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Resumen

Las lesiones de la médula espinal constituyen una experien-
cia devastadora para las personas, debido a las secuelas 

súbitas y permanentes que ocasionan a nivel motor, sensitivo 
y autónomo.

Objetivo: describir los significados que tienen para las 
personas con paraplejia, secundaria a una lesión traumática de 
la médula espinal, los cambios en el cuerpo y la corporalidad.

Método: el artículo es una parte de un estudio cualita-
tivo de teoría fundamentada, guiado por los lineamientos de 
Corbin y Strauss (2008). La información se recolectó a través 

de 22 entrevistas de profundidad, con participantes vinculados 
a una institución hospitalaria mediante la estrategia de bola 
de nieve. Las entrevistas fueron grabadas y transcritas en su 
totalidad, y el proceso de recolección y análisis de los datos fue 
paralelo.

Resultados: el estudio describe nueve categorías que 
reflejan el impacto de los cambios en el cuerpo y en la corpo-
ralidad en las personas con paraplejia. El análisis de los datos 
muestra que, con el tiempo, las personas adquieren conscien-
cia de las secuelas, aprenden a re-conocer los nuevos patrones 
de expresión de su cuerpo, desarrollan nuevas habilidades. 
Se amoldan al uso de equipos y aditamentos y descubren una 
nueva normalidad, cuando asimilan los cambios en el ser y se 
aceptan a sí mismas con la discapacidad. Los resultados guían 
a los profesionales de la salud en general y a los de enfermería 
en particular, para el cuidado encaminado a re-conocer el nue-
vo cuerpo y reconstruir una nueva corporalidad.

Palabras clave: enfermería, paraplejia, imagen corporal, reha-
bilitación, teoría de enfermería, , traumatismo de la médula 
espinal (fuente: DeCS, BIREME).

abstract

Spinal cord injuries are a devastating experience for people 
due to sudden and permanent sequels caused in terms of 

movility, sensitivity and independence.
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Purpose: describe the meaning of changes in the body 
and embodiment for paraplegic persons.

Method: the paper is part of a qualitative study of groun-
ded theory, oriented by the guidelines of Corbin e Strauss 
(2008). Information was gathered through 22 in-depth inter-
views, with participants linked to a hospital institution through 
the snowball strategy. Interviews were recorded and typed in 
full, and the process of gathering and analyzing data was per-
formed in parallel.

Results: the study describes nine categories that reflect 
the impact of changes in the body and corporality of paraple-
gic persons. The analysis of data shows that, with the passing 
of time, people are more aware of the sequels, they learn to 
recognize new patterns of corporal expression, develop new 
skills, adapt themselves to the use of equipment and fittings 
and discover a new kind of normality when they embrace the 
changes and accept their physical handicap. The results guide 
health-care professionals, in general, and nurses, in particular, 
towards a practice of care aimed at recognizing the new body 
and reconstructing a new corporality.

Keywords: Nursing, paraplegia, body image, rehabilitation, 
nursing theory, spinal cord injury.

Resumo

As lesões da medula espinal são uma experiência devasta-
dora para as pessoas, por causa das sequelas súbitas e per-

manentes que causam ao nível motor, sensitivo e autônomo.

Objetivo: descrever o significado que as mudanças no 
corpo e na corporalidade tem para pessoas paraplégicas.

Método: o trabalho faz parte de um estudo qualitati-
vo de teoria fundamentada, orientado pelas orientações de 
Corbin e Strauss (2008). A informação foi compilada através 
de 22 entrevistas em profundidade, com participantes vin-
culados a uma instituição hospitalar mediante a estratégia 
da bola de neve. As entrevistas foram gravadas e transcritas 
totalmente, e o processo de compilação e análise de dados foi 
paralelo.

Resultados: o estudo descreve nove categorias que re-
fletem o impacto das mudanças no corpo e na corporalidade 
nas pessoas paraplégicas. A análise dos dados demonstra que, 
com o passo do tempo, as pessoas são mais cientes das seque-
las, apreendem a reconhecer os novos padrões de expressão 
do corpo, desenvolvem novas habilidades, adaptam-se ao uso 
de equipamentos e acessórios e descobrem uma nova norma-
lidade quando assimilam os câmbios e aceitam sua deficiência 
física. Os resultados orientam os professionais da saúde em 
geral e da enfermagem em particular para um cuidado voltado 
ao reconhecimento do novo corpo e à reconstrução duma nova 
corporalidade.

Palavras-chave: enfermagem, paraplegia, imagem corporal, 
reabilitação, teoria de enfermagem, Traumatismos da Medula 
Espinal. 

inTRODUcciÓn

El cuidado del cuerpo y la corporalidad no han sido aje-
nos a la práctica de enfermería, es más, se consideran un 
aspecto esencial del cuidado que surge de la experiencia 
vivida por el cuerpo y evoluciona a través del tiempo. En 
1980, Gadow planteó que hay una discrepancia entre la 
vivencia que tienen las personas de su cuerpo y la que tie-
nen los profesionales de la salud, porque mientras para 
las primeras la experiencia puede ser insoportable, para 
los segundos puede ser “un objeto de estudio o un proble-
ma para ser resuelto”, lo cual tiene un efecto deshumani-
zante en la atención que se presenta con frecuencia (1). 

Una de las alteraciones que produce mayores cam-
bios en la percepción y funcionamiento del cuerpo son 
las lesiones traumáticas de la médula espinal, secunda-
rias a accidentes automovilísticos, deportivos, heridas 
por arma de fuego y caídas, entre otros (2). La incidencia 
de este tipo de lesión se encuentra entre 10,4 y 83 por 
millón de habitantes por año, y se presenta con mayor 
frecuencia en hombres que en mujeres, con edades en-
tre los 15 y 33 años (3), por lo cual afecta a un grupo de 
población que está empezando a consolidar su proyecto 
de vida. La lesión de la médula espinal se presenta con 
mayor frecuencia en el nivel cervical que, toraco-lumbar 
y sacro, siendo más comunes, las lesiones completas en 
los segmentos torácicos y lumbares, dejan como secuela 
una paraplejia (4, 5). 

Los cambios en el cuerpo son difíciles de afrontar 
para las personas con paraplejia porque de un momento 
a otro se ven abocadas a no volver a caminar, no tener 
sensibilidad superficial ni profunda por debajo del nivel 
de la lesión y a manejar una alteración permanente en la 
función vesical e intestinal y en la función sexual, causa-
das por el compromiso del sistema nervioso autónomo 
(6). La alteración de la movilidad y la sensibilidad impli-
can la utilización permanente de toda clase de equipos 
y aditamentos, menoscaba la habilidad para realizar las 
actividades de la vida diaria e incrementa la dependen-
cia y el riesgo de complicaciones como depresión, infec-
ciones urinarias, úlceras de presión (7), estreñimiento 
e impactación fecal, dolor neuropático, espasticidad y 
problemas osteoarticulares (8).
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Por esta razón, las personas se ven obligadas a re-
aprender las actividades de una manera diferente y a 
efectuar adecuaciones ambientales para mejorar la ac-
cesibilidad a los lugares donde las desarrollan. Esta ex-
periencia de vivir con una lesión medular representa 
una ruptura entre la vida que llevaban y la que tienen 
que asumir, por lo cual se constituyen en amenaza para 
la percepción de la integridad del ser ( 9, 10,11). Según 
Gadow (1), esto se debe a que los seres humanos cons-
truyen la realidad a través de las percepciones, y la cor-
poralidad surge de la experiencia vivida por el cuerpo y, 
por tanto, evoluciona a través del tiempo: 1) como una 
experiencia inmediata primaria en la infancia, cuando el 
cuerpo vivido es el mundo y el mundo el cuerpo vivido; 
2) al cuerpo objeto, donde la persona percibe el cuerpo 
separado del ser; 3) la inmediatez cultivada, en la que se 
restaura la unión del ser y el cuerpo a través del domi-
nio, y 4) el cuerpo sujeto, como un estado en el cual los 
valores del ser y del cuerpo son igualmente importantes. 

Con el paso del tiempo, las personas con paraplejia 
llegan a conocer su cuerpo, que ha cambiado, y recons-
truyen una nueva corporalidad, desarrollan habilidades 
para mantener la salud e incorporan los aditamentos 
que deben utilizar como parte de ellos mismos (11). 

El propósito de este artículo es describir los signi-
ficados que tienen para las personas con paraplejia, los 
cambios en el cuerpo y en la corporalidad, secundarios a 
la lesión traumática de la médula espinal, lo cual se con-
sidera fundamental para que la Enfermería pueda ayu-
dar a las personas con este tipo de lesión a re-conocer su 
nuevo cuerpo y a re-construir una nueva corporalidad.

MeTODOLOGÍa

Se realizó un estudio cualitativo de teoría fun-
damentada, guiado por los lineamientos de Corbin y 
Strauss (12), quienes utilizan un diseño sistemático para 
la generación de categorías. Este se basa en los princi-
pios del interaccionismo simbólico que plantea: las per-
sonas actúan de acuerdo con el significado que otorgan 
a las situaciones vividas. Con la teoría fundamentada se 
busca conocer la realidad a través de un proceso induc-
tivo en el cual se parte de los significados que le otorga 
el individuo a las circunstancias que está viviendo, en 
interacción con el ambiente natural y social donde se en-
cuentra (13).

La información se obtuvo a través de entrevistas de 
profundidad que se realizaron a 22 participantes con 
paraplejia secundaria a una lesión traumática de la mé-
dula espinal, quienes se ubicaron a través del Programa 
Integral de Rehabilitación de la Clínica Universidad de 
La Sabana ubicada en Chía, Colombia, y de la estrategia 
de bola de nieve. De estos, 16 eran hombres y seis mu-
jeres, cuyas edades oscilaban entre los 20 y los 60 años 
de edad. En el momento de la entrevista, diez estaban 
solteros, seis casados, dos vivían en unión libre, tres se 
encontraban separados y una era viuda.

La lesión medular completa a nivel toraco-lumbar 
fue causada por accidentes de tránsito en seis partici-
pantes; heridas por arma de fuego, en once; caídas de 
altura, cinco; uno, al resbalar en una loma; otro por un 
atentado terrorista; uno, por un intento de suicidio, y 
dos, por accidentes de trabajo. De los 22, cinco tenían 
entre seis meses y un año desde la lesión; cinco, entre 
uno y cinco años; tres, entre cinco y nueve; seis, entre 
diez y catorce, y uno, tiene más de 20. La diversidad de 
características de los participantes permitió captar los 
significados del cuerpo y la corporalidad que estaban vi-
viendo en el momento de la entrevista, el recuerdo que 
tenían de las experiencias vividas en el pasado y la visión 
del futuro en esa condición.

A través del proceso de análisis se realizó la codifi-
cación y la descripción detallada de nueve constructos 
que constituyen los significados que otorgan las perso-
nas con paraplejia a los cambios en el cuerpo y en la cor-
poralidad.

En cuanto a los aspectos éticos, esta investigación 
tuvo en cuenta las recomendaciones previstas en la Fa-
cultad de Enfermería y por la Dirección de Investigación 
de la Universidad Nacional de Colombia para el desarro-
llo de estudios de investigación (14, 15). Estas se funda-
mentan en los lineamientos establecidos para la investi-
gación biomédica en seres humanos, establecidas por el 
Consejo de Organizaciones Internacionales de Ciencias 
Médicas (CIOMS), en colaboración con la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), Ginebra, 2002 (16). 

Es así como todas las personas del estudio tomaron 
la decisión libre de participar; firmaron el consentimien-
to informado y seleccionaron el lugar donde se realizó la 
entrevista. Para garantizar la privacidad y la intimidad, 
los participantes se identificaron por las iniciales de su 
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nombre en las fichas de caracterización, y a cada entre-
vista se le asignó un código numérico. 

ResULTaDOs

Se identificaron nueve constructos. Cuatro relacionadas 
con los cambios en el cuerpo: cambiando la forma de 
moverse, lidiando con la incontinencia, re-conociendo 
el nuevo cuerpo y cuidando el cuerpo, y cinco con los 
cambios en la corporalidad: siendo dependiente y reco-
brando la autonomía, cambiando la imagen de sí mis-
mo, estableciendo una nueva manera de relacionarse, 
viviendo de una manera diferente la sexualidad y cam-
biando el rumbo de la vida. A continuación se describen 
cada una de ellos en función de sus propiedades y di-
mensiones.

Significados de los cambios en el cuerpo

Cambiando la forma de moverse

Para las personas con paraplejia, este cambio se origina 
por la pérdida del control del tronco y la parálisis de los 
músculos por debajo del nivel de la lesión, cuya conse-
cuencia es una alteración en la estabilidad del cuerpo, 
con pérdida del equilibrio al sentarse, debido a la mo-
dificación en la postura y la dificultad para movilizarse 
y caminar.

Sí, el estar sentado que no me puedo mantener derecho 
eso se me hace a mí… Como muy aburrido porque enton-
ces me... me…doblo un poquito, me jorobo un poquito y 
eso me genera toda clase de dolores de espalda y los es-
pasmos… en la espalda y eso es…se me hace muy fastidio-
so y es por no poder levantar con los músculos de la espal-
da, todo el tronco. Entonces, sí la postura de uno cambia 
hartísimo (002.1.80 – 81) (17)

Cuando la lesión es reciente, la incapacidad para ca-
minar y mantener el equilibrio sentado los lleva a perci-
bir una disociación de los movimientos del cuerpo y a ser 
conscientes de la dificultad para realizar las actividades 
cotidianas y algunas actividades laborales y lúdicas que 
antes disfrutaban. Esta situación altera la percepción del 
tiempo requerido para realizar las actividades; se sien-
ten lentos con relación a otras personas y a sí mismos 
antes de la lesión; de igual modo, las distancias que de-
ben recorrer para ir de un lugar a otro parecen ser más 
largas porque les toma más tiempo desplazarse.

En general, estos cambios aumentan la sensación 
de vulnerabilidad en las personas con paraplejia. La ne-
cesidad de usar silla de ruedas y la presencia de barreras 
físicas limitan la movilidad y la actividad, genera depen-
dencia de otros y despierta sentimientos de rechazo y 
negación así como de sufrimiento y pérdida del control 
sobre su vida y su cuerpo.

Para las personas con paraplejia, esta condición es 
difícil de aceptar (algunos se niegan a hacerlo), por ello, 
aunque reconocen que se trata de una condición irre-
versible, siempre mantienen la esperanza de volver a 
caminar (18). Con el tiempo, y con la participación en 
programas de rehabilitación y en actividades depor-
tivas, aprenden a compensar la inestabilidad del tron-
co, a realizar las actividades de una manera distinta, a 
trasladarse con la ayuda de los brazos, a utilizar adita-
mentos para sostenerse de pie y a desplazarse en forma 
rápida y segura en la silla de ruedas. Los resultados de 
este estudio muestran que algunas personas confunden 
la esperanza de caminar con la negación de su condición 
y, si bien se entrenan para realizar sus actividades coti-
dianas, se niegan a adecuar el ambiente para facilitar su 
movilidad.

La silla de ruedas llega a formar parte del esquema 
corporal; de allí la dificultad para cambiarla y amoldarse 
a una nueva, pues genera sentimientos de inseguridad 
e incomodidad y requiere de un proceso de re-entrena-
miento. Es importante anotar que el tiempo y la expe-
riencia no son suficientes para desarrollar las destrezas 
necesarias para manejar la silla de ruedas; para las per-
sonas con paraplejia es indispensable contar con algún 
tipo de entrenamiento y orientación.

Los resultados descritos en esta categoría muestran 
que la alteración de la movilidad ocasiona una pérdida 
de control sobre el cuerpo e interfiere con la ejecución 
de las actividades cotidianas (19). Adicionalmente, la 
presencia de barreras arquitectónicas que dificultan la 
movilidad incrementa el riesgo de accidentes (20), y la 
dificultad para movilizarse altera la percepción del tiem-
po y del movimiento (21). 

Lidiando con la incontinencia

La lesión de las vías sensitivas, motoras y a los cambios 
en el Sistema Nervioso Autónomo causan una pérdida 
del control de los esfínteres con incontinencia urinaria 

avances30-OK.indd   85 24/04/12   9:13



AVANCES EN ENFERMERÍA ● VOL. XXX N.˚ 1 ENERO-ABRIL 2012

86

y fecal. Para las personas con paraplejia, este cambio 
adquiere el significado de “lidiar con la incontinencia” 
porque el manejo constituye una lucha permanente por 
evitarla y retomar el control de la eliminación de una 
manera diferente, tratando de prevenir complicaciones 
como las infecciones urinarias, el estreñimiento y la dia-
rrea que interfieren con las actividades cotidianas. Esta 
es una de las condiciones más difíciles de aceptar y de 
manejar, hasta el punto de manifestar que preferirían te-
ner control de esfínteres, aunque no pudieran caminar. 

Yo creo que es lo más difícil de una persona en condición 
de discapacidad o parapléjica, es, el control de esfínteres; 
yo creo que ahí faltaría cualquier material de estudio para 
mejorarle la condición de vida porque, o sea, no importa 
que usted no pueda caminar, desde que usted pueda ha-
cer sus necesidades bien, eso, ese es mi punto de vista. 
(015.1.18.1)(17).

La incontinencia urinaria afecta la autoestima y el 
autoconcepto. Cuando la lesión es reciente se repudia la 
incontinencia, el cateterismo vesical y la estimulación 
anal, por ser métodos artificiales y desconocidos para 
eliminar. Para los hombres, especialmente, la estimula-
ción anal suscita rechazo porque tiene una connotación 
vulgar, desde la perspectiva cultural. Mas, con el tiempo, 
descubren nuevos patrones de expresión del cuerpo que 
son sensaciones particulares y únicas para cada perso-
na, y desconocidas por ellas hasta el momento (presen-
cia de globo vesical, cutis anserina en los brazos, dolor 
en el pecho, incremento de la espasticidad, dificultad 
para moverse, percepción de presión, parestesias en la 
región suprapúbica, incremento de la espasticidad en 
miembros inferiores, aparición de movimientos caracte-
rísticos como contracciones en las piernas y en la región 
suprapúbica, y otras menos comunes, como calor en la 
oreja), que les indican el deseo de eliminar o el momento 
en que están eliminando y encuentran que, si aprenden 
a identificar estas señales, pueden llegar a controlar la 
eliminación, aunque hayan perdido el control de los es-
fínteres. Para ello establecen sus propios horarios y utili-
zan técnicas para su manejo, como la estimulación anal, 
equipos y aditamentos, como las sondas, los pañales y 
los sistemas de drenaje urinario externo.

Estos resultados son similares a otros descritos en la 
literatura (9), donde se encuentra que, al igual que para 
las personas con paraplejia, una de las condiciones más 
difíciles de manejar es la incontinencia urinaria y fecal, y 

algunas de las razones que se atribuyen a esta situación 
es que altera la intimidad, la privacidad y la individuali-
dad. Con el tiempo, al comprender el significado de los 
nuevos patrones de expresión del cuerpo, y al desarrollar 
estrategias de auto vigilancia, llegan a controlar la elimi-
nación y prevenir los episodios de incontinencia (22, 23). 
Es importante destacar que en el presente estudio los 
participantes se describieron a sí mismos como “sondo 
dependientes”, y no consideran los catéteres como parte 
de ellos mismos y, cuando la lesión es reciente, se evi-
dencia un rechazo a la estimulación anal, especialmente 
por los hombres, debido a que está enraizado en la cultu-
ra como un comportamiento vulgar. 

Re-conociendo el nuevo cuerpo

Re-conocer el nuevo cuerpo es el resultado del proceso 
por el cual las personas con paraplejia aprenden a co-
nocer su cuerpo sin sensibilidad por debajo del nivel de 
la lesión. La experiencia de percibir el cuerpo diferente 
por la ausencia de movilidad y sensibilidad, debajo del 
nivel de la lesión, permanece presente en la consciencia, 
y para algunos adquiere el significado de fragmentación 
en dos pedazos e incluso para unos pocos tener dividido 
el Ser. Cuando la lesión es reciente, estos cambios des-
piertan sentimientos de rechazo porque desconocen su 
cuerpo y pierden el dominio sobre él. Una de las conse-
cuencias de esto es la aparición de úlceras de presión que 
retardan el proceso de rehabilitación y limitan la ejecu-
ción de las actividades cotidianas.

Según las características de la lesión, con el tiempo, 
las personas con paraplejia sienten la presencia del cuer-
po sin sensibilidad cuando perciben parestesias, sensa-
ciones desagradables como el dolor neuropático o imagi-
narias, cuando perciben una alteración en el cuerpo que 
en realidad no está sucediendo. 

yo me he imaginado a veces la vejiga o eso como de ganas 
de ir al baño también o como de estar mojado pero no está 
pasando nada de eso (002.1.37.1) (17).

Eventualmente, hay quienes recuperan la sensibili-
dad en algunas áreas por debajo del nivel de la lesión; 
mientras tanto tratan de acostumbrarse a los cambios, 
de encontrarles un significado para entender e interpre-
tar las nuevas sensaciones y re-construir su representa-
ción mental. Con el tiempo, aprenden a percibir el cuer-
po sin sensibilidad utilizando los órganos de los sentidos 
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que están indemnes e interpretando los nuevos patrones 
de expresión del cuerpo (11, 24). 

Cuidando el cuerpo 

El cuidado del cuerpo es uno de los aspectos centrales de 
la vida de las personas con paraplejia; cuando la lesión 
es reciente, las personas desconocen cómo re-establecer 
los hábitos y rutinas que se han perdido por las secue-
las de la lesión, se carece de habilidades para realizar 
las actividades y desconocen cómo utilizar los equipos 
y aditamentos que se requieren. Esta condición, sumada 
al desconocimiento del nuevo cuerpo, incrementa la vul-
nerabilidad del mismo y, por ello, están más propensas a 
tener complicaciones en su estado de salud. Al comien-
zo, las personas con paraplejia desconocen las complica-
ciones que pueden presentarse, como las úlceras de pre-
sión (25) y las infecciones urinarias, por ello, cuando se 
presentan, causan desconcierto y sentimientos de rabia 
y culpa, al comprender que ellos mismos contribuyeron 
a su formación.

Me sentía, (énfasis en la expresión) no quería ver de pron-
to hasta donde … el accidente había llegado, de pronto, a 
dañarse la piel y la carne… algo que pues obviamente uno 
nunca espera. Hasta de pronto uno ayuda, sin yo darme 
cuenta, ¿sí me hago entender?, la escara me salió y a mí 
como no me dolía, y no la sentía, y no la veía, entonces 
era como si no la tuviera, todo el mundo me lo contaba 
(003.2.9. 2 -6) (17).

Con el tiempo, aprenden el “cuidado del cuerpo por 
consciencia”, el cual se caracteriza por ser constante, 
perseverante, obligatorio, diligente, metódico, rutinario, 
previsivo y afectuoso. Se impone mantener una rutina 
de ejercicios, regular el consumo de líquidos de acuerdo 
con las actividades que van a realizar y el momento en 
que lo harán, modificar los hábitos alimenticios y evitar 
el consumo de alimentos que produzcan distensión e in-
crementen el peristaltismo intestinal. Del mismo modo, 
cuidan la piel utilizando cremas humectantes que apli-
can en todo su cuerpo, alternan las zonas de presión y 
descansan cambiando de posición. Es importante resal-
tar que la consecuencia del mantenimiento de la integri-
dad del cuerpo eleva la autoestima y mejora interés para 
seguir adelante con la vida. Dada la vulnerabilidad del 
cuerpo, cuando interrumpen las rutinas se incrementa 
el riesgo de presentar episodios de incontinencia, y los 

músculos se deterioran rápidamente cuando abandonan 
los ejercicios. 

La revisión de la literatura relacionada con este 
tema confirma que el cuidado del cuerpo se convierte en 
un aspecto central de la existencia de las personas con 
paraplejia. La exigencia del cuidado constituye uno de 
los aspectos esenciales en la percepción de ruptura con 
la vida que llevaban antes de la lesión porque deben te-
ner una vigilancia permanente del cuerpo para retomar 
el control del mismo, y así evitar el deterioro y las com-
plicaciones del estado de salud (22). 

Significados de los cambios  
en la corporalidad

Siendo dependiente y recobrando  
la autonomía

La pérdida de dominio del cuerpo obliga a las personas 
con paraplejia a ser dependientes de otras personas, 
de equipos y aditamentos para ejecutar las actividades 
cotidianas que realizaban sin ayuda antes de la lesión. 
Cuando esta es aún reciente, la necesidad de ayuda des-
pierta sentimientos de pérdida de la intimidad y privaci-
dad y de vergüenza por incomodar y ser una carga para 
los demás. Las personas con paraplejia secundaria a una 
lesión traumática de la médula espinal rechazan su con-
dición cuando sienten que vuelven a ser dependientes 
como un niño. 

Digamos que en el caso mío tenían que limpiarme, bañar-
me, ponerme pañal y vestirme, eso es tremenda cosa que 
usted lo hacía, entonces uno al ver que le están haciendo 
es tremendo. Uno se siente no sé, como casi un niño, que 
hay que hacerle todo…, y ya volver a ser así, eso es tenaz 
para uno (008.1.4.1 -8) (17).

La incapacidad para realizar las actividades por sí 
mismos representa una pérdida de la autonomía y la 
espontaneidad (26, 27) porque están supeditados a la 
disponibilidad de otras personas, de equipos y de ade-
cuaciones ambientales para actuar libremente. Por esta 
razón, tratan de recuperar su autonomía para salir ade-
lante. Algunas personas se preparan para manejar su 
cuerpo y realizar las actividades cotidianas de una ma-
nera distinta, en los programas formales de rehabilita-
ción (28). Con el tiempo, perfeccionan las técnicas para 
realizar las actividades cotidianas y, para alcanzar su in-
dependencia, realizan las adecuaciones en el ambiente 
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cotidiano (la casa, el carro y su lugar de trabajo); son 
creativos para superar las dificultades personales, asu-
men el reto de ser independientes y se arriesgan a tran-
sitar solos por la calle. 

Es importante anotar que, a pesar de las habilidades 
que desarrollan y de los esfuerzos que realizan, las per-
sonas con paraplejia siempre se encuentran con barreras 
físicas que los limitan para realizar las actividades por 
sí mismos. Por ello, la dependencia de otras personas, 
de aparatos, aditamentos y ambientes adaptados son 
condiciones inevitables para las personas con paraplejia 
secundaria a una lesión traumática de la médula espinal; 
por ello, influye en la calidad de vida de las personas, 
incrementa el riesgo de complicaciones y genera senti-
mientos de pérdida de la intimidad, la privacidad y del 
control sobre la vida y el cuerpo (8, 9, 29). 

Cuando las personas no cuentan con recursos eco-
nómicos suficientes para vincularse a los programas de 
rehabilitación deben aprender a manejar la discapaci-
dad con base en sus experiencias y en la de otros en la 
misma condición. Esta es una experiencia devastadora 
que causa sufrimiento y despierta sentimientos de im-
potencia y rechazo en la medida en que la persona tiene 
que descubrir a partir de sus propios logros y de expe-
riencias negativas —como las complicaciones de su esta-
do de salud— la forma de aprovechar mejor las capaci-
dades residuales para realizar las actividades cotidianas. 

Por último, llama la atención que algunos partici-
pantes de este estudio mantienen la esperanza de volver 
a caminar y se niegan a hacer las adecuaciones ambien-
tales. De esta manera, viven en una situación de ambiva-
lencia permanente, pues, aunque rechazan la dependen-
cia, mantienen las condiciones para no poder realizar las 
actividades por sí mismas.

Cambiando la imagen de sí mismo 

El cuerpo es la imagen que se ve de las personas, y los 
cambios asociados con las secuelas de la lesión medu-
lar modifican la representación mental que los pacientes 
con paraplejia tenían de sí mismas. Este cambio se da en 
tres esferas: corporal, personal y social. 

La imagen corporal, porque cambia la imagen física 
del cuerpo, al modificarse la contextura de los miembros 
superiores, la espalda, el tórax superior y los miembros 
inferiores. En algunas personas, el abdomen se torna 

globoso por la parálisis de los músculos abdominales. 
Los participantes del estudio reconocen las ventajas de 
la hipertrofia de los miembros superiores en términos 
de la fuerza que requieren para controlar el cuerpo y los 
traslados, pero les molesta la pérdida de armonía o des-
proporción del cuerpo porque este cambio contrasta con 
la atrofia de los músculos por debajo del nivel de la le-
sión. En algunas mujeres genera rechazo porque repre-
sentan la masculinización del cuerpo. 

Llama la atención que el cambio corporal que más 
afecta la autoimagen de las personas con paraplejia es 
la atrofia muscular de los miembros inferiores. Todos 
los participantes del estudio se refirieron a ella, bien sea 
porque no la han presentado de una manera tan mar-
cada y se sienten satisfechos o porque es severa y les 
causa sentimientos de rechazo, tristeza y desesperanza. 
La atrofia muscular representa el deterioro del cuerpo 
por la ausencia de estimulación del Sistema Nervioso y 
para algunos adquiere el significado de “desaparición” 
de los músculos, lo cual reduce la esperanza de volver a 
caminar. 

Pero lo que ganas en brazos lo pierdes en piernas porque 
las piernas es algo que uno no, no, no, pues muy delgadas, 
muy flácidas, entonces es algo que a uno le produce cierto 
desprecio, ¿no? Yo creo que es una de las cosas más difí-
ciles de mi cuerpo (006.120 5 – 8) (17).

Otro aspecto que llama la atención es el cambio en 
la percepción de la estatura, porque al estar en silla de 
ruedas se perciben más bajitos, como si estuvieran por 
“debajo de todo el mundo”. Esta situación despierta sen-
timientos de minusvalía y rechazo especialmente en las 
personas altas. Es importante anotar que algunas perso-
nas con paraplejia mantienen una imagen positiva del 
cuerpo y de los cambios en la apariencia física del mis-
mo, manteniendo una rutina permanente de ejercicios 
y cuidados, como las mencionadas en la categoría an-
terior. Cuando logran mantenerse esbeltos y preservan, 
hasta donde es posible el trofismo muscular, se sienten 
orgullosos de sí mismos.

La imagen personal es la representación mental 
que se tiene de sí mismo en relación con los demás. 
Cuando la lesión medular es reciente, esta apreciación 
se relaciona con las ideas preconcebidas sobre la condi-
ción de discapacidad. Es difícil verse a sí mismo como la 
persona que tiene que utilizar la silla de ruedas; se sien-
ten observados por todo el mundo, como si fueran seres 
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extraños, rechazan los sentimientos de lástima y sien-
ten temor de asumir una nueva identidad como “disca-
pacitados” o “minusválidos”. Una de las estrategias que 
se utilizan al comienzo, para manejar la situación, es el 
aislamiento social. Con el tiempo, y con el apoyo de la 
familia, le restan importancia a los cambios físicos del 
cuerpo, reconstruyen su imagen personal y reafirman la 
identidad, vencen el temor de no pasar desapercibidos y 
aceptan su nueva imagen.

Con relación a la imagen social, las personas con 
paraplejia encuentran barreras sociales y se sienten re-
chazadas y subvaloradas por su condición de discapaci-
dad. Rechazan la curiosidad que su condición despierta 
en la gente y se esfuerzan por mantener la imagen social. 
Con el tiempo, superan el temor de ser rotulados como 
discapacitados, cuando descubren en su ser nuevos va-
lores que van más allá del cuerpo físico y asumen con 
naturalidad la vida con discapacidad.

Los resultados de este estudio concuerdan con los 
descritos en la literatura especializada con relación al 
concepto de imagen corporal como la representación 
mental que se tiene del cuerpo, basada en la percepción 
que se tiene de sí mismo y la de otras personas (30). Del 
mismo modo, en la literatura se evidencia que los cam-
bios en la imagen corporal afectan la imagen personal y 
social. De los cambios en la imagen corporal, en la litera-
tura se destacan como relevantes el incremento de peso 
y el abdomen globoso (31). En cuanto a la imagen per-
sonal, las personas con paraplejia no se ven a sí mismas 
con discapacidad ni se identifican como discapacitadas 
(32). Rechazan que lo físico y lo biológico sean los fac-
tores determinantes del Ser (9). Por ello, se preocupan 
por mantener una imagen personal agradable, por verse 
elegantes, igual que todo el mundo, por tener una apa-
riencia física y un funcionamiento normal (33).

Los cambios en la imagen social despiertan senti-
mientos de temor e inseguridad, por ello, cuando la le-
sión es reciente se aíslan y evitan salir a la calle solos 
(34); tan solo lo hacen con sus familiares o amigos cer-
canos. Por esta razón, Agamez et al (35) sostienen que 
la persona debe construir nuevas formas de interacción 
consigo mismo, con su entorno, desde diferentes pers-
pectivas del cuerpo y articularlas en el ámbito particular. 
Los resultados del presente estudio muestran que, con 
el tiempo, las personas comprenden que siempre van 
a encontrar barreras sociales, y se sobreponen a ellas; 

así logran vencer el temor de no pasar desapercibidas y, 
más bien, se esfuerzan por demostrar sus capacidades. 

Estableciendo una nueva manera  
de relacionarse

Las personas con paraplejia experimentan un cambio 
en la forma de relacionarse con otras, debido a las ideas 
preconcebidas que tenían frente a la discapacidad, las 
características de las relaciones familiares previas y al 
tipo de actividades que compartían con los amigos. Re-
descubren a la familia, se sienten valiosos para ella y allí 
encuentran el apoyo para aliviar las dificultades y salir 
adelante en su nueva condición.

Porque yo antes me dedicaba a trabajar, a conseguir plata 
a… vivir como una vida muy intensa y no se daba cuenta 
de la familia, de qué necesitaban, que de pronto lo necesi-
tan a uno, entonces ahora uno después de esta situación, 
las cosas más simples las goza más (007.1.17.1-4) (17).

Es preciso destacar la relevancia del proceso que vi-
ven algunos hombres con paraplejia al verse obligados a 
cambiar su rol laboral y asumir las labores domésticas, 
como el cuidado de los hijos y el arreglo de la casa, mien-
tras la esposa sale a trabajar. Esta experiencia represen-
ta una oportunidad gratificante para fortalecer el vínculo 
con los hijos; les permite re-conocerlos, estar pendientes 
de sus necesidades y ayudarlos con las tareas y labores 
diarias. El re-encuentro con la vida familiar, el apoyo de 
la pareja y la relación con ellos, les ayuda a descubrir un 
sentido al accidente, y a otorgarle un significado a la vida 
con discapacidad. En algunos casos, esta condición pue-
de contribuir a fortalecer la relación de pareja, mientras 
en otros, la debilita y produce la separación.

También reciben el apoyo de la gente a su alrede-
dor y del personal de salud, para superar las dificultades. 
Cuando reciben un trato preferencial por estar en silla 
de ruedas, perciben que, en general, están pendientes 
de sus necesidades y sienten que las personas a su alre-
dedor están dispuestas a ayudarles. La relación con los 
otros refuerza su autoestima si se sienten reconocidos y 
valorados como personas que han sido capaces de afron-
tar y sobrevivir en condición de discapacidad.

Una situación difícil que viven al comienzo es el dis-
tanciamiento de algunos amigos, lo cual se refleja en que 
los excluyen de las actividades que compartían y disfru-
taban con ellos; las personas con paraplejia lo atribuyen 
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a su dificultad para movilizarse en silla de ruedas, pues 
la existencia de barreras arquitectónicas en algunos lu-
gares limita su acceso, y es un obstáculo que les impi-
de participar en cualquier tipo de actividad que hayan 
planeado (36). Sin embargo, esta situación les permite 
descubrir el valor de la verdadera amistad y de los bue-
nos amigos, quienes permanecen a su lado a pesar de las 
dificultades y comparten las mismas actividades que dis-
frutaban antes. Cuando las personas con paraplejia par-
ticipan en actividades deportivas fortalecen los vínculos 
con otros en su misma condición y, con ellos, descubren 
las potencialidades de las personas con paraplejia, el do-
minio y el control que pueden llegar a tener de su cuerpo 
y, hasta cierto punto, del ambiente que los rodea. 

En cuanto a las relaciones de pareja, algunos mani-
fiestan que, cuando establecen este tipo de relaciones, 
son más conscientes de su condición de discapacidad, 
sienten temor de ser rechazados por ello, y en las muje-
res predomina la desconfianza; por tanto, se rehúsan a 
formalizar este tipo de relaciones. Con el tiempo, descu-
bren que pueden ser atractivos para otras personas y que 
la inseguridad se relaciona con el imaginario que ellos 
habían construido sobre la discapacidad y quienes se ha-
llan en esta condición.

Es importante anotar que la dificultad para movili-
zarse altera el reintegro laboral, especialmente en aque-
llas personas con bajo nivel educativo, y cuya actividad 
laboral se fundamentaba en el esfuerzo físico o para rea-
lizarla necesitaban poderse levantar y caminar (37). Por 
ello, son tan importantes las relaciones que establecen 
con otras personas con discapacidad. Con ellos descu-
bren las potencialidades que tienen, a pesar de la lesión, 
comparten experiencias y estrategias para el manejo del 
cuerpo y la ejecución de actividades cotidianas, lo cual 
facilita el control de la discapacidad.

Los resultados de este estudio muestran la impor-
tancia del apoyo familiar y de la participación en activi-
dades deportivas con otras personas con lesión medular 
en el proceso de adaptación a su condición de discapa-
cidad, porque con su apoyo, y el de la pareja, refuerzan 
su identidad, confirman que siguen siendo los mismos, 
pero en una condición diferente, fortalecen su autoesti-
ma al darse cuenta que son importantes para otras per-
sonas y ratifican la importancia de su rol para la vida 
familiar y social. 

Descubriendo una manera diferente  
de vivir la sexualidad

Las personas con paraplejia experimentan una modi-
ficación total y permanente en la forma como vivían la 
sexualidad. Esta condición se debe a los cambios men-
cionados en el cuerpo derivados de las secuelas de la 
lesión que afectan al Ser en su totalidad, sumados a la 
pérdida de la sensibilidad de los genitales, la impotencia 
que impide la penetración, la pérdida de la eyaculación y 
la infertilidad masculina y a los aspectos culturales que 
intervienen en la vivencia de la sexualidad y permean la 
interpretación que el individuo hace de su condición.

Mientras la lesión medular es reciente, las perso-
nas no comprenden cómo podrán retomar este aspecto 
de su vida, pero, con el tiempo, experimentan un pro-
ceso de descubrimiento por medio del cual aprenden 
a reconocer una manera distinta de vivir y expresar su 
sexualidad. Esta situación despierta sentimientos de in-
seguridad, tristeza y sufrimiento, especialmente en los 
hombres, para quienes la sexualidad gira alrededor de 
la genitalidad. 

Y la parte sexual todo eso también.. se hace doloroso 
como perderla..., perder la forma que era antes, por-
que… sigue estando de alguna forma, pero no es lo mismo 
(002.1.77.2) (17).

Para las personas con paraplejia es fundamental 
expresar los sentimientos hacia la pareja a través del 
cuerpo; por tanto, los hombres utilizan medicamentos 
(cuando no tienen contraindicaciones), para conseguir 
la erección. Pasado un tiempo, descubren que pueden 
ser atractivos para otras personas del sexo opuesto y 
también experimentan una manera diferente de vivir y 
expresar su sexualidad; se dan cuenta de la importancia 
del afecto y las caricias. Al compartir con la pareja des-
cubren que comparten los mismos temores e insegurida-
des para reiniciar la actividad sexual. 

Las personas asumen diferentes comportamientos 
frente a los cambios en la vida sexual, según caracterís-
ticas personales y de pareja. De tal manera que, cuando 
la lesión medular es reciente y se sienten inseguros o no 
tienen una pareja establecida, evaden los pensamientos 
relacionados con la actividad sexual y las situaciones 
de intimidad o privacidad. Cuando tienen pareja, evi-
tan tener relaciones sexuales con personas diferentes a 
esta. Si la pareja rechaza la búsqueda de nuevas formas 
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de expresión de la sexualidad, evitan hablar del tema y 
tratan de reprimir cualquier manifestación relacionada 
con esta. Otros, por el contrario, descubren la impor-
tancia del afecto y disfrutan dar placer a su pareja, más 
que sentirlo; para ello, las mujeres ocultan la pérdida 
de la sensibilidad y fingen placer durante el acto sexual. 
Las personas con paraplejia llegan a modificar la forma 
como tienen las relaciones y disfrutan de las caricias en 
aquellos lugares del cuerpo donde aún conservan la sen-
sibilidad (8). Se destaca el sentido que adquiere “hacer el 
amor”, como la entrega total a la pareja que rescata una 
relación que va más allá de un acto físico, y permite que 
las personas con paraplejia descubran nuevas dimensio-
nes de la sexualidad, del modo de percibirla y expresarla.

Cambiando el rumbo de la vida 

Dadas las características de las secuelas de la lesión me-
dular completa causada por el accidente, las personas 
con paraplejia experimentan una interrupción de la vida 
que llevaban y para seguir viviendo tienen que replan-
tearla de una manera diferente. Se trata de una situación 
difícil de aceptar que se vive como una experiencia ca-
tastrófica, devastadora, y constituye una amenaza para 
la identidad personal e integridad del Ser. Algunas per-
sonas con paraplejia llegan a considerar que la vida no 
tiene sentido en esta condición, pierden el control sobre 
sus emociones, se abandonan a sí mismos, se aíslan de 
los demás y piensan en acabar con su vida; incluso, a pe-
sar del tiempo, algunas personas consideran que están 
muriendo desde el día del accidente.

Devastadora [la experiencia], le cambia la vida por com-
pleto. Primero, porque uno se quiere morir, no quiere 
seguir así; segundo, porque pierde uno sus piernas, sus 
hobbies, la familia de alguna manera, el trabajo, la acep-
tación de la propia imagen. Está uno sumido en sus mi-
serias, en orinarse, en no poderse controlar… tiene expec-
tativas sobre cómo irá a ser su vida de ahí en adelante, 
tiene miedo a tener escaras…, a saber que uno se convirtió 
en eso…, porque uno ni siquiera ve detrás, una persona 
con una vida propia, sino una condición, muy deteriora-
da de la vida, pero, pues, ese es el primer impacto, ¿no? 
(016.1.10) (17).

Tiempo después, y con los avances en el programa 
de rehabilitación, las personas las personas con para-
plejia tratan de comprender las circunstancias del ac-

cidente y encontrarle un significado. En algunos casos, 
logran reconocer su ser más allá del cuerpo físico, en-
cuentran fortaleza en Dios, reconocen el valor de estar 
vivo, aprenden a valorar sus capacidades y a disfrutar 
las cosas sencillas y personales. Las personas con para-
plejia se esfuerzan por alcanzar nuevas metas en forma 
progresiva, se refugian en hobbies y pasatiempos, se 
vuelven creativos y buscan soluciones prácticas para las 
dificultades. Empiezan a participar en forma distinta en 
las actividades deportivas que disfrutaban antes de la 
lesión, solicitan ayuda para superar cualquier obstáculo 
y asumen su estado con humor. Los resultados de este 
estudio muestran que el “cambio en el rumbo de la vida” 
es similar al que viven las personas que han sufrido en-
fermedades crónicas y discapacitantes (38), en la medi-
da en que las modificaciones, producto de la lesión, en el 
cuerpo y en la corporalidad ocasionan un cambio total 
frente a su vida anterior. 

Al igual que en los estudios mencionados, el proceso 
de llegar a adaptarse a la condición es lento, y se puede 
alterar en presencia de circunstancias especiales, como 
cambios de rol, alteraciones del estado de salud o la vi-
vencia de una experiencia nueva. Sin embargo, los resul-
tados del análisis de los datos de este estudio dejan en 
evidencia que la dependencia de otras personas, equipos 
y aditamentos es un generador de situaciones críticas 
que los lleva a vivir etapas del proceso que se considera-
ban ya superadas. 

Relevancia del estudio para el cuidado  
de enfermería

La comprensión de los significados que otorgan las per-
sonas con paraplejia a los cambios en el cuerpo y la cor-
poralidad, con sus propiedades y dimensiones, consti-
tuyen un aspecto fundamental para ofrecer un cuidado 
holístico a las pacientes con paraplejia, encaminado a 
promover la adaptación a su condición y a adquirir una 
nueva normalidad. 

A través de los cuidados de Enfermería se les pue-
de incentivar para que aprovechen sus capacidades re-
siduales como los órganos de los sentidos —la vista, el 
oído, el olfato—, las vías sensitivas superficiales y pro-
fundas y las vías motoras por encima del nivel de la le-
sión, en el proceso de aprender a re-conocer el “nuevo” 
cuerpo y planear y ejecutar respuestas motoras que los 
ayuden a retomar el control del cuerpo para adaptarse a 
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su condición. Los profesionales deben aplicar cada una 
de las etapas del proceso de Enfermería fundamentado 
en planteamientos teóricos disciplinares. A través de la 
valoración pueden determinar cuál es el significado que 
le otorgan a la condición que están viviendo, hasta qué 
punto comprenden la magnitud de la lesión e identifi-
car los hábitos y rutinas previos, las redes de apoyo, los 
patrones de comportamiento y las creencias arraigadas 
en la cultura y, con base en ellos, establecer el plan de 
cuidados que requiere cada persona. 

Los resultados del estudio también muestran la im-
portancia que tienen los espacios de cuidado y de algu-
nas intervenciones de enfermería como el baño, el cui-
dado de la piel, el arreglo personal y la asistencia, en la 
eliminación del proceso que ayude a los pacientes con 
paraplejia a re-conocer su “nuevo cuerpo”, integrar la 
parte de su cuerpo sin movimiento ni sensibilidad, con el 
cuerpo sin alteración e identificar los “nuevos patrones 
de expresión y movimiento del cuerpo”. Para las perso-
nas con paraplejia, el re-conocimiento del cuerpo y la in-
dependencia para realizar las actividades cotidianas son 
aspectos fundamentales en el proceso de adaptación a su 
condición para adquirir la nueva normalidad; por ello, 
cuando la lesión es reciente, este tipo de intervenciones 
son fundamentales e indelegables, por tanto, los profe-
sionales deben retomarlas.

cOncLUsiOnes

El análisis detallado y la interrelación entre las nueve ca-
tegorías generales que representan los significados ad-
quiridos por los cambios en el cuerpo y en la corporali-
dad de las personas con paraplejia permite concluir que 
la magnitud de estos, esto es, los cambios en el cuerpo y 
en la corporalidad, obligaron a los adultos con paraple-
jia a modificar la visión que tenían de sí mismos y de su 
razón de ser en el mundo. 

Del mismo modo, proporciona una forma distinta 
de comprender la vida y percibir el mundo desde una 
condición de discapacidad. Este proceso es difícil para 
todas las personas porque significa volver a empezar en 
todo aspecto: una nueva forma de desplazarse, de sentir 
el cuerpo, eliminar, realizar las actividades diarias, rela-
cionarse con la gente, verse y aceptarse a sí mismo en su 
nueva condición. Implica tener la capacidad de asimilar 
las limitaciones de la lesión y visualizar nuevas opciones 

para darle un giro a la vida acostumbrada y reestructu-
rarla de una manera distinta.

La comprensión por parte de los profesionales de 
enfermería de los significados que adquieren los cam-
bios en el cuerpo y en la corporalidad en las personas 
con paraplejia, secundaria a una lesión traumática de la 
médula espinal, es un aspecto fundamental para ofrecer 
un cuidado humanizado e individual, fundamentado en 
la interrelación entre el Ser y el cuerpo y que, de esta 
manera, puedan diseñar propuestas innovadoras para la 
práctica de Enfermería que promuevan la adaptación de 
las personas a la condición de discapacidad y adquirir 
una nueva normalidad. 
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