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RESUMEN

Este articulo tiene como objetivo presentar una revision de la investigacion sobre los
aspectos psicoldgicos y sociales relacionados con la sexualidad de las personas con lesion
medular (LM). La importancia que el impacto de la lesion tiene sobre la persona y su entor-
no, en general, y sobre la esfera de la sexualidad, en particular, la convierte en un drea de
gran interés cientifico y social en la actualidad. Esto se explica por el crecimiento constan-
te en la prevalencia y la radicalidad de las alteraciones biopsicosociales que conlleva la
LM. Asi, en su vida sexual la persona ha de afrontar cambios tanto en lo fisico como en lo
emocional y relacional. A tal efecto, lo que pretendemos es revisar la bibliografia disponi-
ble, intentando abordar y delimitar sucesivamente i) el tipo de publicaciones en las que se
trata el tema, i) las areas tematicas de estudio ifi) la metodologia de las investigaciones,
para llegar, por tltimo, i) a las conclusiones de nuestra revision.
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ABSTRACT

This article presents a research review on the psychological and social aspects related
with the sexuality of persons with spinal cord injury. The relevance that the impact of
injury has on people and its environment, in general, and on sexuality sphere in particular,
becomes an area of great scientific and social interest. This is explained by the constant
growth in the prevalence and in the radical bio-psycho-social changes that the spinal cord
injury involves. So, people must cope in their sexual life with changes as much in the
physical as in the emotional areas as well as in social relationships. With this purpose,
the available bibliography is revised trying to focus in i) the size of publications where the
topic appears in, ii) the thematic areas object of study, iii) the publications methodology, to
reach finally iv) the conclusions of our review.
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INTRODUCCION

En el afio 1972 fueron por primera vez
abordados los derechos sexuales de las
personas con discapacidad en el Congre-
so Mundial de Rehabilitacion (Chigier,
1981). Casi tres décadas después, la
declaracion aprobada por la Asamblea
General de la Asociacién Mundial de
Sexologia en el 14° Congreso Mundial de
Sexologia, celebrado en el afio 1999,
recoge los derechos sexuales de las per-
sonas con discapacidad como derechos
universales basados en la libertad, digni-
dad e igualdad inherentes a todos los
seres humanos. (Asociacion Mundial de
Sexologia, 1999). Se postula que la per-
sona con discapacidad es sujeto de dere-
chos, fundamentalmente el derecho
natural e inherente a toda persona de
vivir, expresar y disfrutar de su sexuali-
dad de la manera y forma que desee. Se
considera la sexualidad como una
dimension global que mediatiza la totali-
dad del ser humano con independencia
de su dotacion intelectual o de sus habi-
lidades motoras. Sin embargo, y pese a
la modificacion de las normas de con-
ducta sexual que se han producido en
los ultimos treinta afos, modificacion
que se ha traducido en una mayor flexi-
bilidad en el enfoque de cuestiones rela-
cionadas con la libertad sexual y el dere-
cho a expresarnos sexualmente, la afir-
macion del derecho a la sexualidad de
las personas con discapacidad plantea
mas de un espinoso dilema, tanto en la
familia como en el grupo social en su
conjunto. Ha sido objeto de tabu durante
largos afos y ha estado sometida a fal-
sos mitos y falacias, pese a constituir un
aspecto relevante y de vital importancia
en el proceso de adaptacion y ajuste a la
LM. El abordaje de la sexualidad debe
ser considerado parte esencial del “pro-
ceso de integracion social” de las perso-
nas con LM (PcLM). Este colectivo
demanda y reclama frecuentemente ase-
soramiento sobre el tema, pese a que
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s6lo un pequeno porcentaje recibe infor-
macion al respecto (Anderson, Mulcahey
y Vogel, 1997; Charlifue, Gerhart, Men-
ter, Whiteneck y Manley, 1992; Fitting et
al., 1978; Richards, Tepper, Whipple y
Komisaruk, 1997; Sawyer, Allen, Reisin,
1983; Tepper, Whipple, Richards y Komi-
saruk, 2001; Zwerner, 1982).

Nuestro interés con esta revision
bibliografica radica en conocer como se
encuentra la literatura cientifica en el
ambito de la sexualidad en PcLM, en
concreto, en el apartado relativo a sus
aspectos psicologicos y sociales, y en
comprobar hasta qué punto la investiga-
cién en este campo se esta realizando
con el rigor metodologico preciso. Para
conocer la literatura existente sobre
dicho tema, nuestro primer paso consis-
ti6 en hacer una busqueda bibliografica
en las principales bases documentales,
Psycinfo, Psicodoc, Medline y Scopus. Las
palabras clave que hemos utilizado como
descriptores han sido: “Sexuality”,
“Physical Disability” y “Spinal Cord
Injury”. Obtuvimos un total de 161 refe-
rencias bibliograficas. De todas las refe-
rencias encontradas cabe destacar que
muchas de ellas guardan relacion con
aspectos médicos y neurologicos, mas
que psicologicos propiamente dichos,
que son los que realmente nos interesan,
lo que nos ha llevado a desestimar algu-
nas de estas referencias. Ademas, y debi-
do a la escasez de articulos encontrados,
nos hemos tenido que remontar a publi-
caciones de hace 30 anos para poder
observar la evolucién que la investiga-
cién sobre este tema ha sufrido en las
tres ultimas décadas. Finalmente, hemos
seleccionado un total de 78 articulos que
aluden de forma explicita a la sexualidad
de las PcLM.

En consecuencia, los objetivos especi-
ficos de esta revision se han centrado en
i) el analisis del volumen de publicacio-
nes que incluyen los descriptores ante-
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riormente mencionados en las fuentes
documentales al uso, para conocer asi el
tipo de publicaciones en las que se abor-
da el tema, ii) el estudio de las areas
tematicas que han despertado un mayor
interés y, iii) el examen de la metodologia
utilizada en las investigaciones.

TIPO DE PUBLICACIONES
CENTRADAS EN LA SEXUALIDAD DE
LAS PERSONAS CON LM

El primero de los objetivos que nos
planteamos fue acercarnos al tipo y clase
de publicaciones que abordan la sexuali-
dad en PcLM. Los 78 articulos seleccio-
nados, de las mas de 160 publicaciones
revisadas, pueden agruparse en varias
categorias, en concreto, articulos en
publicaciones periddicas, manuales y
paginas web.

Los articulos aparecen diseminados en
un amplio abanico de publicaciones
periodicas y de revistas. A lo largo de la
revision bibliografica, hemos encontrado
revistas, no especializadas en el ambito
de la discapacidad, que en alguno de sus
capitulos tratan el tema de la sexualidad
en las PcLM tanto desde el ambito de la
medicina (Journal of Psychosocial Nur-
sing & Mental Health Services, Neurology
y Urology), como desde el de la psicologia
propiamente dicho (Archives of Sexual
Behavior, British Journal of Clinical
Psychology, Journal Sex & Marital The-
rapy, Psychology: A Journal of Human
Behavior y Terapia Sexual y de Pareja).
Por otro lado, aparecen revistas especia-
lizadas en discapacidad que dedican
articulos de sus publicaciones al tema de
la sexualidad y la LM (Scandinavian
Journal of Rehabilitation Medicine Sup-
plement, Journal of Applied Rehabilitation
Counseling, Archives of Physical Medicine
and Rehabilitation, Reproductive Issues
for Persons with Physical Disabilities,
Sexuality and Disability, Boletin del Real

Patronato y Rehabilitation). Y, por tltimo,
surge otro grupo de publicaciones espe-
cificas en LM (Paraplejia, SCI Nursing: A
publication of the American Association of
Spinal Cord Injury Nurses y Spinal Cord),
donde también se aborda el tema de la
sexualidad.

Los manuales encontrados referentes
a nuestro tema de estudio podemos cla-
sificarlos en varios grupos. En primer
lugar, los manuales especificos sobre la
sexualidad de las PcLM (Béjar y Béjar,
1989; Curcoll y Vidal, 1992; De Pinto y
Sanchez, 2000; Ducharme y Gill, 1997).
A continuacién, los capitulos especificos
sobre sexualidad en manuales generales
sobre LM (Giner, 2001). En tercer lugar,
los capitulos especificos sobre sexuali-
dad en manuales generales sobre disca-
pacidad (Blanchard, 1988; Cardenal,
1993; Conine, 1988; Edmonson, 1988;
Zaretsky, 1981). En cuarto lugar, los
capitulos especificos sobre sexualidad en
manuales generales sobre sexualidad y
discapacidad (Chigier, 1981; Sipski,
1993; Tepper, 1997). Por ultimo, referen-
cias a la sexualidad de las PcLM en capi-
tulos, o partes del capitulo, en alguno de
los casos anteriores (Aguado, 1995;
Aguado y Alcedo, 1995, 1999; Brucker,
1983; Burish y Bradley, 1983; Freed,
1993).

De igual forma, encontramos diferen-
tes paginas web que abordan el tema de
la sexualidad y la LM. Asi, las paginas
oficiales de los dos hospitales mas rele-
vantes de nuestro pais en el tema de la
rehabilitaciéon de la LM, el “Hospital
Nacional de Parapléjicos” de Toledo y la
“Fundacién Privada Instituto de Neurorre-
habilitacion Guttmann” de Barcelona,
hacen referencia especifica al tema.
Otras paginas interesantes en el ambito
internacional son la “Fundacién Christo-
pher Revé”, el “Proyecto Miami para la
cura de la pardlisis” y el “Proyecto Stand
Up and Walk”.
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En sintesis, y ante la variedad de
fuentes documentales en las que hemos
obtenido informacién sobre el tema obje-
to de estudio, cabe destacar que la revi-
sion ha mostrado escasos trabajos de
investigaciéon en castellano, frente al
dominio de estudios americanos y brita-
nicos. Sin embargo, si que contamos con
un buen volumen de monografias y de
capitulos de libros en castellano acerca
de la sexualidad de las PcLM. Ahora
bien, el acercamiento al tema se realiza
frecuentemente desde planteamientos de
naturaleza terica o bien desde estudios
de corte descriptivo-correlacional, frente
a la escasez y practicamente ausencia de
investigacion aplicada y estudios empiri-
Cos.

AREAS TEMATICAS DE INTERES

Otro de nuestros objetivos se ha cen-
trado en el analisis de las areas temati-
cas de estudio que han interesado a los
investigadores. En general, estas publi-
caciones se centran en aspectos variados
que incluyen desde variables predictoras
relacionadas con la actividad sexual
hasta técnicas conductuales para el tra-
tamiento de la disfuncion eréctil. Ahora
bien, el género establece diferencias
importantes en el tipo de areas tematicas
abordadas. Por ello, se han diferenciado
los estudios relacionados con los varones
lesionados medulares, los cuales han
sido elemento prioritario de investigacion
a lo largo de la historia, tanto desde el
campo de la medicina como desde la psi-
cologia, de aquellos otros centrados en
mujeres con LM, que hacen referencia
principalmente a temas de fertilidad y
reproduccion. Asimismo, se ha optado
por presentar de forma diferenciada los
trabajos relativos a los profesionales de
la salud, dada la relevancia de su rol en
la rehabilitacion fisica y psicologica del
colectivo de PcLM (cuadro 1).
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Asi, comenzando con el primero de los
grupos, los varones con LM, en general
estas publicaciones hacen hincapié en la
incidencia de la lesion en el nivel de acti-
vidad y satisfaccion sexual. Se constata
el descenso y disminucion significativa
de contactos sexuales después de la
lesion (Phelps, Brown, Chen, Dunn,
Lloyd, Stefanick, y Davidson , 1983), y se
sefalan como factores determinantes
para continuar manteniendo relaciones
sexuales el nivel y la severidad de la
lesion (Sjogren y Egberg, 1983), asi como
la existencia o ausencia de pareja antes
de padecer la lesion (Phelps, Albo, Dunn
y Joseph, 2001), la adaptacion a las limi-
taciones sexuales, la satisfaccion con la
pareja, el autoconcepto sexual y la cali-
dad y cantidad de sus relaciones sexua-
les (Berkam, Weissman y Frielich, 1978),
entre otros.

En cuanto a los tratamientos para la
disfuncioén eréctil, se hace referencia a
estrategias conductuales basadas en la
activacion del musculo perineal capaces
de provocar erecciones en varones con
LM (Courtois, Mathieu, Charvier, Leduc y
Bélanger, 2001), y se reconoce la impor-
tancia del asesoramiento sexual, aspecto
que se considera fundamental en la
rehabilitacion del varon con LM, con el
objetivo de reeducar y reorientar la
sexualidad hacia conductas y vivencias
satisfactorias y placenteras (Rohme,
1979). Asimismo, se senala el decisivo
rol que puede desempenar la pareja en el
tratamiento de los problemas de disfun-
cion eréctil (Yoshida, 1994).

En cuanto al segundo de los subgru-
pos, las mujeres con LM, se enfatiza la
importancia que la sexualidad desempe-
na en sus vidas, indicando que una vez
pasado el shock inicial la sexualidad
vuelve a ocupar un lugar prioritario (Lei-
bowitz, 2003; Whipple, Richards, Tepper
y Komisaruk, 1996). Interesa, asimismo,
el tipo de contacto sexual, destacando la
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Cuadro 1. Principales dreas tematicas abordadas en las investigaciones sobre

sexualidad y LM
GRUPOS AREAS TEMATICAS AUTORES
Nivel de actividad y satisfacelon | Berkam et al., 1978; Phelps, 1983;
sexual Fhelps et al., 2001; Sjogren y Egberg,
VARONES 1983; Phelps el al., 2001,
Tratamientos disfunclon eréetll. | Courtels et al., 2001; Rohme, 1979
Yoshida, 1994,
Tipr cle contacto sexual. Black et al., 1998; Sipskl v Alexander,
1993,
- Cambios corporales y Ferrciro-Velasco ol al., 2004; Fitling ol
perceptivos. al., 1978: Harrison et al., 1995; Keftl,
MUJERES 1991; Lysberg y Severinsson, 2003,
- Importancia de T sexualidad y Anderson el al., 1997, Charlilue of al.,
de la educactin sexual. 1992: Fitting et al., 1978 Richards et al,
1997: Sawyer el al., 1983; Tepper el al.,
2001; Zwerner, 1982,
Problemas Incontinencia, Penthland et al., 2002 ; Westgren et al.,
espasticidad, madurez. 1997,
Conine et al., 1979; Held et al., 1975;
Conocimlentn v experiencla. Lemon, 1993; McBride v Rines, 2000,
PROFLESIONA- Novak y Milchell, 1988; Sawyer y Allen,
LES 1983.
Creenclas v experlenclas Alexander, 1991: Girls, 1990,
personales
- TTabilidades sociales y relaviones | Anderson y Cole, 1975; Cole v Stevens,
empaficas. 1975; Evans et al., 1976; Kendall el al.,
2003,
- Sislemas y maleriales do Booth et al., 2003; Herson et al., 1999;
trabajo. Ward-McKinlay el al.. 1983.

importancia que adquieren para las
mujeres las caricias, los besos y los jue-
gos sexuales, mas alla del coito propia-
mente dicho (Sipski y Alexander, 1993).
También se hace mencion a los cambios
significativos entre el antes y el después
de la LM en la frecuencia de las relacio-

nes sexuales y en la capacidad para sen-
tir y percibir los orgasmos. La gran
mayoria de las mujeres con LM conti-
nuan, aunque sea de forma mas espora-
dica, manteniendo relaciones sexuales una
vez sufrida la LM, manifestando en algu-
nos casos que su vida sexual les resulta
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menos espontanea y satisfactoria (Black,
Sipski y Strauss, 1998). Los cambios en
la percepcion de sus cuerpos también
resulta un tema abordado, senalandose
que ello no es obstaculo para seguir
manteniendo una vida sexual activa
(Ferreiro-Velasco, Barca-Buyo, Salvador
de la Barrera, Montoto-Marqués,
Miguéns y Rodriguez-Sotillo, 2004; Fit-
ting, Salisbury, Davies y Mayclin, 1978;
Harrison, Glass, Owens y Soni, 1995;
Kettl, 1991; Lysberg y Severinsson,
2003). De igual forma, se abordan los
problemas relacionados con la inconti-
nencia urinaria, la espasticidad y las
limitaciones de movilidad, aspectos que
pueden interferir en las actividades
sexuales de las mujeres con LM (Wes-
tgren, Hultling, Levi Seiger y Westgren,
1997), asi como el impacto del proceso
de envejecimiento en esta area de la
sexualidad (Pentland, Walker, Minnes,
Tremblay, Brouwer y Gould, 2002).

La importancia y la implicacién de la
educacion sexual y del asesoramiento en
los cambios que sufren las mujeres con
LM también constituyen tematicas fre-
cuentemente abordadas. Se reclama con
insistencia este tipo de asesoramiento,
ya que no resulta habitual pese a ser
ampliamente demandado. Se aboga por
la necesidad de una guia de educacion y
asesoramiento sexual en el proceso de
rehabilitacion y de una adecuada trans-
mision de la informacion (Anderson,
Mulcahey y Vogel, 1997; Charlifue, Ger-
hart, Menter, Whiteneck y Manley, 1992;
Fitting et al., 1978; Richards, Tepper,
Whipple y Komisaruk, 1997; Sawyer,
Allen, Reisin, 1983; Tepper, Whipple,
Richards y Komisaruk, 2001; Zwerner,
1982).

Por lo que se refiere al papel que jue-
gan los profesionales en el campo de la
rehabilitacion sexual de las PcLM, otro de
los topicos tematicos encontrados en
esta revision, cabe destacar que son

L. Garcia, M.2 A. Alcedo, A.-L.Aguado

muchos los profesionales que admiten
su desconocimiento sobre el tema de la
sexualidad en la LM y la falta de infor-
macion al respecto (Held, Cole, Anderson
y Chilgren, 1975; Conine et al., 1979;
Lemon, 1993; McBride y Rines, 2000;
Sawyer y Allen, 1983). Es mas, algin
estudio pone de manifiesto que algunos
de estos profesionales no consideran el
asesoramiento a las PcLM como parte
fundamental o importante en su trabajo
(Novak y Mitchell, 1988).

De igual forma, se alerta de la interfe-
rencia negativa que las propias creencias
o pensamientos de los profesionales
acerca de la sexualidad pueden ocasio-
nar en el asesoramiento y en la informa-
cion que transmitan a sus pacientes
(Girts, 1990; Alexander, 1991), y se
sefalan las habilidades terapéuticas que
posibilitan un mejor asesoramiento, asi
como el establecimiento de relaciones
mas empaticas (Anderson y Cole, 1975;
Cole y Stevens, 1975; Evans, Halar,
DeFreece y Larsen, 1976; Held, Cole,
Anderson y Chilgren, 1975; Kendall,
Booth. Fronek, Miller y Geraghty, 2003).
También se informa acerca de las técni-
cas y materiales de trabajo que resultan
mas eficaces, tales como peliculas de
educacion sexual, libros y manuales,
role-playing, conversaciones y discusio-
nes abiertas con los pacientes, etc., que
permiten que la persona con LM adopte
actitudes mucho mas positivas, aprenda
a distinguir entre los aspectos fisicos y
los emocionales y demande mas apoyo
terapéutico sobre temas relacionados
con la sexualidad (Herson, Hart, Gordon
y Rintala, 1999).

En la ultima década las publicaciones
centradas en esta tematica relativa al
entrenamiento y la formacion de los pro-
fesionales se han incrementado conside-
rablemente, lo que ha tenido un impacto
positivo en la sexualidad de estas perso-
nas (Booth, Kendall, Fronek, Miller y
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Geraghty, 2003; Ward-McKinlay, Bot-
vinn-Madorsky y Ward-McKinlay, 1983).
Ademas, ya son varios los autores que
han propuesto la elaboracion de guias o
manuales de orientacion sexual para
pacientes con LM (Closson, Toerge, Rag-
narsson, Parsons y Lammertse, 1991;
Ferolla y Lourenco, 1996 y Garcés y
Civera, 1997).

A continuacion presentamos el tltimo
de los objetivos propuestos en esta revi-
sion, el analisis de la metodologia utiliza-
da en las investigaciones sobre LM y
sexualidad.

METODOLOGIA UTILIZADA

Las publicaciones encontradas las
hemos clasificado en dos grandes grupos
(cuadro 2). En primer lugar, todos aque-
llos estudios de naturaleza teérica en los
que no aparecen datos empiricos, con-
cretamente, 26 de los 78 estudios revisa-
dos, es decir, un 33,33% del total. Estos
trabajos los hemos subdividido a su vez
en revisiones bibliograficas (12 revisio-
nes, un 15,38%), reflexiones por parte de
los autores (11 reflexiones, un 14,10%) y
guias de orientacion sexual (3 estudios,
un 3,85%).

En segundo lugar, se presentan aque-
llas publicaciones que aportan algin tipo
de dato empirico, en concreto, 52 estu-
dios, un 66,66% del total. Este grupo lo

hemos subdividido en estudios de corte
descriptivo-correlacional (48 estudios, un
61,54%) y en investigaciones experimen-
tales (4 estudios, un 5,12%).

ESTUDIOS DE NATURALEZA TEORICA

Del total de estudios revisados sobre
el tema (26 articulos), 12 de ellos son
revisiones bibliogrdaficas, 11 reflexiones
de los autores, y los 3 articulos restantes
corresponden a guias de orientacién
sexual dirigidas a PcLM y a sus cuidado-
res.

Por lo que atarie a las revisiones teéri-
cas, en concreto 9 de las 12 totales, se
centran en discutir como se encuentra la
literatura cientifica en torno a la sexuali-
dad de las PcLM, sin hacer distinciéon de
género. Asi, autores como Miller (1975),
Teal y Athelstan (1975) y Willmuth
(1987), subrayan el desconocimiento en
torno a la sexualidad de las PcLM, y cri-
tican los resultados difusos de las inves-
tigaciones y los problemas metodologi-
cos. Otros, como Evans et al. (1976) y
Higgins (1979) demandan la utilizacion
de técnicas psicologicas en los procesos
de rehabilitaciéon para asi constatar los
efectos derivados de la intervencion. Por
su parte, Drench (1992) y Milligan y
Neufeldt (2001) hablan de las actitudes y
de las emociones considerando que los
problemas de ajuste y de rehabilitacion
que sufre este colectivo se reflejan con

Cuadro 2. Distribucién de las publicaciones en funcién de la metodologia utilizada

Metodologia NE %
Teorica: 26 33.33
- Revisiones 12 15,38
- Rellexiones 11 14,10
- Guias 3 3,85
Empirica: 52 66,66
- Descriptivo-correlacionales 48 61,54
- Experimentales 4 5,12
Total 78 100
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claridad en sus relaciones sociales y per-
sonales. Por ultimo, Sipski (1998) y Sin-
ger (2003) analizan en sus articulos las
alteraciones y los cambios que se produ-
cen en el funcionamiento sexual cuando
a una persona le sobreviene una LM.

Por otra parte, entre aquellos autores
que tienen en cuenta la perspectiva de
género, merece la pena destacar el estu-
dio de Derry et al. (2002), revision que
aborda la eficacia de la “viagra” (Sildena-
fil) en el tratamiento de la disfuncion
eréctil en los varones con LM. Por su
parte, Berard (1989) y Sipski (1993) se
centran en la evaluacion de la disfuncion
sexual de mujeres con LM, y denuncian
las limitaciones metodologicas de este
tipo de estudios. Consideran que los
cuestionarios que se pasan a las mujeres
para evaluar los efectos que la lesion
causa en su vida sexual deben ir acom-
panados de un detallado y riguroso exa-
men neurologico. Ademas, el proceso de
evaluacion requerira examenes psicologi-
cos mas profundos que los meros
autoinformes que los sujetos cumpli-
mentan sobre si mismos.

En lo referente al apartado de las
reflexiones por parte de los autores, en
las 11 publicaciones analizadas (Alexan-
der, 1991; Anderson y Cole, 1975; Chica-
no, 1989; Garcés y Civera, 1997; Girts,
1990; Herson et al., 1999; Pervin-Dixon,
1988; Sawyer y Allen, 1983; Spica, 1989
y Ward-McKinlay et al., 1983), los auto-
res coinciden en afirmar que aunque los
temas relativos a la sexualidad de las
PcLM han recibido creciente importancia
en las ultimas décadas, también es cier-
to que los aspectos sexuales, tanto desde
la perspectiva médica como desde la psi-
cologica, tienden a resultar embarazosos
e incomodos para los profesionales y, por
ello, son obviados en muchas ocasiones.
Los autores ratifican en sus trabajos que
un tratamiento multidisciplinar e inte-
grador y un asesoramiento adecuado a
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todos los niveles son elementos suficien-
tes para que el proceso de rehabilitacion
sea exitoso y eficaz.

Por ultimo, hemos recogido tres arti-
culos que tienen por objetivo la elabora-
cién de unas guias de orientacién y ase-
soramiento sexual tanto para pacientes
con LM como para sus cuidadores. El
proposito de las mismas es ayudar a
estas personas a expresar su sexualidad
de la forma mas adecuada. Dichas guias
son elaboradas por el personal sanitario-
rehabilitador (Closson et al., 1991; Fero-
lla y Lourenco, 1996) o por las propias
PcLM mediante formatos de pregunta-
respuesta (Ducharme y Gill, 1997).

En sintesis, la mayor parte de estos
trabajos de naturaleza tedrica concluyen
abogando por la necesidad de continuar
investigando en este campo para asi con-
tar con datos mas solidos sobre los que
asentar el proceso de rehabilitacion inte-
gral de las PcLM. Se constata que el area
de la sexualidad no es un tema suficiente-
mente abordado y estudiado desde plante-
amientos cientificos, tampoco exento de
problemas metodoldgicos, y obviado con
demasiada frecuencia desde el ambito de
la rehabilitacion.

ESTUDIOS EMPIRICOS

Bajo este epigrafe de estudios empiri-
cos (52 articulos) vamos a presentar
aquellas investigaciones sobre sexuali-
dad en PcLM que incluyen en sus dise-
nos una metodologia descriptivo-correla-
cional (48 articulos) o experimental (4
articulos), y que contemplan, por tanto,
la recogida de datos y la utilizacién de
instrumentos estandarizados de evalua-
cion.

El primero de los grupos, los descripti-
vo-correlaciones, engloba el abanico mas
amplio de estudios sobre el tema. Las
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propias PcLM, las parejas que conviven
con ellas y el personal sanitario son los
principales colectivos estudiados. Asi,
encontramos estudios que abordan por
separado, varones, por un lado, (Phelps
et al., 2001; Phelps et al, 1983 y Sjogren
y Egberg, 1983), y mujeres, por otro,
(Anderson et al., 1997; Black et al.,1998;
Charlifue et al., 1992; Ferreiro-Velasco et
al., 2004; Harrison et al., 1995; Kettl,
1991;Leibowitz, 2003; Lysberg y Seve-
rinsson, 2003; Pentland et al., 2002;
Richards et al., 1997; Sipski y Alexander,
1993; Tepper et al., 2001; Westgren et
al., 1997; Whipple et al.,1996), temas
relativos a los factores asociados con la
satisfaccion sexual, las experiencias y
tipos de relaciones vividas por estas per-
sonas, las necesidades y los problemas
de ajuste sexual y los cambios apareci-
dos en esta esfera tras la lesion. Otros,
por el contrario, comparan las diferen-
cias en funcién del género en aspectos
variados, p.e., experiencias, impacto
emocional, autoestima, servicios de
orientacion, etc., (Benony et al., 2002;
Donohue y Gebhard, 1995; Fisher et al.,
2002; Guldin, 2000; Ide y Ogata, 1995;
Lesky, 2001; Low y Zubir, 2000; McAlo-
nan, 1996; Reitz, Tobe, Knapp y
Schurch, 2004; Taleporos y McCabe,
2001; Tepper, 2002).

En cuanto a las publicaciones que
analizan el punto de vista de las parejas
que conviven con PcLM, aparecen dos
trabajos centrados en las vivencias, sen-
timientos y cambios que han experimen-
tado sus vidas cuando a sus comparieros
sentimentales les sobrevino la lesion
(Kreuter, Sullivan y Siosteen, 1994a,
1994b). Por ultimo, aparecen estudios
que investigan la problematica de estas
personas informada por el personal sani-
tario y rehabilitador (Booth et al., 2003;
Cole y Stevens, 1975; Conine et al.,
1979; Lemon, 1993; McBride y Rines,
2000; Novak y Mitchell, 1988; Rohme,
1979).

Una tonica general en este tipo de
investigaciones es la presencia de pro-
blemas metodoldgicos, situacién esta
no exclusiva del ambito de la sexuali-
dad sino que también afecta a otras
areas de la discapacidad y de la rehabi-
litacién (Aguado, Alcedo y Rueda,
2003). En primer lugar, uno de los
errores mas frecuentes se deriva de la
composicion de la muestra. De esta
forma, el tamafio muestral de la mayor
parte de las investigaciones revisadas
resulta poco representativo tanto en
numero como en variabilidad. Todo ello
provoca problemas a la hora de genera-
lizar los resultados. Ejemplos de estas
carencias metodoldgicas son los estu-
dios de Derry et al. (1998), Courtois et
al. (2001), Fitting et al. (1978), Kettl
(1991) y Yoshida (2004), donde la
poblacion no supera los 30 sujetos, asi
como los trabajos de Fitting (1978),
Rohme (1979), Ulmer (1990) y Sipski y
Alexander (1993), llevados a cabo en
centros hospitalarios.

En segundo lugar, y respecto a los
instrumentos de evaluacion utilizados, es
frecuente la publicacion de investigacio-
nes en las que no se mencionan las
pruebas que se pasan a los participan-
tes en el estudio y, menos aun, datos
acerca de sus criterios de bondad. En
determinados trabajos, como los de
Kettl (1991), Lysberg y Severinsson
(2003), Sjogren y Egberg (1983), Waday
Brodwin (1975) y Zwerner (1982), la
norma general es omitir los nombres de
los cuestionarios o escalas que son utili-
zadas como instrumentos de evalua-
cion, lo cual hace cuestionable la vali-
dez de los mismos. Afortunadamente,
hemos encontrado algunas publicacio-
nes que si aportan el nombre y el tipo
de prueba que utilizan en sus estudios
(Black et al, 1998, Tepper, 2002, Ken-
dall et al., 2003, Siosteen et al., 1990,
Ide y Ogata, 1995, Taleporos y McCabe,
2001, Fisher et al., 2002).
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En tercer lugar, las limitaciones en el
diseno de las investigaciones. Un tema
pendiente dentro de los estudios descrip-
tivo-correlacionales es la ausencia de
grupos de control, pues del total de las
investigaciones revisadas con este tipo
de diseno solo en dos de ellas (Benony et
al., 2002; Kreuter et al., 1996) los auto-
res refieren la existencia de grupos con-
trol con los que comparar los resultados
obtenidos en el grupo experimental.

En cuarto y ultimo lugar, queremos
destacar la escasez de estudios longitudi-
nales. Asi, de los 78 articulos revisados,
solo hemos encontrado un estudio de
este tipo, en concreto, el trabajo de Fis-
her et al. (2002).

Y ya para finalizar este apartado, es
preciso hacer mencién de las cuatro
investigaciones experimentales halladas
en esta revision. Los cuatro estudios
centran su objetivo central en comprobar
la eficacia de diferentes tratamientos
aplicados a PcLM. En primer lugar, el
estudio de Courtois et al. (2001) trata de
comprobar la eficacia de estrategias con-
ductuales, basadas en la activaciéon del
musculo perineal, para optimizar los
efectos de estimulacion de las glandulas
del pene y conseguir erecciones en varo-
nes que previamente presentaban dis-
funciones eréctiles. Sawyer et al. (1983)
comprueban la eficacia de un modelo de
“microcounseling”, es decir, de terapia
individual en el tratamiento rehabilitador
de la LM. Por su parte, Held et al. (1975)
centran sus objetivos en evaluar la efica-
cia de un programa rehabilitador entre
profesionales sanitarios. Por ultimo,
Derry et al. (1998) comprueban la efica-
cia de la “viagra”, en pacientes con dis-
funcién eréctil, en un periodo de trata-
miento de 28 dias.

En suma, dada la presencia de limita-
ciones metodoldgicas tan importantes
como las que acabamos de presentar,

L. Garcia, M.2 A. Alcedo, A.-L.Aguado

todo parece indicar un estado precientifi-
co de las investigaciones sobre sexua-
lidad y LM. Presentamos a continua-
cion las principales conclusiones que
pueden extraerse de esta revision biblio-
grafica.

CONCLUSIONES

En nuestra revision hemos realizado
un recorrido por las publicaciones al uso
en materia de LM y sexualidad. Esta
panoramica de la bibliografia disponible
la hemos centrado en el analisis del tipo
de publicaciones sobre la sexualidad de
las personas con LM, los grupos y areas
de interés estudiados y la metodologia
utilizada en las investigaciones. En fun-
cion de lo obtenido tras la revision de
estas publicaciones podemos llegar a las
siguientes conclusiones:

— Del volumen de publicaciones revi-
sadas, 78 articulos, debemos desta-
car la gran cantidad de estudios de
naturaleza tedrica encontrados. En
concreto, el 33,3% de las publica-
ciones revisadas presentan estas
caracteristicas, versando sus conte-
nidos sobre revisiones bibliografi-
cas, reflexiones por parte de los
autores y guias de orientacion
sexual. Estudios meramente des-
criptivos, reflexiones sobre lo ya
descrito, que no aportan innova-
cién o conocimiento sélidos sobre
los que asentar la investigacion
futura.

— En cuanto a los trabajos de corte
empirico, los estudio descriptivo-
correlacionales (61,54%) ocupan el
abanico mas amplio de publicacio-
nes sobre la sexualidad de las
PcLM. Por ultimo, y con un nivel de
representacion mucho menor,
encontramos los trabajos de corte
experimental, es decir, aquellos en
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los que los sujetos participan en
algun tipo de terapia o tratamiento
de rehabilitacion sexual, y que
suponen el 5,12% del total de arti-
culos revisados.

— En la mayor parte de los trabajos

presentados se trabaja con mues-
tras disponibles, es decir, se estu-
dia aquello de lo que se dispone y
se adapta la instrumentacion a la
muestra, dando la sensacion, en
muchas ocasiones, de algo forzado.

— Tienden a mezclarse los grupos sin

hacer distinciones de sexo, edad,
estado civil, status social u otras
variables necesarias y fundamenta-
les a la hora de realizar una investi-
%aci()n con el adecuado rigor cienti-
ico.

Inexistencia de cuestionarios o ins-
trumentos estandarizados para
evaluar el area de la sexualidad en
los sujetos con LM. En la mayoria
de los articulos no se especifican
las pruebas que se pasan a los par-
ticipantes.

— Predominio de caracter médico y

neurofisiologico que queda patente
en algunos de los trabajos. Quiza
esto sea debido a que muchas de
las investigaciones han sido lleva-
das a cabo en centros hospitala-
rios, y dirigidas principalmente por
profesionales de la medicina.

— Practica inexistencia de grupos

control con los que poder comparar
y contrastar los resultados encon-
trados en el grupo experimental.

— En aquellos articulos donde princi-

palmente se estudian las relaciones
de pareja y los cambios sufridos en
sus relaciones sexuales después de
sobrevenida la LM, las variables

psicolégicas (autoconcepto, nivel de
ansiedad, superacion personal,
etc.), las sociales (familia, amigos,
entorno, nivel de comunicacion con
la pareja, etc.) y las fisicas (nivel o
grado de la lesion, movilidad,
espasticidad, etc.), aparecen como
elementos determinantes de cara a
la rehabilitacion y ajuste de la per-
sona con LM.

— Se enfatiza el importante papel que
juegan los profesionales en la reha-
bilitacion sexual de este colectivo
de PcLM. Sin embargo, son muchos
los que admiten su desconocimien-
to sobre el tema, la falta de infor-
macion al respecto y el no conside-
rar el asesoramiento a las PcLM
como parte fundamental o impor-
tante en su trabajo.

— La mayor parte de las publicacio-
nes abogan por el “asesoramiento
terapéutico” y la transmision de
una adecuada “informacion y edu-
cacién sexual’ como objetivo basico
de la rehabilitacion sexual de la
persona con LM.

La investigacion sobre este tema a lo
largo de estas tres ultimas décadas ha
evolucionado muy poco, pese a constituir
un aspecto relevante y de vital importan-
cia en el proceso de adaptacion y ajuste
a la LM. En funcién de todo lo dicho y
expuesto hasta el momento, creemos que
el tema resulta lo suficientemente rele-
vante como para continuar investigando
sobre el mismo dado su estado precienti-
fico y sus limitaciones metodologicas.
Todo esto, sin perder de vista que una
informacion mas exhaustiva seria de
gran utilidad para todo el equipo rehabi-
litador y, en ultimo término, redundaria
en una mejor y mas adecuada adapta-
cion de los programas de rehabilitacion a
las necesidades de las PcLM en el ambito
de la sexualidad.
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