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    RESUMEN

    Objetivo: Comprender las experiencias de personas con lesión medular durante la transición del alta hospitalaria a la atención domiciliaria. Método: Estudio de campo descriptivo con enfoque cualitativo. Participaron quince adultos con lesión medular que asistían a una asociación ubicada en el sur de Brasil. La recolección de datos se llevó a cabo entre abril y agosto de 2023 a través de entrevistas semiestructuradas, las cuales fueron grabadas en audio, transcritas íntegramente y sometidas a análisis de contenido. Resultados: El análisis reveló experiencias marcadas por sentimientos de tristeza, ira, rechazo y shock en respuesta al diagnóstico, así como cambios significativos en la vida diaria, con repercusiones en la autonomía, las actividades de la vida diaria, las relaciones familiares y conyugales, la vida social, la sexualidad y la estabilidad financiera. Se identificaron debilidades en la orientación brindada al momento del alta hospitalaria, particularmente en lo que respecta al autocuidado, la prevención de complicaciones y la adaptación en el hogar. Conclusión: Los hallazgos refuerzan la necesidad de un enfoque de enfermería sistematizado centrado en la planificación del alta, la educación para la salud y el fortalecimiento de las redes de apoyo, contribuyendo a la adaptación, autonomía y calidad de vida de estas personas.

     

    Descriptores: Traumatismos de la Médula Espinal; Enfermería; Alta del Paciente; Rehabilitación; Calidad de Vida.
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    INTRODUCCIÓN

    La lesión medular es un evento con un alto potencial de discapacidad, caracterizado por cambios estructurales y funcionales en el canal espinal que resultan en deficiencias físicas, psicológicas y sociales significativas para el individuo afectado(1). Las consecuencias de esta condición se extienden más allá de las limitaciones motoras y sensoriales, afectando significativamente la autonomía, la participación social y la calidad de vida a lo largo del tiempo.

    En Brasil, la causa principal de la lesión medular está relacionada con eventos traumáticos, especialmente accidentes de vehículos de motor, caídas y heridas por arma de fuego, con una incidencia estimada de más de 10,000 nuevos casos anuales. La mayoría de los individuos afectados son hombres jóvenes en edad laboral(2). Este perfil epidemiológico aumenta el impacto social y económico de la lesión medular, ya que compromete prematuramente la capacidad funcional y productiva de estos individuos.

    Los cambios y pérdidas funcionales resultantes de la lesión medular afectan directamente no solo la vida de la persona afectada sino también la de los familiares y cuidadores, requiriendo cambios profundos en el estilo de vida, adaptaciones ambientales, reorganización de las rutinas diarias y dependencia parcial o total para las actividades de la vida diaria, como la higiene, la alimentación y la movilidad(2). Las manifestaciones clínicas varían según el nivel y la extensión de la afectación de la médula espinal y pueden incluir parálisis o paresia de las extremidades, déficits sensoriales, disfunción esfinteriana, trastornos de la termorregulación y disfunciones vasomotoras y sexuales(2-4).

    Además de los déficits neurológicos primarios, los individuos con lesión medular son susceptibles a complicaciones secundarias, como vejiga e intestino neurógenos, dolor neuropático, disreflexia autonómica, espasticidad, lesiones por presión, problemas respiratorios y cambios en la sexualidad(1,2). Estas condiciones requieren un seguimiento continuo y cuidados específicos, ya que la ausencia de un manejo adecuado puede resultar en reingresos frecuentes y un empeoramiento del estado de salud.

    En este contexto, la rehabilitación y la reintegración social de los individuos con lesión medular requieren una acción multiprofesional coordinada, en la cual la enfermería desempeña un papel central. Los enfermeros trabajan en diferentes niveles de la red de atención de salud, desde el entorno hospitalario hasta la atención domiciliaria y los servicios de rehabilitación, y son responsables de la planificación del cuidado, la educación para la salud, la promoción del autocuidado y el apoyo psicosocial, especialmente durante las transiciones de cuidado y el alta hospitalaria(5,6).

    Aunque existen directrices y políticas públicas orientadas al cuidado de personas con lesión medular, aún se observan debilidades en la implementación de estas acciones, particularmente en cuanto a la orientación brindada al momento del alta hospitalaria y la preparación de los individuos y sus redes de apoyo para el cuidado en el hogar(4). Además, a pesar de los avances en la investigación sobre rehabilitación, existe una escasez de estudios cualitativos que exploren, desde la perspectiva de los propios individuos con lesión medular, la orientación recibida sobre los cuidados post-alta que deben realizarse en el hogar.

    Dado este contexto, este estudio tiene como objetivo comprender las experiencias de los individuos con lesión medular durante la transición del alta hospitalaria a la atención domiciliaria.

     

    MÉTODO

    Este es un estudio de campo exploratorio y descriptivo con un enfoque cualitativo. El estudio fue realizado y reportado de acuerdo con los Criterios Consolidados para el Reporte de Investigaciones Cualitativas (COREQ). La recolección de datos se llevó a cabo en una asociación que reúne a aproximadamente 300 personas con lesión medular, ubicada en el sur de Brasil. El entorno fue seleccionado porque incluye a individuos con diferentes tiempos de experiencia viviendo con una lesión medular y facilita el acceso a los participantes.

    La muestra consistió en 15 adultos con lesión medular que asistían a la asociación. Se incluyeron personas de 18 años o más con lesión medular traumática o no traumática, independientemente del tiempo transcurrido desde la lesión. Se excluyeron las personas que presentaban deficiencias en el habla o cognitivas que impidieran la realización de la entrevista. El número de participantes se determinó con base en el criterio de saturación de datos(7).

    La recolección de datos se realizó de forma presencial entre abril y agosto de 2023 en la sede de la asociación. Las entrevistas se llevaron a cabo individualmente en una sala privada, en fechas y horarios previamente programados con los participantes y el personal administrativo de la institución, garantizando la privacidad y el confort. Se utilizó una guía de entrevista semiestructurada, desarrollada por la investigadora principal, una estudiante de pregrado en enfermería, bajo la supervisión del asesor académico. La guía incluyó preguntas abiertas y cerradas orientadas por la pregunta de investigación: “¿Qué experiencias, percepciones y adaptaciones impactan la vida de una persona con lesión medular?”.

    Las entrevistas fueron realizadas por la investigadora principal tras una capacitación previa con el asesor. Antes de cada entrevista, la investigadora se presentó a los participantes y explicó los objetivos del estudio y sus credenciales. Las entrevistas duraron un promedio de 35 minutos, fueron grabadas en audio con autorización previa de los participantes mediante un dispositivo digital y posteriormente se transcribieron íntegramente. Los archivos de audio y las transcripciones se almacenarán durante cinco años y luego serán eliminados.

    El análisis de datos se realizó a partir de las transcripciones de las entrevistas utilizando la técnica de análisis de contenido, que incluyó las etapas de preanálisis, exploración del material y tratamiento de los resultados con interpretación(7). Este proceso analítico permitió el desarrollo de categorías temáticas que expresan las experiencias, percepciones y adaptaciones relacionadas con la vida diaria de las personas con lesión medular.

    El estudio se realizó de acuerdo con la Resolución No. 466/2012 del Consejo Nacional de Salud, que regula la investigación con seres humanos. Para garantizar el anonimato y la confidencialidad, los participantes fueron identificados con la letra “P” seguida de un número, según el orden de las entrevistas (P1, P2, P3, y así sucesivamente). El proyecto fue aprobado por el Comité de Ética en Investigación bajo el Dictamen No. 5,814,818 y CAAE No. 65700422.2.0000.5344.

     

    RESULTADOS 

    Quince personas con lesión medular participaron en el estudio, de las cuales el 86,7% (n=13) eran hombres, con edades comprendidas entre los 22 y 59 años. En cuanto al nivel de la lesión, el 73,3% (n=11) presentaba una afectación entre T3 y L5, caracterizada como paraplejía, mientras que el 26,7% (n=4) tenía lesiones entre C3 y C6, clasificadas como tetraplejía. Todas las lesiones fueron de origen traumático, derivadas de caídas de altura (33,3%; n=5), accidentes de tráfico (33,3%; n=5), heridas por arma de fuego (26,7%; n=4) y atropellos (6,7%; n=1). El tiempo de convivencia con la lesión medular osciló entre un año y medio y 26 años, con una edad media de 32 años al momento de la lesión.

    Los relatos relacionados con el momento del diagnóstico revelaron diferentes reacciones emocionales asociadas a la comunicación de la condición clínica y a la percepción de los cambios impuestos por la lesión. Los participantes expresaron sentimientos de tristeza, ira, rechazo y shock, marcados por una interrupción abrupta de su modo de vida anterior. Un participante relató: “Me desperté sintiendo mucha ira y mucha tristeza, imaginando cómo sería mi vida a partir de ese momento” (P1).

    La dificultad para aceptar la nueva condición se evidenció por el rechazo inicial al uso de la silla de ruedas, acompañado de llanto y angustia emocional (P9). Los participantes también informaron sentimientos de shock relacionados con la interrupción de actividades realizadas anteriormente, como el trabajo y la movilidad, asociados a la imposibilidad de retomar su vida previa de la misma manera (P13).

    En contraste, un participante describió una estrategia personal de afrontamiento, afirmando que, a pesar de comprender la gravedad de la lesión, intentó ver el periodo de hospitalización como una etapa de adaptación gradual, creyendo en la posibilidad de retomar sus actividades, aunque fuera a un ritmo más lento (P15).

    Tras el impacto inicial del diagnóstico, los participantes describieron cambios significativos en la vida diaria, relacionados principalmente con la dependencia para las actividades de la vida diaria, la reorganización de las rutinas familiares y las adaptaciones en el entorno del hogar. Estos cambios involucraron diferentes dimensiones de la convivencia con la lesión medular, resumidos en el Cuadro 1, y fueron particularmente marcados al inicio del proceso de adaptación, cuando los participantes informaron no contar con recursos adecuados ni adaptaciones ambientales. La necesidad de asistencia para la higiene, la alimentación y la movilidad fue recurrente, con relatos de dependencia de terceros para “ayudar con el baño, alcanzar cosas y hacer casi todo” (P2).

     

    Cuadro 1 - Sentimientos reportados al momento del diagnóstico y estrategias de afrontamiento. São Leopoldo, RS, Brasil, 2023

    
      
        
        
      
      
        
          	
            Sentimientos reportados al diagnóstico

          
          	
            Descripción en los relatos de los participantes

          
        

        
          	
            Tristeza 

            (P1; P9; P12; P13; P15)

          
          	
            Relatos de angustia emocional asociados a la recepción del diagnóstico. 

             

            “[...] Me desperté sintiendo mucha ira y mucha tristeza, imaginando cómo sería mi vida a partir de ese momento.” (P1).

          
        

        
          	
            Ira 

            (P2; P3; P4; P5; P11)

          
          	
            Expresiones de indignación y dificultad para aceptar la condición. 

             

            “Depender de alguien para todo tampoco es fácil, sabiendo que no volveré a caminar. [...] Alguien tiene que cuidarte, alguien tiene que bañarte, alguien tiene que buscarte todo. Al principio, no tenía adaptaciones, ¡ni siquiera para usar el teléfono o para comer, nada!” (P2).

          
        

        
          	
            Rechazo y Shock 

            (P6; P7; P8; P9; P10)

          
          	
            Dificultad inicial para aceptar la lesión y el uso de la silla de ruedas, así como reacciones de sorpresa e impacto debido al cambio abrupto de vida. 

             

            “[...] no volver a caminar, no hacer lo que hacías antes, el trabajo, tener que dejar tu empleo. [...] ¡Fue un shock, sí! ¡Pero lo tomé así, cómo te digo, lo tomé de una forma positiva, ¿no?! ¿Qué voy a hacer? ¡Llorar y quejarse no servirá de nada, ¿verdad?! Solo empeoraría las cosas.” (P13).

          
        

        
          	
            Estrategias de afrontamiento positivas 

            (P2; P4; P6; P14)

          
          	
            Intentos de adaptación y de dar un nuevo significado a la experiencia vivida. 

             

            “[...] Tuve que aceptarlo y adaptarme poco a poco a la nueva rutina, no había nada más que hacer, querida [...]” (P5).

          
        

      
    

    Fuente: elaborado por los autores, 2025.

     

    También se reportaron dificultades emocionales al regresar al hogar, incluyendo el miedo a usar la silla de ruedas y el reposo prolongado en cama, asociados a sentimientos de tristeza y desánimo (P3). Se describieron cambios en las relaciones familiares y conyugales, destacando conflictos con las parejas, pérdida de autonomía financiera y preocupaciones sobre la capacidad de proveer para la familia (P4).

    Las adaptaciones estructurales en el hogar se describieron como necesarias para permitir la movilidad, especialmente en residencias con más de una planta o con baños inadecuados para el uso de sillas de ruedas (P5). También surgieron cuestiones relacionadas con la sexualidad, donde los participantes expresaron inquietudes sobre la potencia sexual y el impacto de la lesión medular en la vida matrimonial (P11).

    En cuanto a la orientación recibida al momento del alta hospitalaria, los participantes relataron experiencias heterogéneas. Algunos mencionaron haber recibido información relacionada con la fisioterapia y el manejo urinario, como el aprendizaje del cateterismo vesical durante la hospitalización (P8). Sin embargo, la mayoría describió orientaciones limitadas o insuficientes, restringidas principalmente al cateterismo urinario intermitente, sin explicaciones sobre cuidados de higiene, baño, transferencias, prevención de lesiones por presión o adaptación de la rutina doméstica.

    Hubo relatos de que el aprendizaje sobre los cuidados requeridos tras el alta hospitalaria ocurrió predominantemente a través del autoaprendizaje a lo largo del tiempo, tras el regreso al hogar (P1). Otros participantes describieron orientaciones ocasionales o insuficientes, como recomendaciones para el uso de pañales o cateterismos esporádicos durante la hospitalización (P9), así como la indicación exclusiva de fisioterapia como cuidado post-alta (P15). En algunos casos, el apoyo familiar fue identificado como un elemento central para la continuidad del cuidado en el hogar, especialmente cuando los familiares tenían formación en el área de la salud (P7). Las orientaciones y cuidados reportados por los participantes al momento del alta hospitalaria se resumen en el Cuadro 2.

     

    Cuadro 2 - Orientaciones reportadas por los participantes al momento del alta hospitalaria y cuidados en el hogar. São Leopoldo, RS, Brasil, 2023 (n=15)

    
      
        
        
      
      
        
          	
            Tipo de orientación/cuidado reportado

          
          	
            Descripción en los relatos de los participantes

          
        

        
          	
            Fisioterapia 

            (P1; P10; P15)

          
          	
            Menciones de derivaciones o recomendaciones para tratamiento de fisioterapia.

          
        

        
          	
            Cateterismo vesical intermitente

             (P2; P4; P7; P11; P12)

          
          	
            Relatos de orientación enfocada en el manejo urinario.

          
        

        
          	
            Transferencia y movilidad 

            (P3; P5; P10)

          
          	
            Referencias ocasionales a la realización de transferencias y actividades de movilidad.

          
        

        
          	
            Cuidados de higiene y baño 

            (P3; P4; P6; P8; P9; P12; P14)

          
          	
            Menciones esporádicas de orientación relacionada con el cuidado personal.

          
        

        
          	
            Prevención de lesiones por presión 

            (P1; P13)

          
          	
            Relatos limitados sobre medidas preventivas.

          
        

      
    

    Fuente: elaborado por los autores, 2025.

     

    DISCUSIÓN

    Los resultados de este estudio profundizan en la comprensión de las experiencias de las personas con lesión medular al demostrar que esta condición tiene repercusiones integradas en las dimensiones emocional, funcional y de cuidado, permeando todo el proceso de rehabilitación y transición del cuidado, y reforzando el impacto de esta condición en las poblaciones jóvenes y en edad laboral. La predominancia de participantes masculinos y de causas traumáticas de lesión medular es consistente con los datos epidemiológicos nacionales e internacionales que indican que la mayoría de las personas con lesión medular son hombres y que las causas son predominantemente traumáticas, especialmente heridas por arma de fuego y traumas relacionados con caídas, seguidos por accidentes de vehículos de motor(1,2,8,9). La edad media superior a la descrita en los informes oficiales sugiere posibles variaciones regionales y contextuales, lo que indica la necesidad de análisis epidemiológicos más sensibles a las realidades locales. En este estudio, debido al tamaño de la muestra (n=15) y al diseño cualitativo, los datos epidemiológicos no se generalizaron, limitándose a las características de la muestra investigada.

    La mayor frecuencia de paraplejía observada difiere de algunos hallazgos internacionales(8), pero puede entenderse a la luz de las causas traumáticas predominantes entre los participantes, como caídas y accidentes de tráfico. Este hallazgo reafirma la lesión medular traumática como un evento abrupto y discapacitante con un alto impacto biopsicosocial(2), que requiere respuestas de cuidado coordinadas y continuas a lo largo del tiempo.

    Las experiencias emocionales asociadas al diagnóstico revelan un malestar psicológico significativo, marcado por la tristeza, la ira, el rechazo y el shock, corroborando la literatura que describe procesos de duelo, dificultades en la aceptación y cambios en la autoimagen tras una lesión medular(10,11). Más allá de reiterar estos sentimientos, los hallazgos destacan la heterogeneidad de las respuestas emocionales, indicando que las estrategias de afrontamiento varían según las trayectorias individuales. Este aspecto refuerza la necesidad urgente de enfoques de cuidado personalizados que sean sensibles a la singularidad de cada persona.

    Las repercusiones de la lesión en la vida diaria demuestran que la rehabilitación se extiende más allá de la recuperación funcional, involucrando la reorganización de la vida familiar, social y financiera. La dependencia para las actividades de la vida diaria, las adaptaciones en el hogar y la pérdida de autonomía financiera reportadas por los participantes son consistentes con estudios que indican una reducción de la participación social y de la calidad de vida tras la lesión(12,13). Estos hallazgos refuerzan la importancia de intervenciones interdisciplinarias que consideren el contexto de vida y las condiciones materiales de las personas con lesión medular.

    La enfermería, como miembro esencial del equipo multiprofesional, desempeña un papel crucial en la evaluación de las necesidades de adaptación del entorno doméstico, brindando orientación sobre el uso de tecnologías de asistencia y coordinando con las redes de apoyo social y comunitario. Al facilitar la reintegración y minimizar las barreras sociales y financieras, los enfermeros contribuyen directamente a la autonomía del paciente y a su calidad de vida tras el alta.

    En este contexto, la sexualidad surge como una dimensión frecuentemente descuidada en el cuidado, a pesar de su impacto en la calidad de vida y las relaciones conyugales. La literatura indica que los cambios en la función y satisfacción sexual son comunes tras la lesión medular y pueden minimizarse mediante intervenciones educativas y terapéuticas adecuadas(14–16). La fragilidad reportada en la orientación resalta brechas en el cuidado integral, particularmente durante la hospitalización y la preparación para el alta.

    Este estudio refuerza la necesidad de que los enfermeros aborden la sexualidad de manera proactiva, sensible y sin juicios durante todo el proceso de cuidado. Esto incluye proporcionar información clara y basada en evidencia, desmitificar tabúes y derivar a los pacientes a profesionales especializados cuando sea necesario. La inclusión explícita de este tema en la planificación del alta es esencial para promover la salud integral, la calidad de vida y el mantenimiento de relaciones saludables tras la lesión medular.

    Un hallazgo central se refiere a la orientación brindada al momento del alta hospitalaria, a menudo descrita como limitada al manejo urinario o la fisioterapia. La ausencia de orientación sistematizada sobre el autocuidado, la prevención de complicaciones y la adaptación al hogar es consistente con la evidencia nacional que indica deficiencias en la planificación del alta y en las transiciones de cuidado(3,17). El alta hospitalaria, como etapa estratégica, requiere una acción de enfermería organizada, que incluya un plan de cuidado individualizado, educación para la salud y coordinación dentro de la red de atención sanitaria(17), con el fin de prevenir complicaciones evitables y reingresos(2,3,18).

    En este contexto, la enfermería asume un papel central en la promoción del autocuidado, brindando orientación sobre el manejo vesical e intestinal, el cuidado de la piel, la movilidad y el uso de tecnologías de asistencia, así como apoyando la adaptación progresiva a la nueva condición de vida(19,20). El cuidado longitudinal e integrado es esencial para mejorar los resultados de la rehabilitación y la autonomía entre las personas con lesión medular.

    Este estudio avanza en el conocimiento al destacar, desde la perspectiva de los propios usuarios, brechas específicas en la planificación del alta hospitalaria, ofreciendo un apoyo concreto para fortalecer la práctica de enfermería en las transiciones de cuidado. Al visibilizar las experiencias vividas y las necesidades no satisfechas, los hallazgos contribuyen a mejorar las prácticas de cuidado, la formación en enfermería y la alineación de las acciones de cuidado con las directrices y políticas públicas orientadas al cuidado integral de las personas con lesión medular.

     

    CONCLUSIÓN

    Este estudio permitió comprender las experiencias de las personas con lesión medular durante la transición del alta hospitalaria a la atención domiciliaria, mostrando que este periodo está marcado por emociones intensas y cambios significativos en la vida diaria que influyen directamente en la adaptación a la nueva condición de vida. Las experiencias reportadas revelaron repercusiones importantes en la autonomía, las actividades de la vida diaria, las relaciones familiares y conyugales, la vida social, la sexualidad y la estabilidad financiera.

    Se identificaron debilidades en la preparación para el alta, con orientaciones a menudo insuficientes o fragmentadas, particularmente en relación con el autocuidado, la prevención de complicaciones y la adaptación al entorno doméstico. Estas brechas comprometen la seguridad de la transición del cuidado, aumentan la dependencia de los familiares o cuidadores y favorecen la aparición de complicaciones potencialmente prevenibles.

    Los hallazgos refuerzan la necesidad de un enfoque de enfermería sistematizado y longitudinal en la planificación del alta hospitalaria, que incluya acciones educativas estructuradas, cuidado centrado en la persona y el fortalecimiento de las redes de apoyo. Tales estrategias son esenciales para promover la adaptación, la autonomía y la calidad de vida de las personas con lesión medular en el contexto del hogar.

     

    *Artículo extraído del Trabajo de Conclusión de Curso de Grado titulado “Antes, durante y después de la lesión medular: la vida de individuos con lesión medular”, presentado al Curso de Enfermería de la Unisinos, São Leopoldo, Rio Grande do Sul, Brasil, en el año 2023.
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