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Resumen 
Cada vez son más las mujeres con discapacidad que están interesadas en convertirse en madres y criar a sus hijos. El objetivo de este estudio 
es describir las experiencias de las mujeres con lesión medular en todo el proceso de la gestación, parto y posparto. Se desarrolló un estudio 
cualitativo, cuya población a estudio fueron mujeres con lesión medular gestantes o que hubieran gestado tras la lesión medular. Como resul-
tados se obtuvo una tasa del 60% de cesáreas y un 46.6% de recién nacidos pequeños para la edad gestacional, entre otros. Las participantes 
refirieron un déficit de información y educación recibida por los profesionales. Como conclusiones este trabajo muestra una seria falta de co-
municación, una inflexibilidad de los regímenes sanitarios, una falta de soporte y una no existencia de planes y programas individualizados 
para mujeres con lesión medular.  
Palabras clave: Lesión medular. Discapacidad. Resultados obstétricos. Maternidad. Satisfacción. Empoderamiento. 
 
Qualitative analysis of the process of motherhood in women with spinal cord injury 
 
Abstract  
Women with disabilities are becoming increasingly more interested in becoming mothers. The purpose of the study is to describe the experienc-
es suffered from this women with disabilities within the process of pregnancy, birth and postpartum. A qualitative study has been performed in 
which the study population included pregnant women with spinal cord injuries or women who gave birth after the spinal cord injury. The out-
comes showed, among others, a caesarean rate of 60% and a 46.6% rate in small- for- gestational age babies. The participants referred a lack 
of information and education given by healthcare professionals but also a significant lack of knowledge related to spinal cord injury in pregnant 
women. As conclusions, this study shows a serious lack of communication, an inflexibility of the health system, a lack of support and a lack of 
plans and programs customized for women with spinal cord injury.  
Key-words: Spinal cord injuries. Disability. Obstetric outcomes. Motherhood. Satisfaction. Empowerment. 
 

 

Introducción  

 

La lesión medular es una situación neurológica que genera 

importantes repercusiones en la vida de la persona y produce 

diferentes grados de discapacidad. La causa más frecuente es 

la traumática, principalmente asociado a accidentes de tráfico, 

accidentes laborales y deportivos.
1
 

Según el informe mundial sobre discapacidad publicado 

por la Organización Mundial de la Salud (OMS) en 2011, más 

de un billón de personas, el 15% de la población mundial, 

tiene algún tipo de discapacidad.
2
 Además, en este se estimó 

que entre 250.000 y 500.000 personas sufren cada año en todo 

el mundo lesiones medulares y aunque no existen estimacio-

nes fiables de su prevalencia mundial, se calcula que su inci-

dencia mundial anual oscila entre 40 y 80 casos por millón de 

habitantes.
3
 Según el Instituto Nacional de Estadística, en su 

última Encuesta de Discapacidad, Autonomía Personal y Si-

tuaciones de Dependencia elaborada en 2008, en España viven 

108.300 personas con lesión medular, de las cuales 56.400 son 

mujeres (tasa de lesión medular 2,56‰). En la Comunidad 

Valenciana esta tasa representa el 3,26‰ de la población, 

siendo ligeramente superior en las mujeres.
4
 

La discapacidad ha sido conceptualizada de forma dinámi-

ca a lo largo de los tiempos, y ha sido enfocada desde diversos 

modelos según periodos históricos y culturales. A finales de la 

década de los 70, la OMS trató de lograr un consenso entre 

profesionales para definir el término discapacidad. Los térmi-

nos utilizados previamente eran de origen médico y cotidia-

namente terminaron por ser peyorativos. Por este motivo en 

1980 se publicó la Clasificación Internacional de Deficiencias, 

Discapacidades y Minusvalías (CIDDM), donde la discapaci-

dad era exactamente la falta de capacidad para realizar algo, 

algo que, el resto de la comunidad podía realizar sin necesidad 

de apoyo.
5,6
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En 2001, la OMS publicó la Clasificación Internacional del 

Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), la 

cual define la discapacidad como un término genérico que 

engloba deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones 

para la participación. Esta nueva conceptualización pretende 

asumir el modelo biopsicosocial como marco conceptual y 

plantea la discapacidad como un fenómeno complejo que 

refleja una interacción entre la persona como organismo y las 

características de la sociedad en la que vive; no obstante, esta 

definición mantiene el punto de vista médico y la necesidad de 

etiquetar para así poder clasificar y estudiar cada patología.
7
 

Actualmente es el modelo social el que predomina en los 

nuevos enfoques de la discapacidad. Éste va más allá porque 

defiende que la concepción de la discapacidad es una "cons-

trucción social" impuesta
5
. Enfoca la discapacidad como una 

consecuencia a las barreras organizacionales, actitudinales y 

del entorno que limitan la participación de las personas con 

discapacidad en la sociedad, tal y como refuerza la Organiza-

ción de las Naciones Unidas a través de la Convención de los 

Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad, promo-

vida el 13 de diciembre de 2006.
8,9

 

Centrándonos en la mujer, en el año 2000 la Comisión Eu-

ropea aprobó el proyecto "Indicadores de exclusión social de 

mujer y discapacidad", presentado por el IMSERSO con los 

objetivos de elaborar políticas de intervención que contribuye-

sen a una mejora en la calidad de vida de las mujeres con 

discapacidad y de la sociedad en general. Un proyecto con 

carácter innovador por su sistema de participación y valida-

ción, el cual fue realizado por las propias protagonistas. Previo 

a este proyecto, el Manifiesto de las Mujeres con Discapaci-

dad de Europa de 1997, incluyó una serie de recomendaciones 

con el propósito de mejorar la vida de las mujeres y niñas con 

discapacidad de la Unión Europea.
10

 

Cada vez son más las mujeres con discapacidad que están 

interesadas en convertirse en madres y criar a sus hijos. No 

obstante, existen numerosas barreras para recibir atención para 

la maternidad como dificultades de acceso físico o de comuni-

cación e incluso de rechazo por parte de los familiares o pro-

fesionales de la salud.
11

 

Hay estudios que refieren que los profesionales de la salud 

no están familiarizados con las necesidades de este grupo de 

mujeres.
12-15

 Así pues, D. Walsh-Gallagher et al. tras explorar 

las percepciones de dos equipos multidisciplinares en diferen-

tes hospitales irlandeses en cuanto a la atención proporcionada 

a las mujeres con discapacidad, hallaron en los profesionales 

una ambivalencia en los cuidados, falta de práctica y conoci-

mientos, falta de comunicación y recursos insuficientes.
16 

En 

un estudio por Boisseau et al. en 2016, donde se encuestaron 

diferentes profesionales sanitarios del área de maternidad, se 

evidenció que más de un 70% de los mismos refirió tener 

conocimientos escasos o insuficientes sobre lesión medular. A 

su vez, casi un 85,5% encontraba dificultades a la hora de 

cuidar a mujeres con lesión medular en su área.
17

Por otro lado, 

en las mujeres se evidenció falta de control, falta de elección, 

falta de cuidados continuados y barreras comunicativas, físicas 

y actitudinales.
16,18

 

El embarazo es un proceso fisiológico y todas las mujeres 

esperan poder formar parte del este, participando de forma 

activa en la toma de decisiones, control y cuidados. Tebbet M 

et al. sugieren que la maternidad puede ser una experiencia 

positiva para las mujeres con lesión medular en cuanto ellas 

pueden sentir control, empoderamiento y apoyo.
12

 La OMS 

considera que el empoderamiento es un concepto esencial de 

la promoción de la salud, debido a que “las personas deben ser 

empoderadas para promocionar su propia salud, para interac-

tuar con los servicios sanitarios y participar activamente en la 

gestión de la salud, elaborando estrategias que apoyen el forta-

lecimiento de las capacidades del individuo así como el acceso 

y uso de los recursos”.  

Existe abundante literatura a cerca de la experiencia vivida 

en relación a la maternidad por la población en general, sin 

embargo, éstas mismas experiencias en mujeres con lesión 

medular no han sido estudiadas en profundidad hasta la fecha, 

siendo más investigación necesaria en esta área.
12,13

 

La fertilidad de las mujeres con lesión medular y su capa-

cidad para gestar y dar a luz son muy similares al del resto de 

mujeres. Sin embargo, la literatura señala la presencia un 

mayor riesgo de complicaciones durante el embarazo, princi-

palmente infecciones urinarias, anemia, úlceras por presión o 

el Síndrome de Disreflexia Autonómica.
14,19,20

 Otras compli-

caciones potenciales, aunque menos frecuentes, serían la 

trombosis venosa profunda o el parto pretérmino. Sin embar-

go, en general, tanto los resultados obstétricos como los peri-

natales son buenos.  

El objetivo general de este estudio es describir las expe-

riencias de las mujeres con lesión medular en todo el proceso 

de la gestación, parto y posparto. Como objetivos secundarios 

del estudio se pretende describir cómo perciben las mujeres 

con lesión medular la asistencia recibida durante todo el pro-

ceso de la maternidad e identificar las características clínicas 

de los embarazos y partos en estas mujeres.  

 

Material y métodos 

 

Se desarrolló un estudio de tipo mixto cuantitativo y cuali-

tativo. Por un lado se recogieron variables cuantitativas rela-

cionadas con los aspectos sociodemográficos, aspectos rela-

cionados con la lesión medular y variables obstétricas y peri-

natales.  

Por otra parte, para conocer la percepción del soporte reci-

bido por parte de profesionales sanitarios de las mujeres con 

lesión medular que deciden ser madres se realizó un enfoque 

cualitativo.  Para ello se realizaron entrevistas telefónicas, con 

una duración media de 30 minutos, donde se siguió una tabla-

guión semiestructurada previamente elaborada, agrupando las 

preguntas, principalmente de carácter abierto, en 4 bloques –

datos sociodemográficos, datos relacionados con la lesión 

medular, datos relacionados con la gestación y satisfacción en 

cuanto a la atención recibida-.  

Las entrevistas fueron recordadas mediante una grabadora 

de voz digital para su posterior transcripción y análisis; y en el 

momento que fueron transcritas éstas se destruyeron tal y 

como se les indicó a las participantes, con el fin de mantener 

la confidencialidad de los datos.  

Para escoger a las participantes se contactó con la Asocia-

ción de Personas con Lesión Medular y Discapacidad (AS-

PAYM) de todas las Comunidades Autónomas, con el Hospi-

tal Nacional de Parapléjicos de Toledo, con el presidente de 

Predif y de la Fundación Hospital Nacional de Parapléjicos de 

Toledo. Del mismo modo, otras participantes fueron contacta-

das a raíz del efecto bola de nieve, redes sociales y foros de 

discusión especializados.  
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Los criterios de inclusión establecidos para el estudio fue-

ron ser madre, al menos de un hijo, tras una lesión medular 

completa o parcial y ser residentes en territorio nacional.  

 

Análisis de datos 

 

Los datos fueron registrados en una base de datos Micro-

soft Excel y posteriormente fueron procesados mediante el 

paquete estadístico SPSS para Windows versión 19.0. Se 

realizó un análisis descriptivo de las variables según la natura-

leza de las mismas; distribución de frecuencias y proporciones 

para las variables categóricas, y medidas de tendencia central, 

de dispersión y de posición, como cálculo de medias aritméti-

cas, desviaciones típicas y percentiles para las variables. 

En cuanto al análisis cualitativo, se utilizó la técnica de 

análisis del discurso. Se procedió a la lectura de los apartados 

de las entrevistas relacionados con la satisfacción y se com-

probó cuáles eran las palabras o categorías fuerza. Estas cate-

gorías se agruparon mediante códigos utilizando para ello 

palabras claves.  

 

Consideraciones éticas 

 

Todas las gestantes fueron informadas de forma oral de los 

objetivos del estudio, previamente a la recogida de datos y su 

participación fue voluntaria en cualquier caso otorgando con-

sentimiento oral para su inclusión en el estudio. A todas las 

participantes se les asignó un número aleatorio desde el primer 

contacto telefónico y sus datos personales no fueron utilizados 

en ningún momento posteriormente. Se respetaron en todo 

momento los principios éticos contemplados en la Declaración 

de Helsinki y se garantizó la confidencialidad de los datos y el 

anonimato de las participantes conforme a la Ley Orgánica 

15/1999, de 13 de diciembre, de Protección de Datos de 

Carácter Personal.
21 

 

Resultados 

 

La muestra obtenida fue de 16 experiencias contadas por un 

total de 13 mujeres entrevistadas. Las variables sociodemográ-

ficas se exponen en la tabla 1. La causa de la lesión medular 

fue en su totalidad traumática, registrando diferentes tipos de 

lesión y grados de discapacidad, tal y como se puede observar 

en la tabla 2.  

De las 13 mujeres entrevistadas, 11 de ellas gestaron y ya 

eran madres previamente a la entrevista, otra se encontraba 

hospitalizada para la finalización del embarazo y otra, estaba 

embarazada durante la realización de la misma (tabla 3). Así 

pues, el 38.4% (n5) de las mujeres eran secundíparas y el 

53.8% (n7) primíparas, destacando que en 5 de los casos las 

mujeres presentaron algún aborto previo o posterior al emba-

razo a término. No obstante, a pesar que contamos con la 

participación de 5 mujeres secundíparas, sólo en 3 casos se 

pudo proceder a entrevistar la experiencia de ambos embara-

zos, ya que en dos ocasiones las participantes no recordaban 

exactamente los datos de esa gestación.  

 
Tabla 1. Perfil sociodemográfico de la muestra 

 
 
Características 

Total 
No (%) 

Estado civil 
Soltera 
Casada 
Divorciada 
Situación laboral 
Activa 
Pensionista 
Nivel de estudios 
Educación Primaria 
Educación Secundaria Obligatoria 
Formación Profesional 
Educación Superior Universitaria 
Tipo de pensión 
Gran invalidez 
PNCa 

 
7 (53.8%) 
5 (38.5%)    
1   (7.7%) 

 
5 (38.5%) 
8 (61.5%) 

 
1   (7.7%) 
1   (7.7%) 
6 (46.2%) 
5 (38.5%) 
 
8 (61.5%) 
5 (38.5%) 

a Pensión no contributiva 
 

Tabla 2. Información de las participantes. Causa y tipo de lesión medular 
 

Edad Causa de la lesión Tipo de lesión Grado de discapacidad (%) 

40 
35 
39 
47 
53 
41 
44 
50 
39 
46 
39 
39 
22 

Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 
Traumática 

D8/9 Incompleta 
D4 Completa 
D10/12 Asimétrica Completa 
D3 Completa 
D7/8 Asimétrica Completa 
D8 Motora y D3 Sensitiva Completa 
D12 Incompleta 
D10/12 Completa 
D10 Completa 
C5 Completa 
D5/6 
D4 Completa 
L4/5 Incompleta 

90% 
75% 
82% 
81% 
90% 
85% 
34% 
79% 
75% 
89% 
75% 
75% 
67% 
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Tabla 3. Variables obstétricas y perinatales 
 

Participantes 
Código 
entrevista 

Fórmula 
gestacional 

Tipo de 
embarazo 

 

Edad en 
la gesta-

ción 

Parto 
(semanas) 

Tipo de inicio 
de parto 

Tipo de finalización 
del parto 

Tipo de 
analgesia-
anestesia 

Peso del RN 
(percentil de 
peso según 

edad gestacio-
nal) 

Tipo de 
alimentación 

del recién 
nacido 

E1 G1C1 Único/Esp.* 30 39 Cesárea 
electiva 

Cesárea General 4250g (GEG) LM** 

E2  G1C1 Único/Esp. 32 37 Espontáneo Cesárea Epidural 2500g (PEG) LM 

E3 G4A2C2 Gemelar/Esp 39 36 Cesárea 
electiva 

Cesárea General 2515g (AEG) 
2315g (PEG) 

LA*** 

E4 G2P2 Único/Esp. 23 37 Espontáneo Parto vaginal eutócico Ninguna 2800g (AEG) LM 

 Único/Esp. 28 37 Espontáneo Parto vaginal eutócico Ninguna 2500g (PEG) LM 

E5  G2A1C1 Único/Esp. 28 39 Espontáneo Cesárea General 3880g (AEG) LA 

E6  G1C1 Único/Esp. 31 34 Espontáneo Cesárea General 2650g (AEG) LM→ LA 

E7  G2P2 Único/Esp. 27 40 Inducido Parto vaginal instrumen-
tado 

Ninguna 3400g (AEG) LM → LA 

 Único/Esp. 29 40 Espontáneo Parto vaginal eutócico Ninguna 2800g (PEG) LM → LA 

E8  G3A2P1 Único/Esp. 45 38 Inducido Parto vaginal eutócico Epidural 3360g (AEG) LM 

E9 G3A2P1 Único/Esp. 28 39 Inducido Parto vaginal eutócico Epidural 2800g (PEG) LM → LA 

E10  G1C1 Único/Esp. 39 36 Espontáneo Cesárea Epidural 3000g (AEG) LM 

E11 G3A1P2 Único/Esp. 25 38 Inducido Cesárea Epidural 2800g (AEG) LA 

E12 G2C2 Único/Esp. 35 39 Cesárea 
electiva 

Cesárea General 2750g (PEG) LM 

 Único/Esp. 39 38 Cesárea 
electiva 

Cesárea Epidural 2700g (PEG) LM 

E13 G1P0 Único/Esp. 22       

*Espontáneo **Lactancia Materna ***Lactancia Artificial 

 

La información previa sobre embarazo y lesión medular 

era inexistente en la gran mayoría de los casos (n11), y en los 

que no, ésta había sido recibida principalmente por contactos 

en la misma situación, directamente o a través de diferentes 

foros de discusión online; o por experiencia propia en el caso 

de la secundigestas. Dos participantes nos comentaron que 

obtuvieron información poniéndose en contacto con el Hospi-

tal Nacional de Parapléjicos de Toledo, y otra acudió a la 

denominada “Unidad de Lesionados Medulares” del Hospital 

Universitario y Politécnico la Fe de Valencia. La consulta 

preconcepcional fue demandada exclusivamente por una de 

las participantes y ésta fue realizada en el centro de atención 

primaria. Cabe destacar que ningún embarazo fue concebido 

mediante técnicas de reproducción asistida. Asimismo, sólo se 

registró un caso de embarazo gemelar.  

El centro de control de la gestación y parto fue en todos los 

casos público, aunque el seguimiento del mismo varió en las 

diferentes mujeres. Así pues, mientras algunas llevaron un 

control exclusivo desde atención hospitalaria, otras combina-

ron visitas en el centro de salud y centro de especialidades con 

la atención hospitalaria. De la misma forma, no todas recibie-

ron el mismo número de visitas durante el embarazo ni de 

pruebas técnicas ni diagnósticas.  

Para conocer el tipo de equipamiento en las consultas se 

les preguntó específicamente en relación a la accesibilidad a 

los centros sanitarios, al mantenimiento de la intimidad, a la 

existencia de camilla obstétrica adaptada y al soporte para las 

transferencias. Aunque poder entrar en el edificio generalmen-

te era factible, alguna participante destacó que siempre se 

veían obligadas a ir acompañadas al centro para salvar los 

obstáculos que se podían encontrar tales como pequeños esca-

lones entre las rampas de acceso, la elevada inclinación de las 

mismas, la falta de barandillas de sujeción o imprevistos tales 

como que los ascensores estuviesen fuera de servicio. Así 

pues, en ningún caso la camilla obstétrica estaba adaptada y 

tampoco en todos los centros había personal para ayudar a las 

participantes en las transferencias.  

En lo que respecta a las complicaciones del embarazo, 

éstas fueron en general complicaciones menores. En nueve de 

los casos las mujeres refirieron no haber padecido ninguna 

complicación durante el embarazo, el resto refirieron haber 

tenido estreñimiento (agudizado en los dos casos de estreñi-

miento crónico), insuficiencia venosa en la segunda mitad del 

embarazo (n2), infecciones urinarias (n4), cefaleas (n1), diabe-

tes gestacional (n1), pielonefritis (n1) y amenaza de parto 

pretérmino (n2). Por estos dos últimos motivos se requirió 

ingreso hospitalario previo al parto. Por otro lado, la inciden-

cia de crisis disrefléxicas sólo se evidenció en los dos embara-

zos de una misma participante, aunque otras dos refirieron 

haber podido pasar por la misma situación puesto que tuvieron 

crisis hipertensivas.  

Siguiendo con los resultados obstétricos, un 26.6% de las 

gestaciones fueron finalizadas por cesárea electiva, otro 26.6% 

mediante inducción del parto y en el 46.6% restante el parto se 

inició de forma espontánea. No obstante, un mayor número de 

nacimientos fueron finalmente por cesárea (60%). Del 40% de 

los partos que se produjo por vía vaginal solo uno requirió ser 

instrumentado. Los partos eutócicos fueron atendidos en su 

mayoría por ginecólogos/as.  

En cuanto a los resultados perinatales, de los 16 recién na-

cidos de la muestra resaltar que el 46.6% fueron pequeños 

para la edad gestacional y el 18.7% (n3) de los nacimientos 

fueron pretérminos. Tras el parto, el contacto precoz piel con 

piel con la madre sólo fue favorecido en tres casos, dos de 

ellos tras partos vaginales y el otro tras cesárea programada.  
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Para finalizar, las mujeres fueron preguntadas sobre su ex-

periencia en el posparto y en líneas generales no hubo insatis-

facción en este periodo. Durante su ingreso, la situación de 

posparto acentuó aún más las deficiencias en la adaptación del 

edificio y de la estancia.  

 

Satisfacción en cuanto a la atención recibida  

 

Para recoger los datos relacionados con la satisfacción en 

cuanto a la atención recibida se realizaron las siguientes cate-

gorías:  

- Información recibida/Resolución de dudas/Educación sa-

nitaria 

- Consenso/Apoyo en la toma de decisiones 

- Conocimientos específicos de los profesionales sobre 

mujer con lesión medular y maternidad 

- Trato del personal recibido 

- Intimidad/Seguridad 

- Confort del Entorno/Medios físicos  

 

Es importante declarar que todos los embarazos fueron de-

seados, tanto si eran buscados como encontrados y de la mis-

ma forma, en todas las ocasiones las gestantes manifestaron 

haber recibido pleno apoyo por parte de sus personas cercanas, 

como la familia, la pareja y/o los amigos. 

 

E1“Mi familia tenía mucha alegría, pero también incerti-

dumbre”. 

E6 “Todos estaban contentos y a la vez preocupados y 

sorprendidos porque no terminaban de entender como una 

persona con una situación como la mía quería tener más 

responsabilidades”. 

E7 “Un traumatólogo me dijo tenía una lesión en el nervio 

y que no se me ocurriera quedarse embarazada. No le hice 

caso. Mi madre tuvo miedo, estaba muy pendiente de mi 

forma de caminar porque iba de lado”. 

E8 “Fue recibido como un susto en el primer momento y 

como novedad una vez pasado el primer momento”. 

 

La información previa sobre embarazo y lesión medular 

era inexistente en la gran mayoría de los casos (n11), y en los 

que no (n5), ésta había sido recibida principalmente por ami-

gas o compañeras en la misma situación, directamente o a 

través de diferentes foros de discusión online; o por experien-

cia propia en el caso de la secundigesta. 

 

E1 “Realmente preguntaba a las mujeres que ya habían 

sido madres con lesión medular y comunicaba esa expe-

riencia a la matrona”. 

E6  “Sentí incomprensión porque no sabían nada acerca 

de  mis circunstancias”. 

E7 “Quien más me ayudó fue mi hermano que es enferme-

ro y trabaja en un CAMF (Centro de Atención para Mi-

nusválidos Físicos)". 

E8 “Preguntar yo preguntaba pero no contestaban aunque 

me dijeron que se habían informado en el Hospital Nacio-

nal de Parapléjicos”. 

E9 “No tenía ni idea de que era posible que pudiera que-

darme embarazada, pensaba que al tener paraplejía no 

podía. Nadie me dijo nunca lo contrario”. 

E13 “Saben de embarazo pero desconocen el tema de le-

sión medular y me indican que pregunte en Hospital Na-

cional de Parapléjicos”. 

 

El centro de control de la gestación y parto fue en todos los 

casos público (alguna también compaginó estas visitas con 

otras particulares), aunque el seguimiento del mismo varió en 

las diferentes mujeres, en parte debido a la variabilidad de 

protocolos entre comunidades autónomas y/o al desconoci-

miento del seguimiento del embarazo en esta situación tanto 

por parte de la gestante como de los profesionales. Así pues, 

no todas recibieron el mismo número de visitas durante el 

embarazo ni de pruebas técnicas ni diagnósticas. 

 

E1 “El ginecólogo que me llevó el embarazo me comentó 

que desconocía como abordar exactamente mi embarazo y 

se informó y contactó con diferentes ginecólogos, incluso 

de EEUU”. 

E2 “Los ginecólogos me dieron la oportunidad de elegir si 

tenía el parto vaginal, pero ni yo ni ellos estamos seguros 

de que elegir, y finalmente quien eligió fue el anestesista 

que se negó a realizar un  parto vaginal en mi caso. Me 

recomendó una anestesia general y yo en eses aspecto me 

negué porque ya me habían hecho anestesia epidural  y me 

había ido muy bien” 

E5 “Realmente preguntaba a las mujeres que ya habían 

sido madres con lesión medular y comunicaba esa expe-

riencia a la matrona”. 

E6 “Me atendió la matrona al principio, era una señora 

mayor; era atenta pero ella ya me dijo que no sabía nada 

sobre mujeres con lesión medular y embarazo, así que rea-

licé las mismas visitas que cualquier mujer y no me dio 

ninguna información sobre mi situación específica. Me 

sentí humillada al decirle que si me subía a la camilla 

podía tener escapes y ella me contesto "hija un momento 

¿no vas a poder aguantar?" 

E6 “El ginecólogo que me atendió me dijo que ya había 

atendido a personas con sillas de ruedas y yo le pregunté 

si tenían lesión medular y no supo responderme”. 

E7 “Hablando con el médico de cabecera una vez ya 

diagnosticada mi lesión, me dijo que estaba loca y que 

tendría que haberlo dicho ya que eran embarazos de alto 

riesgo y que no había mirado por mi salud”. 

E9 “Algunos ginecólogos llegaron a reñirme por estar 

embarazada”. 

E10 “Yo no tengo sensibilidad y estaba preocupada por-

que no siento el bebé, por eso fui a la privada para hacer-

me más ecografías”. 

 

Para conocer el tipo de equipamiento en las consultas se 

les preguntó específicamente en relación a la accesibilidad a 

los centros sanitarios, al mantenimiento de la intimidad, a la 

existencia de camilla obstétrica adaptada y al soporte para las 

transferencias.  

 

E2 “El potro era muy complicado y la camilla también, la 

habitación no tenía ducha y tuve que lavarme en la cama y 

no hubo otra alternativa posible”. 

E3 “Te citan un día para cada cosa, no tienen en cuenta la 

movilidad reducida”. 
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E3 “El potro era muy complicado y tuve que lavarme en la 

cama”. 

E6 “No cabían en los ascensores, la silla de ruedas y el 

carrito del bebe”. 

E10 “Barreras arquitectónicas por doquier aunque al te-

ner Asistente Personal las puedo sortear habitualmente. Si 

fuera sola sería imposible”. 

 

Así pues, en ningún caso la camilla obstétrica estaba adap-

tada y tampoco en todos los centros había personal para ayu-

dar a las participantes en las transferencias. De esta forma, era 

la pareja o el familiar acompañante el que en numerosas oca-

siones cumplía con tal tarea. 

 

E1 "Me ayudaban los celadores y auxiliares que había en 

el centro". 

E4 “Siempre me acompañaba mi marido porque conoce 

mis gustos a la hora de transferirme y me da más seguri-

dad”. 

E5 “No estaba acondicionado a mis necesidades, tenía 

que ser creativa y realizar las adaptaciones posibles a mis 

circunstancias”. 

E7 “Yo es que ando, así que no tuve ninguna dificultad. 

Pero si hubiera utilizado silla la cosa hubiera sido bien 

distinta". 

E9 “No, muy mal todo. Muchas barreras arquitectónicas”. 

 

Por otro lado, seis de las participantes no reflejaron queja 

alguna en cuanto al mantenimiento de la intimidad en las 

consultas. Sin embargo, otras sí que mostraron su insatisfac-

ción en lo referente, tal y como muestran los siguientes co-

mentarios.  

 

E4 “No, de hecho la ginecóloga que me atendía salió de la 

consulta y dijo a plena voz: ¡a ver esta señora no abre las 

piernas que venga un celador!”. 

E5 “Hombre, lo normal en los centros sanitarios… Como 

todos van de blanco no sabes quién es quién”. 

 

En el posparto, tres de las participantes comentaron que no 

acudieron a los controles posparto porque no sabían que deb-

ían continuar con las visitas. 

 

E2 “Fue muy bien y sigo con la lactancia 24 meses des-

pués”. 

E3 “No me ofrecieron ayuda. No podía moverme, estuve 

tres días sola sin ayuda, nadie se compromete”.  

E8 "No sabía que después del parto tenía que volver a la 

matrona". 

E9 “Estuve muy controlada pero tuve muchos miedos e in-

seguridades”. 

 

Discusión 

 

Tal y como mencionamos en la introducción, la discrimi-

nación por motivo de discapacidad es un fenómeno presente 

en nuestra sociedad. La experiencia de la maternidad y la 

responsabilidad que entraña tiene un especial significado en 

las madres con discapacidad y es 
 
nuestra responsabilidad 

como profesionales sanitarios luchar por obtener una sociedad 

inclusiva, empezando por reconocer a las mujeres con disca-

pacidad como seres sexuados para erradicar los estereotipos 

que las señalan únicamente como dependientes y con pocas o 

nulas posibilidades de desarrollarse.
22

 

En referencia a ciertas citas de las entrevistadas, conside-

ramos que el motivo fundamental por el cual se obtuvieron 

quejas relativas al trato recibido por parte de los profesionales, 

fue porque a pesar de que ha aumentado el número de visitas 

de este grupo poblacional a las consultas reproductivas, éstas 

siguen encontrando profesionales que se muestran reacios o 

extrañados. La actitud médico-rehabilitadora hacia la discapa-

cidad que ha venido desarrollándose a lo largo de la historia 

ha generado la idea negativa de tragedia personal y ha contri-

buido a reforzar esta visión "patologizadora" de la discapaci-

dad.  

Tal y como muestran los resultados y coincidiendo con es-

tudios revisados previamente, las mujeres perciben un desco-

nocimiento notable por parte de algunos profesionales sobre 

sus necesidades primarias.
12-18

 Por consiguiente, es de capital 

importancia que se promueva la formación en materia de dis-

capacidad en todas las disciplinas pertenecientes a las ciencias 

de la salud, tanto durante su desarrollo académico universita-

rio de grado como de postgrado. Análogamente, sería impres-

cindible un abordaje multidisciplinar de la materia, donde los 

diferentes profesionales, ginecólogos, neurólogos, médicos 

rehabilitadores, matronas, enfermeras, etc. pudieran desarro-

llar el trabajo en base a un consenso común. Para esto, sin 

embargo, se requiere de la existencia de protocolos y guías 

actualizados. 

Y es más, el problema de base radica en la falta de estudios 

de investigación en materia de discapacidad y concretamente, 

ligados a la maternidad y a las mujeres con discapacidad en 

edad fértil. Así nos lo sugieren autores como Campo, M. y 

Sánchez Ramos, A. cuando exponen que "en nuestro país 

existe la necesidad de investigar sobre muchos aspectos rela-

cionados con mujeres con lesión medular y maternidad".
13,23

 

El conocimiento real contribuirá a cuestionar la opinión esta-

blecida sobre el tema y a propiciar la transformación social, 

puesto que se trata de defender un derecho: el de ser madre, 

que está por encima de cualquier condicionamiento impuesto 

por la discapacidad. 

La perspectiva de la discapacidad, debe a su vez estar pre-

sente en los Planes de salud, Estrategias Sanitarias y Guías 

para Profesionales elaboradas por las diferentes Consejerías de 

Salud y por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e 

Igualdad. Para ello, debería fomentarse la participación ciuda-

dana de este colectivo en la elaboración de los diferentes do-

cumentos.
24,25

 Cuando las mujeres con discapacidad se vean 

completamente abrazadas por los diferentes programas de 

salud podrán recibir todo el soporte necesario para crecer en 

confianza y en competencias para tomar el control de su ges-

tación, parto y maternidad.
16

 

Otro de los aspectos a subrayar es la presencia de incerti-

dumbre y miedo en estas gestantes sobre su propia situación 

de salud. Aunque la mayoría de las entrevistadas consideraron 

que el número de visitas y el seguimiento fueron adecuados, 

todas ellas coincidieron en la necesidad de educación sanitaria 

específica a la lesión medular durante el proceso de embarazo. 

Así pues, estas mujeres particularmente deben ser instruidas 

desde etapas más tempranas del embarazo en la autopalpación 

uterina para la detección de los movimientos uterinos y de 

posibles contracciones uterinas, o en la detección de otros 
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signos y síntomas de parto como pudieran ser cambios en el 

patrón respiratorio o aumento de la espasticidad. Sería pues 

interesante ofrecer a este colectivo la posibilidad de acudir a 

estas consultas más frecuentemente si así lo desean (individua-

lizando siempre cada situación), fortaleciendo de esta forma el 

vínculo materno-fetal y aportando tranquilidad a la gestante, 

así como fomentar la asistencia a los diferentes talleres ofreci-

dos desde Atención Primaria. Este servicio, es tan sencillo 

como útil, porque ofrece seguridad, facilita el desempeño del 

rol de madre y fomenta el autocuidado, la autoestima y por 

ende, el empoderamiento.  

Tal y como hemos mencionado, las personas con movili-

dad reducida tienen más dificultades para desplazarse, para 

aparcar en estacionamientos reservados, para montar la silla 

de ruedas, para sortear las barreras arquitectónicas y para 

acceder a un entorno adaptado a sus necesidades. Si además 

esto se ve pronunciado por la gestación, donde el aumento de 

peso y el crecimiento uterino incrementan las limitaciones de 

la movilidad, acudir a las consultas puede resultar una tarea 

costosa cuanto menos molesta. Además, se debería facilitar la 

unificación de citas, flexibilizando los horarios o realizando 

visitas domiciliarias, ya que la gestación acentúa las dificulta-

des de desplazamiento y barreras mencionadas. Esto aumen-

taría el número de asistencia a las visitas concertadas y mejo-

raría la atención y la participación de este colectivo.  

En conclusión, este trabajo muestra la falta de comunica-

ción, la inflexibilidad de los regímenes sanitarios, la falta de 

soporte y la no existencia de planes y programas individuali-

zados para la atención de mujeres con lesión medular. Una de 

las limitaciones principales de nuestro estudio fue la dificultad 

para el acceso y el contacto con mujeres que hubieran gestado 

tras una lesión medular, debido a la limitada casuística que 

cumple este criterio.  

Como futuras líneas de investigación podría estudiarse la 

perspectiva, así como los conocimientos y las aptitudes de los 

diferentes profesionales socio-sanitarios en relación al cuidado 

de las mujeres con lesión medular, así como explorar la im-

plantación de nuevas estrategias e intervenciones específicas 

para mejorar su calidad asistencial y su evaluación posterior. 

En este sentido, la formación de los y las diferentes profesio-

nales y la transformación del enfoque asistencial hacía una 

asistencia más globalizadora e integradora de la realidad social 

podrían ser propuestas como líneas de mejora. No obstante, 

creemos firmemente que la sociedad en general, y los profe-

sionales de la salud en particular, son conscientes de esta ne-

cesidad de cambio, y poco a poco, estos cambios van a verse 

reflejados en los diferentes recursos asistenciales. Proponemos 

en la tabla 4 una serie de recomendaciones básicas para la 

asistencia de personas con diversidad funcional. 

  
Tabla 4. Recomendaciones 

 

La persona es quien tiene protagonismo, no la discapacidad. Favorecer el empoderamiento, la autonomía y el autocuidado. 

La discapacidad no es sinónimo de enfermedad. La discapacidad es solo una de las características de la 
persona que atendemos. 

Tener capacidad empática que permita percibir y recibir las 
proyecciones del otro. 

La información de los profesionales debe realizarse en un lenguaje adaptado a las características personales 
de cada usuario/a, comprobando que aporta la información necesaria y que ha sido recibida y entendida. 

Reconocer que existen habilidades y no solo limitaciones. Mostrar 
una actitud positiva hacia sus habilidades. 

 

Cuidar el lenguaje, no siempre ni constantemente se sufre y padece una discapacidad. La dependencia funcional no es sinónimo de heteronomía. 

Exigir un diseño para todos: diseño útil y aprovechable para cualquier persona, independientemente de su 
discapacidad. 

No juzgar ni presuponer que puede o no hacer una persona. 

Estar capacitado para aplicar, en estrecha colaboración con el interesado, verdaderas estrategias de ayuda y 
apoyo. 

Conocer que existen en productos de apoyo, que facilitan y 
favorecen la comunicación, la movilidad, la autonomía personal. 
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