCEM, aspecto éste a
resaltar como un hecho trascendente. Disponer de una muestra grande para
obtener resultados de investigacion es una tarea cuando menos complicada,
por la dificultad que entrafia obtener muestras amplias de personas con
discapacidad, debido a los obstaculos que se han de superar para acercarse a
estas asociaciones, que blindan la entrada a personas extranas a las mismas,
por los efectos secundarios que puedan ocasionar a sus asociados, dadas las
caracteristicas de vulnerabilidad que presentan. Estas dificultades han estado
presentes en todo el proceso de recogida de informaciéon para completar los
datos del estudio. Unas se refieren al veto de entrada impuesto por algunas
Asociaciones como investigadora ajena a ellas, otras a la misma enfermedad
que predispone a no aceptar realizar cuestionarios que impliquen una atencion
y concentracién que por su enfermedad y/o por factores emocionales como
consecuencia de la misma no motiven a su realizacion. En otras ocasiones
eran los usuarios los que no querian abordar el tema de la sexualidad por

considerarlo parte de su intimidad. Algunas Asociaciones que querian participar

229



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

en el estudio no tenian usuarios con el perfil solicitado. Algunas Asociaciones
debido a la crisis en el periodo en que se realiza esta investigacion cerraron
sus puertas. Por ultimo mencionar factores accidentales como el hecho de
tener que enviar los cuestionarios por correo a las distintas Asociaciones para
ser contestados, sin estar la investigadora presente a la hora de invitar a los
sujetos de estudio a realizar este trabajo. Esto ha impedido motivar
directamente a los afectados a la participacion en el estudio con la consecuente
disminucion de cuestionarios contestados. Entre las consecuencias de esta
falta de comunicacion directa con los afectados, cabe destacar el hecho de que
muchos cuestionarios se hayan perdido; que algunos cuestionarios enviados se
han tenido que rechazar por no estar debidamente cumplimentados; que las
asociaciones no se hayan implicado poniendo un mayor interés en que sus
asociados respondan al estudio; que no se haya podido transmitir la
importancia de responder y de esta forma generar la necesidad de contestar,
para que, al hacerlo se realice una toma de consciencia de que al colaborar, su
situacion puede cambiar al servir como evidencia de una realidad apenas
visible y constatada como importante, la cual podria tener como reaccion, la
atencién a su sexualidad y favorecer el que se conviertan en sujetos activos en
la construccion del cambio.

Otra limitacion importante en la recogida de informacién, es no haber podido
presentar los resultados expuestos con perspectiva de género de manera mas
exhaustiva. La epidemiologia de la enfermedad ya refiere un numero mayor de
casos de TCEM en varones, por lo que el porcentaje de pacientes femeninas
es mas reducido y, como consecuencia, hay menos mujeres inscritas en
Asociaciones y por tanto un niumero menor para poder tenerlas como sujetos
de estudio. El acceso a las mujeres que han padecido un TCEM y que estan en
casa sin participar en actividades socializadoras se sabe que es importante,
pero ha sido imposible contar con ellas para la realizacion de esta investigacion
y en general hay una mayor dificultad de poder acceder a ellas como sujetos de
estudio.

Otra limitacion son las propias caracteristicas de la investigacion. Un estudio
para conocer la sexualidad de las personas con TCEM, dificulta, sensiblemente

el acceso a las Asociaciones y la predisposicidon a participar por las mismas,
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aspecto éste que evidentemente impide o al menos limita que los tutores y los
propios afectados puedan hacerlo. Algunas Asociaciones a las que me he
dirigido para solicitar su colaboracién no me han facilitado el acceso, al tratarse
de la sexualidad de sus asociados vy, por lo tanto no ha sido posible dejar los
cuestionarios para que sus usuarios decidieran libremente si querian participar
en el estudio o no. En otras ocasiones ni tan siquiera se ha podido tener un
primer contacto para explicar el trabajo a los tutores ni a los propios afectados.

La moral tradicional de valorar la sexualidad como tabu, como un aspecto al
que no se debe hacer referencia en personas con discapacidad y que
pertenece al espacio intimo, es una forma de pensar de la que participan
todavia cuidadores, dirigentes de centros, familiares y afectados. También ha

sido un factor determinante en la negacion a la participacion en el estudio.

10.3. Propuestas de mejora y futuras lineas de investigaciéon

La reflexion realizada a partir de la elaboracion de este trabajo de investigacion
ha llevado a la redaccion de una serie de propuestas de mejora y lineas de
trabajo a seguir a partir de los resultados.

En varios apartados de este trabajo de investigacion se ha venido afirmando
que la sexualidad aunque es valorada como importante y queda confirmado
que su falta de satisfaccion, provoca en los individuos cuando menos malestar
0 graves problemas emocionales y alteraciones invalidantes, sigue siendo
invisible sobre todo en las personas con diversidad funcional quedando esto
demostrado en el cuestionario de CV SF36 utilizado para esta investigacion,
que siendo uno de los genéricos mas utilizado para esta valoracion, no tiene
integrada una dimensioén que estudie la sexualidad humana, por lo que es
necesario incorporar en los instrumentos de valoracién de CV la dimension de
la sexualidad y sus alteraciones como parte integrante de la persona

Si participamos de la opinién de que la sexualidad como dimension humana
debe ser integrada en los cuestionarios de CV, en personas con diversidad
funcional en las que la sexualidad en la mayoria de los casos queda alterada
por las secuelas de su patologia, con mayor o menor intensidad, aun se hace

mas necesaria la integracion de esta dimensién, por lo que las instituciones, los
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estamentos sociales y los profesionales sanitarios deberian contemplar esta
necesidad humana a la hora de elaborar instrumentos de medicion.

Se hace necesario de forma inmediata, crear espacios clinicos terapéuticos
donde los pacientes puedan expresar sus temores, necesidades, dudas e
intereses referentes a su sexualidad, a tener profesionales cualificados en este
campo que les proporciones respuestas fundamentadas, rigurosas desde la
evidencia cientifica y recursos adecuados a sus necesidades. Ademas se
considera pertinente, dotar a los profesionales sanitarios de formacién
postbasica especifica en sexualidad para poder asesorar, educar, y solventar
las diversas situaciones que los pacientes planteen en este campo y a la vez
que elaborar, disefar y evaluar programas especificos de intervencion en
educacion sexual tanto para las personas afectadas como para las familias y
cuidadores, con la finalidad de obtener la ayuda, la educacion y los recursos
necesarios en materia sexual que les dote de las pautas necesarias para
restablecer su sexualidad plenamente con posterioridad a la lesion.

Todas estas acciones si se llevan a cabo, tendran como consecuencia un
aumento de la investigacion con estudios que valoren la sexualidad en
personas con diversidad funcional, cada vez mas completos y exhaustivos y
que generen conocimientos contrastado, altamente significativos e importante
de tener para mejorar sensiblemente la CV de las personas que si por multiples
circunstancias en algun momento de su vida, tienen una disfuncionalidad, si
pueden tener resuelta su satisfaccion sexual, seguro que esta serd menos

traumatica.
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«Lo bueno si breve dos veces»
Baltasar Gracian

12. ABREVIATURAS
ABVD: Actividades basicas de la vida diaria
ABVC: Actividades basicas de la vida cotidiana

ABCDE: valorar el estado y permeabilidad de la via aérea (A), control de la
ventilacion (B), exploracion de la circulacion (C), exploracion neuroldgica (D),
exploraciéon completan por aparatos (E)

ATP: Amnesia post-traumatica

CIPD: Conferencia Internacional sobre Poblacién y Desarrollo
CIE: Clasificacion de Intervenciones de Enfermeria

CIF: Clasificacion Internacional del funcionamiento y la Salud
CVRS: Calidad de Vida en Relacion a la Salud

CV: Calidad de Vida

DCA: Dano cerebral sobrevenido o adquirido

EVAS-M: Cuestionario de valoracién de alteraciones de las dimensiones
sexuales en la mujer

EVAS-H: Cuestionario de valoracion de alteraciones de las dimensiones
sexuales en el hombre

FEDACE: Federacion Espainola de Dafo Cerebral Adquirido

GSC: Glasgow Coma Scale

HED: Hemorragia epidural

HIC: Hipertensién intracraneal

HIP: hemorragia intraparenquimatosa

HSA: Hemorragia subaracnoidea

HSD: hematoma subdural

LCR: Liquido céfalo raquideo

LGTB: Personas con orientacion lesbiana, gay, transexual y bisexual

NANDA: Sociedad cientifica de enfermeria cuyo objetivo es estandarizar el
diagnostico de enfermeria. Taxonomias diagnésticas enfermeras
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NIC: Nursing Interventions Classifications
NOC: Nursing Outcomes Classification

OMS: Organizacion Mundial de la salud

OPS: Organizacion Panamericana de la Salud
PAE: Proceso de Atencion Enfermero
QOLIBRI: Quality of Life after Brain Injury
RSH: Respuesta Sexual Humana

SRAA: Sistema Renina Angiotensina Aldosterona (SRAA), el sistema conocido
con mayor relevancia en el mantenimiento de la homeostasis cardiovascular y
renal.

SIADH: Secrecion inadecuada de la hormona antidiurética
TAC: Tomografia axial computerizada

TCE: Traumatismo Craneoencefalico

TCEG: Traumatismo Craneoencefalico Grave

TCDB: Traumatic Coma Data Bank

TCEM: Traumatismo craneoencefalico Moderado

TBI: Traumatic Brain Injurey

TRACE: Asociacion Catalana de Traumatismos craneoencefalicos
T.0O: Terapia Ocupacional

TC: Tomografia computarizada

UCI: Unidad de Cuidados Intensivos

WAS: World Association for Sexual Health
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Anexo 1: Carta de autorizacion para participacion en estudio de

investigacion.

Lugar y fecha:

Por medio de Ila presente y como representante legal de |la
ASOCIACION. . ...t a la que
represento, autorizo que se realice el estudio titulado «Percepcién de la
sexualidad en personas con Traumatismo Craneoencefalico». El objetivo
del estudio es conocer como perciben la sexualidad las personas que padecen
un traumatismo craneoencefalico. Se me ha explicado que mi participacion
consistira en autorizar que se realice el estudio en la asociacidon a través de
unas entrevistas realizadas a los usuarios que libremente quieran participar en
la investigacion y que han dado su consentimiento.

Declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles
inconvenientes, molestias y beneficios derivados de la participacion en el
estudio. Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio en
cualquier momento, en que lo considere conveniente. El Investigador
Responsable me ha dado seguridades de que no se identificard en las
presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio a los usuarios de la
asociacion que participan del mismo y de que los datos relacionados con la

privacidad seran manejados en forma confidencial.

Nombre, firma y DNI del representante de la Asociacion

Nombre, firma y DNI del Investigador Responsable
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Anexo 2: Consentimiento informado para participacion en estudio de

investigacion cuantitativo

Lugar y fecha:

Por medio de la presente me comprometo a participar en el estudio titulado:
«Percepcion de la sexualidad en personas con Traumatismo
Craneoencefalico.» El objetivo del estudio es conocer como perciben la
sexualidad y la Calidad de Vida las personas que padecen un traumatismo
craneoencefalico. Se me ha explicado que mi participacidbn consistira en
cumplimentar dos cuestionarios el SF36 para valorar la Calidad de Vida y el
EVAS M/ EVAS H (Segun sexo) para conocer las alteraciones sexuales

posteriores al traumatismo

Declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles
inconvenientes, molestias y beneficios derivados de la participacion en el
estudio. Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio en
cualquier momento en que lo considere conveniente. El Investigador
responsable me ha dado seguridades de que no se identificara en las
presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio a mi persona y de
que los datos relacionados con la privacidad seran manejados en forma

confidencial.

Nombre, firma y DNI del afectado o representante legal

Nombre, firma y DNI del Investigador Responsable
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Anexo 3: CUESTIONARIO DE SALUD SF-36. VERSION ESPANOLA 1.4
(Junio de 1999)

INSTRUCCIONES:

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus
respuestas permitiran saber como se encuentra usted y hasta qué punto es
capaz de hacer sus actividades habituales Conteste cada pregunta tal como se
indica. Si no estd seguro/a de cdmo responder a una pregunta, por favor
conteste lo que le parezca mas cierto. Copyrightl] 1995 Medical Outcomes
Trust All rights reserved. (Version 1.4, Junio 1.999) Correspondencia:

Dr. Jordi Alonso Unidad de Investigacion en Servicios Sanitarios

I.M.1.M. Doctor Aiguader, 80 E- 08003 Barcelona, Espafia Tel. + 34 3 221 10 09
ax. + 34 3 221 32 37 E-mail: pbarbas@imim.es A:\SF-36 Spain.doc Pagina 2
de 11

MARQUE UNA SOLA RESPUESTA

1. En general, usted diria que su salud es:
Excelente

Muy buena

Buena

Regular

Mala

a A 0O N -

. ¢Coémo diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afo?
Mucho mejor ahora que hace un afo

Algo mejor ahora que hace un afo

2

1

2

3 Mas o menos igual que hace un afo
4  Algo peor ahora que hace un aio

5

Mucho peor ahora que hace un afio
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LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS
QUE USTED PODRIA HACER EN UN DIiA NORMAL.

3. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como
correr, levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

1 Si, me limita mucho

2  Si, me limita un poco

3 No, no me limita nada

4. Su salud actual, ¢ le limita para hacer esfuerzos moderados, como
mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de
una hora?

1 Si, me limita mucho

2  Si, me limita un poco

3 No, no me limita nada

5. Su salud actual, ¢ le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco

3 No, no me limita nada

6. Su salud actual, ¢ le limita para subir varios pisos por la escalera?
1 Si, me limita mucho
2  Si, me limita un poco

3 No, no me limita nada

. Su salud actual, ¢ le limita para subir un solo piso por la escalera?
Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

w N =~ N

No, no me limita nada
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8. Su salud actual, ¢ le limita para agacharse o arrodillarse?
1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco

3 No, no me limita nada

9. Su salud actual, ¢ le limita para caminar un kildmetro o mas?
1 Si, me limita mucho
2 Si, me limita un poco

3 No, no me limita nada

10. Su salud actual, ¢le limita para caminar varias manzanas (varios
centenares de metros)?

1 Si, me limita mucho

2  Si, me limita un poco

3 No, no me limita nada

11. Su salud actual, ¢ le limita para caminar una sola manzana (unos 100
metros)?

1  Si, me limita mucho

2  Si, me limita un poco

3 No, no me limita nada

12. Su salud actual, ¢le limita para bafarse o vestirse por si mismo?
1 Si, me limita mucho
2  Si, me limita un poco

3 No, no me limita nada

273



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU
TRABAJO O EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13. Durante las 4 ultimas semanas, ;tuvo que reducir el tiempo dedicado
al trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

1 Si

2 No

14. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera
querido hacer, a causa de su salud fisica?

1 Si

2 No

15. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas

tareas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud

fisica?
1 Si
2 No

16. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo
o sus actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a
causa de su salud fisica?

1 Si

2 No

17. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ tuvo que reducir el tiempo dedicado
al trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de algun problema
emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso?

1 Si

2 No
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18. Durante las 4 ultimas semanas, ;hizo menos de lo que hubiera
querido hacer, a causa de algun problema emocional (como estar triste,
deprimido, o nervioso)?

1 Si

2 No

19. Durante las 4 ultimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun
problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

1 Si

2 No

20. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ hasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales
habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

1 Nada

Un poco

Regular

Bastante

Mucho

a ~~ ODN

21. ;Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas
semanas?

No, ninguno

Si, muy poco

Si, un poco

Si, moderado

Si, mucho

OO O B~ W DN -

Si, muchisimo

275



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

22. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha
dificultado su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las

tareas domeésticas)?

1 Nada

2 Un poco
3 Regular
4 Bastante
5 Mucho

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO
Y COMO LE HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS.
EN CADA PREGUNTA RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO
SE HA SENTIDO USTED.

23. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintio6 lleno de
vitalidad?

Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez

oo g A O N -

Nunca

24. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo estuvo muy nervioso?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez

OO a A WO N -

Nunca
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25. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié tan bajo de
moral que nada podia animarle?

Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez

OO O A W N -

Nunca

26. Durante las 4 ultimas semanas, cuanto tiempo se sintié calmado y
tranquilo?

Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez

oo OB~ WN -

Nunca

27. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo tuvo mucha energia?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez

oo a0 B~ WN -

Nunca

28. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié desanimado
y triste?

1 Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Solo alguna vez

oo O b~ W DN

Nunca
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29. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié agotado?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Soélo alguna vez

o A~ WO N -

Nunca

30. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintio feliz?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez

oo a A WO N -

Nunca

31. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié cansado?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez

oo g A O N -

Nunca

32. Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué frecuencia la salud fisica o
los problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales
(como visitar a los amigos o familiares)?

1 Siempre

Casi siempre

Algunas veces

Sélo alguna vez

a b~ WO N

Nunca
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POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS
SIGUIENTES FRASES

33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.

1 Totalmente cierta

Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa

a ~ ODN

Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera
Totalmente cierta

Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa

a A 0O N -

Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.
Totalmente cierta

Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa

a A WO N -

Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente.
Totalmente cierta
Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa

a A WO DN -

Totalmente falsa
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Anexo 4: Escala de Valoracion de la Actividad Sexual en la Mujer (EVAS-
M)

Instrucciones A continuacion se le van a presentar una serie de cuestiones
relacionadas con su actividad sexual, no hay respuestas correctas o
incorrectas, solo se trata de conocer sus experiencias acerca de este tema. La
informacion que proporcione tiene fines de investigacion y por tanto, es de
caracter confidencial. Por favor, contestar solo en caso de tener o haber tenido
actividad sexual en los ultimos tres meses (actividad sexual puede ser en
pareja estable o eventual, o mediante estimulacion sexual propia, incluyendo
caricias, juegos, penetracion, masturbacion...)

Correspondencia: Pedro La Calle Marcos. Centro Galena Salud C/ Hilarion
Eslava 2, 1° izda. A (Casa de las Flores). 28015-Madrid E-mail:

placalle@galenasalud.com

Edad:

Estudios:

o Basicos (EGB, ESO o equivalente)

o Grado medio (Bachiller, FP o equivalente)
o Universitarios

o Sin estudios

En la actualidad convive:
o Solo

o Piso compartido

o Pareja

o Familia

¢ Tiene pareja?

o No

o Si, menos de un afio

o Si, mas de un afio y menos de cinco

o Si, mas de cuatro afos
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Por favor, contestar las siguientes preguntas solo en caso de tener o
haber tenido actividad sexual en las ultimas cuatro semanas (actividad
sexual puede ser en pareja o mediante estimulacion sexual propia,

incluyendo caricias, juegos, penetracion, masturbacion...)

1. ¢ Esta satisfecha en general con su actividad sexual?
o Muy insatisfecha

0 Bastante insatisfecha

o Ni satisfecha - ni insatisfecha

o Bastante satisfecha Muy satisfecha

2. En caso de estar «muy» o «bastante» insatisfecha con su actividad
sexual, ;desde cuando le ocurre esto?

o Semanas

o Meses

o Afos

o Nunca he estado satisfecha

3- Durante las ultimas cuatro semanas ¢ ha tenido interés en tener algun
tipo de actividad sexual?

o Nunca

o Raramente

o A veces

o A menudo

o Casi siempre

o Siempre

4 - En las relaciones sexuales ¢ ha tenido dificultad en sentirse excitada?
o Nunca

o Raramente

o A veces

o A menudo

o Casi siempre
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o Siempre

5 - En las relaciones sexuales ¢ ha sentido sequedad vaginal?
o Nunca

o Raramente

o A veces

o A menudo

o Casi siempre

o Siempre

6 - Cuando ha tenido actividad sexual, con o sin penetracion ¢ ha sentido
orgasmo?

o Nunca

o Raramente

o A veces

o A menudo

o Casi siempre

o Siempre

7 - ¢Ha sentido algun tipo de dolor que le haya impedido terminar su
relacién sexual?

o Nunca

oRaramente

o A veces

o A menudo

o Casi siempre

o Siempre

8 - ¢ Siente cercania emocional y confianza con su pareja en las relaciones
sexuales?

o Nunca

o Raramente

o A veces
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o A menudo
o Casi siempre

o Siempre

Esther Sanchez Raja
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Anexo 5: Escala de Valoracion de la Actividad Sexual en el Hombre
(EVAS-H)

Instrucciones A continuacion se le van a presentar una serie de cuestiones
relacionadas con su actividad sexual, no hay respuestas correctas o
incorrectas, solo se trata de conocer sus experiencias acerca de este tema. La
informacion que proporcione tiene fines de investigacién y por tanto, es de
caracter confidencial. Correspondencia: Pedro La Calle Marcos. Centro
Galena Salud C/ Hilarion Eslava 2, 1° izda. A (Casa de las Flores). 28015-

Madrid E-mail: placalle@galenasalud.com

Edad:

Estudios:

o Basicos (EGB, ESO o equivalente)

o Grado medio (Bachiller, FP o equivalente)
o Universitarios

o Sin estudios

En la actualidad convive:
o Solo

o Piso compartido

o Pareja

o Familia

¢ Tiene pareja?

o No

o Si, menos de un afio

o Si, mas de un afio y menos de cinco

o Si, mas de cuatro afos
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Por favor, contestar las siguientes preguntas solo en caso de tener o
haber tenido actividad sexual en las ultimas cuatro semanas (actividad
sexual puede ser en pareja o mediante estimulacion sexual propia,

incluyendo caricias, juegos, penetracion, masturbacion...)

1.- ¢ Esta satisfecho en general con su actividad sexual?
o Muy insatisfecho (1)

o Bastante insatisfecho (2)

o Ni satisfecho-ni insatisfecho (3)

o Bastante satisfecho (4)

o Muy satisfecho (5)

2.- .En caso de estar «muy» o «bastante» insatisfecho con su actividad
sexual, s desde cuando le ocurre esto?

o Semanas

o Meses

o Afos

o Nunca he estado satisfecho

3.- Durante las ultimas cuatro semanas, ¢ ha tenido interés en tener algun
tipo de actividad sexual?

1 Nunca (1)

1 Raramente (2)

71 A veces (3)

1 A menudo (4)

1 Casi siempre - Siempre (5)

4.- En las relaciones sexuales, ¢ ha tenido dificultad en conseguir la
ereccion sin tomar ningun farmaco tipo viagra?

1 Nunca (1)

1 Raramente (2)

1 A veces (3)

1 A menudo (4)
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1 Casi siempre - Siempre (5)

5.- En las relaciones sexuales ;Con qué frecuencia ha sentido que
eyaculaba demasiado pronto?

1 Nunca (1)

1 Raramente (2)

71 A veces (3)

7 A menudo (4)

1 Casi siempre - Siempre (5)

6.- Cuando ha tenido actividad sexual, con o sin penetracion ¢ ha sentido
Orgasmo?

1 Nunca (1)

1 Raramente (2)

1 A veces (3)

7 A menudo (4)

1 Casi siempre - Siempre (5)

7.- ¢Ha sentido algun tipo de dolor que la haya impedido terminar su
relacion sexual?

1 Nunca (1)

1 Raramente (2)

71 A veces (3)

7 A menudo (4)

1 Casi siempre - Siempre (5)

8.- ¢ Tiene su pareja algun tipo de dificultad sexual?
1 No tengo pareja (0)

1 Nunca (1)

1 Raramente (2)

71 A veces (3)

7 A menudo (4)

1 Casi siempre - Siempre (5)
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9.- ¢ Siente cercania emocional y confianza con su pareja en las relaciones

Sexuales?

1 No tengo pareja (0)

71 Nunca (1)

1 Raramente (2)

1 A veces (3)

1 A menudo (4)

1 Casi siempre - Siempre (5)

10.- ¢ Se ha sentido en alguna ocasién preocupado por su actividad

sexual?

71 Nunca (1)

1 Raramente (2)

1 A veces (3)

1 A menudo (4)

1 Casi siempre - Siempre (5)
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Anexo 6: Guion Grupo focal

PREGUNTAS DE INVESTIGACION

Pregunta principal:
Me interesa mucho conocer las historias de vuestro Traumatismo
Craneoencefalico y por ello, me gustaria que expliquéis vuestra experiencia

respecto al impacto que tuvo en vuestras vidas el accidente que origino6 el TCE.

12 Fase
Cambios generados en su Calidad de Vida

1. ¢ Como repercutio en vuestras vidas el TCE?
2. ¢ Creéis que vuestra calidad de vida ha cambiado a consecuencia del TCE?

3. ¢Qué cambios positivos o negativos se han producido en vuestras vidas a

consecuencia del TCE?

Cambios generados en su Salud Sexual

4. s Habéis notado algun cambio en vuestra vida sexual después del TCE?
5¢ Esta satisfecho en general con su actividad sexual?

6 ¢En el caso de no estar satisfecho, qué factores cree que le han influido en

el desarrollo insatisfactorio de su sexualidad?

7 ¢Como son, en general, sus relaciones sexuales ¢ (pareja estable o no,

utilizacion de servicios sexuales...)

8¢ Durante todo el proceso después del accidente, en el ingreso en el hospital,
en la etapa rehabilitadora, en el alta, en el centro de dia o asociacion a la que
acude algun profesional ( médico, enfermera/o, Terapeuta Ocupacional,
fisioterapeuta) le ha dado informacién sobre los cambios que podria sufrir en

su sexualidad a partir de padecer el TCE?

288



La Salud Sexual y la Calidad de vida en personas con TCEM Esther Sanchez Raja

Cambios en sus relaciones interpersonales

9. ¢Qué cambios mas significativos habéis notado en vuestras relaciones

sociales y amigos?

10. ¢ Cuales son sus expectativas de futuro?

Nombre, firma y DNI del Investigador Responsable
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Anexo 7: Consentimiento informado para participacion en estudio de

investigacion cualitativo

Lugar y fecha:

Por medio de la presente me comprometo a participar en el estudio titulado:
«Percepcion de la sexualidad en personas con Traumatismo
Craneoencefalico.» El objetivo del estudio es conocer como perciben la
sexualidad vy la Calidad de Vida las personas que padecen un traumatismo
craneoencefalico. Se me ha explicado que mi participacion consistira en ser
miembro de un grupo focal donde explicaré mis vivencias en relacién a los
temas estudiados. La sesidén tendra una duracion de hora y media y podré
abandonarla en el momento que lo desee, ésta sera grabada integramente
para su posterior transcripcion respetando en todo momento el anonimato de

los asistentes.

Declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles
inconvenientes, molestias y beneficios derivados de la participacion en el
estudio. Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio en
cualquier momento en que lo considere conveniente. El Investigador
responsable me ha dado seguridades de que no se identificara en las
presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio a mi persona y de
que los datos relacionados con la privacidad seran manejados en forma

confidencial.

Nombre, firma y DNI del afectado o representante legal

Nombre, firma y DNI del Investigador Responsable
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