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ABREVIATURAS

= Cateterismo intermitente: ClI

= Cistouretrografia miccional seriada: CUMS
= Déficits del tubo neural: DTN

= Deseo sexual: DS

= Dispositivos de incontinencia: DI

» Electromiografia: EMG

» Espina Bifida: E.B

» Estudios medios: EM

= Estudio urodinamico: EUD

= Estudios superiores: ES

» Independencia econdmica: IE

= indice de Masa Corporal: IMC

= Infecciones del tracto urinario: ITU

» Informacién sexual especifica: ISE

» Liquido cefalorraquideo: LCR

= Mielomeningocele: MMC

* Nivel de estudios: NE

= Reflujo vesico-ureteral: RVU

= Relaciones sexuales: RS

= Resonancia magnética nuclear: RMN
= Resonancia magnética nuclear fetal: RMNF
= Tracto urinario superior: TUS

* Vivienda independiente: VI
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INTRODUCCION

1.- INTRODUCCION

1.1.- Concepto de Mielodisplasia: Espina Bifida

La Mielodisplasia es un término amplio utilizado para describir un grupo de
malformaciones caracterizadas por un defecto del cierre del tubo neural

(disrafias)® 2.

Este trastorno se clasifica segun la extension de la malformacion medular. Si se
trata de una E.B oculta, existe un simple defecto de cierre de los arcos
vertebrales y sélo se aprecia mediante radiologia. Cuando se trata de una E.B

manifiesta, existe un quiste en la espalda y seguin su contenido se clasifica en:

= Meningocele: ocurre cuando solo las meninges protruyen, pero los
elementos neurales no se extienden mas alld del conducto vertebral.

Raramente causa déficit neuroldgico.

= Mielomeningocele: el tejido nervioso, sean las raices nerviosas o0
porciones de la médula espinal, se ha evaginado con el meningocele.

Representa mas del 90% de todas las disrafias espinales.®

= Lipomeningocele: el tejido adiposo se ha desarrollado con las

estructuras medulares y ambos se extienden con el saco que protruye.
» Raquisquisis: es la forma mas grave. Consiste en la apertura completa

del conducto vertebral, con frecuencia acompafado de anencefalia y es

incompatible con la vida.
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Fig.1: a) Raquisquisis, b) Meningocele, ¢) MMC.

Fig.2: a) Lipoma intradural. b) Lipoma intradural y extradural a nivel de

la cola de caballo.
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Fig.3: imagen de un recién nacido con un MMC.

La formacién de la médula espinal y de la columna vertebral comienza
aproximadamente a los 18 dias de gestacion. El cierre del conducto, sigue en
direccién caudal desde su extremo cefalico y se completa a los 35 dias. No se
conoce muy bien el mecanismo por el cual no se cierra el conducto pero hay
varios factores implicados. Esta en discusion si se trata de un fallo primitivo de
cierre del tubo neural o si se trata de un déficit mesodérmico (6seo) con falta de

formacion de los arcos vertebrales®,

Fig.4: a) Médula normal y canal vertebral. b) Raquisquisis ¢) MMC.
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1.2.- Patogenia

La localizacibn mas frecuente de las disrafias espinales es la columna
lumbosacra (42%), le sigue la toracolumbar (27%) y la sacra (21%). La
localizacion cervicotoracica (10%) representa una lesion mas leve que no

ocasiona trastornos urolégicos.

Un 30% de los pacientes tienen otras anomalias congénitas. La E.B puede
asociarse a agenesia sacra en un 10%, pueden coexistir hidromielia,
siringomielia y diplomielia (proximal o caudal al mielomeningocele); en estos
casos, se acentta la variabilidad del cuadro neuroldgico. La correlacion
existente entre la lesion 6sea y la neurolégica es dificil en virtud de la
variabilidad de las estructuras nerviosas involucradas y lo mismo ocurre con la

disfuncion vesicouretral que producen.

1.2.1.- Mielomeningocele

El MMC representa mas del 90% de todas las disrafias espinales. La lesion
neurolégica producida por el MMC puede ser variable y depende de cuéles
sean los elementos neurales que se hayan evertido con el saco del
meningocele. El nivel vertebral 6seo suele proporcionar pocos indicios o
ninguno sobre el nivel neurolégico exacto o la lesion producida. La altura del
nivel 6seo puede diferir desde el limite mas alto de la lesidn neuroldgica hasta
una a tres vértebras en cualquier direccién®. Pueden existir diferencias en la
funcién de un lado del cuerpo al otro al mismo nivel neurolégico y de un nivel
neuroldgico al siguiente debido a la asimetria de los elementos neurales

afectados. Dos nifios nunca tienen el mismo defecto neuroldgico.

Existe una variedad de MMC, muy poco frecuente, el meningocele anterior

sacro, malformacién baja a evolucién anterior que puede pasar inadvertida en
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el nacimiento. Se trata de un saco dural intrapélvico que comunica por un
cuello estrecho con el espacio subaracnoideo. En la radiografia de abdomen se
observa el sacro en “cimitarra”; se trata de una enfermedad autonOmica

dominante, no demasiado frecuente que puede causar vejiga neurégena *.

En el 85% de los nifios afectados, existe una malformacion de Arnold Chiari
asociada, en la cual el vermis cerebeloso, la protuberancia, el IV ventriculo y el
bulbo raquideo tienden a desplazarse hacia el foramen occipital. Ademas, la
fosa posterior es de pequefio tamafio y plana, con una insercién baja de la
tienda del cerebelo. Secundario al desplazamiento, se produce una obstruccién
del cuarto ventriculo, impide que el LCR entre en el espacio subaracnoideo que
rodea el encéfalo y la médula espinal, con aparicion de hidrocefalia

concomitante.

Sobre su etiopatogenia se han propuesto varias hipotesis: traccion hacia abajo
del tronco por fijacion de la médula, malformacion primaria del tronco cerebral
(aunque es poco probable) o hipoplasia primaria del condrocraneo de la fosa
posterior. Segun esta Ultima teoria, el cerebelo no seria traccionado o
empujado hacia abajo, sino que se veria obligado a crecer en la direccién del

conducto vertebral debido al poco volumen de la fosa posterior.

1.2.1.1.- Hidrocefalia

La hidrocefalia, de tipo obstructivo no comunicante, es secundaria a la
compresion de las estructuras de la fosa posterior contra el foramen occipital.
Las paredes de los hemisferios cerebrales distendidos por la hidrocefalia,
pueden reducirse a unos pocos milimetros de grosor. Si se coloca a tiempo una
derivacion, el cerebro puede recuperar por completo la estructura normal. En
cambio, cuando la hidrocefalia es de larga duracién, se destruyen axones, se
produce gliosis y atrofia de predominio subcortical. La difusién periventricular

del LCR también contribuye al edema cronico y lesion de la sustancia blanca.
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Antes de la introduccion de las derivaciones ventriculo-peritoneales en 1960, la
hidrocefalia era la principal causa de muerte y retraso mental de los nifios

nacidos con MMC> ®.

No se conoce exactamente la incidencia de la hidrocefalia en los MMC; no
obstante, varias series publicadas refieren que hasta un 80-90% de los
pacientes con MMC necesitan una derivacién ventriculo-peritoneal’ ®. No se ha
demostrado que exista una correlacion entre el nivel del defecto espinal y la
presencia de hidrocefalia, aunque algunos autores han sugerido una incidencia
elevada en pacientes con afectacion toracica (97%) versus lumbar (87%) y

sacra (37%)°.

Se han implicado varios mecanismos en la patogenia de la hidrocefalia:
oclusion del Acueducto de Silvio, obstruccion del IV ventriculo, obliteracion del
espacio subaracnoideo por el contenido de la fosa posterior, obstruccion a nivel
del foramen magno y anomalias venosas. Estos mecanismos tienen un origen

comin en la malformacion de Arnold Chiari'®.

1.2.1.1.1.- Desarrollo temprano de la hidrocefalia y diagndéstico prenatal

La hidrocefalia se suele diagnosticar en las ecografias prenatales, incluso
puede ser el primer signo de diagndstico de un MMC. La hidrocefalia suele ser
aparente entre la semana 17-39'. No obstante, se diagnostica sélo en el

30.9% de los casos y puede haber falsos negativos.

La ventriculomegalia intrauterina es un hallazgo comun en los fetos con MMC.
Segln la serie de Babcook et al.> El 44% de los fetos con MMC tienen
ventriculomegalia hasta la semana 24 comparado con el 94% a partir de esta
fecha. Si existe ademas estenosis del acueducto de Silvio empeora el

pronéstico, aumenta la mortalidad y se afecta el desarrollo neurolégico.
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Aunque la ecografia suele ser un elemento de diagndstico suficiente para el
MMC-hidrocefalia, la RMN puede tener un papel importante para estudiar el
sistema nervioso de forma mas detallada, especialmente en el diagnostico de

malformaciones cerebrales asociadas como la displasia del cuerpo calloso.

1.2.1.1.2.- Desarrollo tardio de la hidrocefalia

La hidrocefalia esta presente en un 15-25% de los recién nacidos con MMC. Se
suele asociar con una deformidad craneal llamada “craneo en forma de
limén”. El recién nacido puede presentar signos clinicos de hipertension
intracraneal (craneo adelgazado, venas subcutdneas prominentes, irritabilidad,
fontanelas tensas, “ojos en sol poniente”) y ventriculomegalia significativa.
Estos nifios requieren de un tratamiento precoz. En otros casos, la hidrocefalia
se manifiesta tras el cierre del MMC, tras al cierre del defecto espinal o por
pérdida de la capacidad de absorcion del quiste. No obstante, nifios con poca
o moderada ventriculomegalia y perimetro craneal dentro de los limites de la
normalidad, pueden no necesitar tratamiento pero si seguimiento, mediante
control del perimetro craneal y valoracion de su desarrollo neurofisioldgico con

ecografia y RMN repetidas.

1.2.1.1.3.- Tratamiento de la hidrocefalia

El tratamiento de la hidrocefalia es quirdrgico. Es necesaria una derivacion del
LCR del ventriculo lateral al peritoneo a través de una valvula unidireccional
gue se abre a una presion determinada. También es posible establecer una
comunicacién directa entre el Il ventriculo y el espacio subaracnoideo
(ventriculostomia), técnica que actualmente puede realizarse mediante laser

por via endoscopica.
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La colocacion de la derivacion suele realizarse después del cierre del MMC o
durante la misma intervencién quirargica. Hay autores que abogan por
realizarlo en el mismo acto quirdrgico a fin de evitar repetir anestesias en un
nifio fragil y otros defienden realizarlo en dos actos a fin de evitar posibles

complicaciones infecciosas (meningitis).

1.3.- Otras disrafias espinales

Cabe mencionar también, otras disrafias espinales con anomalias
estructurales del extremo terminal de la columna y médula, asociadas

generalmente con anomalias de la piel suprayacente:

Lipomas caudales (Lipomeningoceles)
Quistes dermoides y senos.
Tracciones fibrosas del cono medular.
Compresiones del filum terminalis.

Diastematomielia.

o a0k w0 N RF

Raices aberrantes.

La expresion clinica comun de todos se puede resumir en estos 4 sindromes

gue se pueden presentar juntos o de forma aislada:

1. Trastornos de la marcha

2. Deformaciones de pies y/o piernas

3. Lesiones cutaneas

4. Vejigas neurégenas
La sintomatologia urinaria puede preceder al déficit neuroldégico manifiesto y
ser el primer sintoma de la patologia raquidea.
Hasta el 4° mes de la vida intrauterina, la médula ocupa toda la longitud del

canal vertebral hasta el coxis. Luego se produce el llamado “fenédmeno de la
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ascension”, mediante el cual la médula parece encogerse dentro del canal

raquideo. Las raices se vuelven largas y oblicuas.

» Los lipomas caudales pueden ser intratecales, extratecales o mixtos. A
estos se les ha llamado lipomeningoceles. Sus limites son difusos.
Producen compresion de raices. Pueden existir lipomas en otras

localizaciones.

» Los quistes dermoides estan conectados con una depresion cutanea
posterior (seno) por un tallo. Estd compuesto por elementos epiteliales,
pelos y glandulas sebéaceas. En la piel hay pigmentacion anémala y/o

hipertricosis.

= La estrechez del filum terminale se produce por una degeneracion
anormal de éste, que se traduce, como los demas disrafismos, en una
traccibn medular. Si se secciona el filum el cono asciende 2 o 3

centimetros.

» La diastematomielia es una hendidura anteroposterior de la médula.
Puede haber varios puentes. Cada sector puede tener su propia
envoltura meningea o ser Unica. El tabique dorsoventral puede ser 6seo,
fibroso o cartilaginoso. El nivel de la malformacion suele encontrarse
entre la L2 y la L3. La médula pierde su movilidad y es sometida a

tracciones y compresiones.
» Las raices aberrantes son nervios que no alcanzan su completo

desarrollo (abortados) y van acompafiados de rotacion medular de 90°.

El cuadro clinico es similar en todas las disrafias. Los sintomas iniciales
pueden ser alteraciones del trofismo cutaneo de los miembros inferiores o la

desaparicion del reflejo aquiliano.
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Las manifestaciones cutaneas se observan en el 75% de los casos. Las
ortopédicas en el 60% y las urologicas entre el 20-40%. Las manifestaciones
cutaneas de la region sacrococcigea se objetivan por discromias de la piel, con
pelos o sin ellos, lipomas cutaneos, depresiones cutaneas medianas o
angiomas. Las manifestaciones neuroortopédicas consisten en trastornos
de la marcha, malformaciones de los pies (pie cavo o equinovaro, deformacién
en garra de los dedos de los pies), trastorno de los reflejos tendinosos y

anestesia cutanea o hipoestesia.

Clinicamente, no es posible establecer una relacion entre el tipo de vejiga
neurégena, la lesion espinal y la presencia de lesiones cutdneas u ortopédicas.
La mayoria tiene indicacion de neurocirugia, que puede mejorar el cuadro,

siempre que después se trate la vejiga neurdgena.

1.4.- Agenesia sacra

Es una anomalia congénita rara que forma parte de un grupo de
malformaciones nombradas por Duhamel, como el “Sindrome de regresién
caudal” en la que estan asociadas anomalias ortopédicas, neuroldgicas,
urologicas y ano rectales. Anatbmicamente, es la ausencia parcial o total de
uno 0 mas segmentos del sacro. Cuando faltan dos o0 mas segmentos causa

manifestaciones clinicas.

El 1% de nifios de madres diabéticas nacen con agenesia sacra, mientras que
el 16% de las agenesias sacras se presentan en hijos de madres diabéticas. El
cono terminal acaba bruscamente, las raices o no existen o son anomalas,
estan invadidas por tejido fibroso que produce tracciones o compresiones.
Pueden existir lesiones por encima, en la columna o en la médula, e incluso

asociarse a un lipoma.
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La agenesia sacra puede escapar a un diagnostico neonatal. Se debe realizar
una inspeccion y una palpacion exhaustiva de la regidon genitosacra,
observando los pliegues intergliteos. Puede observarse aplanamiento de uno
0 ambos gluteos, falta de pliegue interglateo, hipotrofia total o parcial de uno o

ambos miembros inferiores.

No existe ningun patrén urodinamico que se correlacione con las lesiones
(60% denervacion EMG, 40% disfuncién vesical). En el 60% se encuentra
anestesia sacra y en un 80% trastornos de la continencia. El diagndstico se
completa con un tacto rectal y un estudio radiologico de frente y perfil. En el
50% de los casos hay trastornos ortopédicos: asimetria de miembros inferiores,

deformidad equinovara, luxacién congénita de cadera.

Fig.5: Imagen radiologica de perfil de agenesia de sacro.
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Fig.6: Imagen radiol6gica AP de agenesia de sacro.

1.5.- Epidemiologia

La E.B es una malformacién que ocurre en las primeras etapas de la
embriogénesis. Un numero de fetos afectados abortan espontaneamente y
otros se diagnostican durante el embarazo, por lo que el nUmero de abortos

terapéuticos en los Gltimos afios ha aumentado®® *.

Aproximadamente nacen 300.000 nifios con E.B al afio™. La prevalencia de
DTN ha disminuido de forma considerable en las Ultimas décadas debido
principalmente al consumo de suplementos de &cido félico para su prevencion.
Varios estudios han revelado una gran variacion en la prevalencia de E.B

segun la etnia, raza, geografia...
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En Europa las mayores cifras se han hallado en las Islas Britanicas, con una
incidencia de 2.4-3.8 casos de E.B por 1000 nacimientos (en Irlanda llegan a 5
nacimientos cada 1000 habitantes). No obstante, no se han observado cifras
similares en otras malformaciones. En el resto de Europa la incidencia es mas

baja 01-0.6 por 1000 nacimientos.

Cabe destacar la incidencia elevada de E.B en el Este de Canada comparado
con el Oeste canadiense. Shurtleff'® reporté que la incidencia de MMC en
Seattle (EUA) era de 0.5 recién nacidos en 1981-1982, con un descenso al
0.05 en el 2001. La incidencia en EUA ha sido estimada de 0.3-0.4 por 1000

nacimientos, con mayor incidencia en la costa Este que en la costa Oeste.

Tabla 1. Prevalencia de los DTN por 10.000 recién nacidos vivos en los ultimos

30 afios en diversos paises.

La incidencia también varia segun las etnias. En EUA la poblacién hispana
tiene un elevado riesgo, en cambio, los negros americanos y los asiaticos
tienen una incidencia menor. Los asiaticos y africanos que migran a una region

de mayor incidencia siguen manteniéndola baja. Existe también cierta
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incidencia familiar aunque su transmision hereditaria no esta aclarada. Si hay
un miembro afectado en la familia existe una posibilidad del 2 al 5% de que un
segundo hijo padezca el mismo trastorno®’. La incidencia se duplica si existe

mas de un miembro con una disrafia neuroespinal.

Desde la introduccion del screening prenatal para la E.B durante las tres
Gltimas décadas en los paises industrializados, se ha producido una
disminucion de la incidencia de E.B*® *° (en los afios 1980 era de 1 por 1.000).
Se realiza mediante la determinacién de las alfa-proteinas en el liquido
amnidtico, permitiendo el diagnostico de los fetos afectados y pudiéndose
interrumpir el embarazo antes de las 16 semanas de gestacién?. El diagndstico

por ecografia prenatal solo es factible en los ultimos meses del embarazo.

A parte de la introduccién de los tests prenatales y el tratamiento dietético con
folatos, que han contribuido a disminuir parcialmente la incidencia, hay otros

factores implicados que todavia se desconocen para disminuirla.

Desde la publicacién en 1992 del “Medical Research Council Vitamin Study
Research Group” que demostraba que los suplementos de éacido félico
periconcepcionales reducian el riesgo de E.B y anencefalia en méas del 70%
de los casos, se recomienda a todas las mujeres de edad fértil, un aporte
alimentario 6ptimo de folatos, mediante un consumo suficiente de legumbres
verdes, nueces, castafias, huevos, quesos y fruta. En caso de embarazo
programado, afiadir un suplemento de 400ug de acido félico al dia, 8 semanas
antes del embarazo (el tubo neural se cierra a los 28 dias de la concepcion) y
seguir al menos hasta 12 semanas después de la concepcion. Esta posologia
debe aumentarse a 4mg en caso de mujeres con riesgo elevado,

particularmente aquellas con hijos afectados de DTN?.
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1.6.- Etiologia

1.6.1.- Influencias genéticas

La E.B se produce por factores genéticos y ambientales. Se han podido
identificar alteraciones cromosémicas teratogénicas o mendelianas en una
minoria de individuos. La E.B ocurre mas frecuentemente en la trisomia 13 y
18. Se ha observado un incremento de la asociacién entre E.B y los sindromes
del cuerpo calloso, CHILD, Fraser, Waardenburg y Merkel-Gruber. No obstante,
estimar el impacto de las cromosomopatias en la prevalencia de los DTN es
dificil debido a que tienen lugar muchos abortos espontaneos.

La influencia genética es evidente y varios miembros de una misma familia
pueden estar afectados. En la actualidad, no obstante, hay una disminucion
de la transmision vertical debido a los abortos espontaneos y terapéuticos, y
sobre todo, por la utilizacién del acido félico periconcepcional. El riesgo de

afectacion de E.B de un hermano es del 3-4%.

También cabe mencionar un mayor nimero de afectados en determinados
grupos étnicos y un mayor riesgo en personas con alteraciones de genes
implicados en el metabolismo del folato y en otros procesos celulares. El folato
y sus metabolitos son importantes en la sintesis de purinas y pirimidinas,
también estan implicados en la transferencia del grupo “metilo” en el proceso
de sintesis de algunos aminoacidos. Mutaciones o variaciones genéticas en
genes implicados en los enzimas que participan en sintesis del homocisteina-
folato como en el metilltetrahidrofolato reductasa (MTHFR) o la metionina

sintasa, pueden provocar defectos del tubo neural®.
El primer factor de riesgo genético para los DTN fue descubierto a un simple

polimorfismo de un simple nucleétido (C677T) en el gen MTHFR, que provoca

la disfuncion del mismo, con el posterior incremento de los niveles de
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homocisteina en plasma y el incremento de riesgo de DTN?®. Este polimorfismo

esta presente en el 10% de la poblacion norteamericana.

1.6.2.- Deficiencia de folato

La gran mayoria de casos de E.B son debidos a un complejo de interacciones
poligénicas con factores ambientales. Una toma inadecuada de folato antes y

durante el embarazo es un factor de riesgo®*.

En 1931, la Dra.Lucy Wills, que estaba estudiando la nutricién de las mujeres
indias, descubri6 que la levadura de cerveza podia revertir la anemia
megaloblastica de las mujeres embarazadas. El ingrediente activo que llevaba
la levadura era el folato, que fue aislado de las espinacas en 1941 y sintetizado
en 1945,

Hibbard en 1964, descubrid la participacion del folato en los DTN. Hallo la
presencia de alteraciones en el metabolismo del folato en madres de nifios con
MMC?. A mediados de los afios 70, Smithells observé en Gran Bretafia
niveles bajos de folato en los eritrocitos de mujeres embarazadas, de nivel
econdémico bajo. Se asociaban a una elevada prevalencia de nifios con DTN

implicando el déficit de folato como factor etiologico.

Entre 1981-1996 se realizaron 6 estudios utilizando el &cido félico, solo o
asociado a otros micronutrientes, a dosis entre 0.36mg a 4mg/dia, en mujeres

con un hijo afecto de E.B, con el objetivo de prevenir recidivas de DTN.

En 1992, el estudio britanico “Medical Research Council Vitamin Study
research Group” como ya se ha comentado, reportd los resultados de un
estudio randomizado doble ciego realizado en 33 centros de 7 paises. Este

estudio mostraba que la administracion de suplementos de &cido fdlico
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periconcepcional (4 mg/dia en madres con antecedentes de DTN) disminuia un
72% el riesgo de padecer DTN?®. El mismo afio, el centro de Control de
Enfermedades de EUA (CDC) recomends6 también 4 mg/dia en madres con

riesgo elevado.

Cabe destacar, que estos estudios solo iban dirigidos a pacientes con alto
riesgo de recurrencia de DTN en madres con nifios afectados. La prevencion
de recidivas condujo a estudiar los suplementos de acido félico en la poblacion

general. Butterwoth y Bendich analizaron 7 estudios retrospectivos que
evaluaban la eficacia de un aporte diario de 0.8 mg de &cido félico. Todos estos
estudios demostraron la eficacia del acido félico para la prevenciéon de los DTN

en un 70%°%" %,

Desde 1992, las autoridades sanitarias de muchos paises preconizan el uso
sistematico de suplementos de &cido fdlico a todas las mujeres en periodo
periconcepcional, utilizando &cido fdlico sintético, con una dosis de 400 ug via

oral en la poblacién general y de 4 mg en las mujeres con un hijo con DTN,

1.6.3.- Otros factores de riesgo

Otros factores de riesgo implicados en los DTN son la obesidad® vy la
diabetes con hiperinsulinemia como un potente factor metabdlico. Un

IMC>29 implica el doble de riesgo de tener un nifio con DTN.

Becerra et al.*! estudiaron un total de 4929 mujeres diabéticas embarazadas y
3029 mujeres control embarazadas. El riesgo relativo de padecer
malformaciones del sistema nervioso y cardiovascular en nifios de madres con
diabetes mellitus insulino-dependientes fueron del 15.5 y 18 respectivamente.
Las enfermedades que cursan con fiebre al principio del embarazo incrementan

también el riesgo de DTN,
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Los tratamientos antiepilépticos durante el periodo periconcepcional con
valproato de sodio y carbamazepina, son un factor de riesgo de DTN. La
prevalencia de E.B es aproximadamente del 1-2% con la exposicion al
valproato y de 0.5% con la carbamazepina®. El riesgo de malformaciones
congénitas con los nuevos antiepilépticos (gabapentina, felbamato, lamogitrina,

levetiracetam, oxcarbacepina, topiramato) todavia se desconoce.

1.7.- Diagnoéstico prenatal

El diagndstico prenatal de la E.B era excepcional hasta hace unas décadas,
siendo EUA uno de los paises pioneros en el programa de deteccidon precoz.
Los niveles de alfa-fetoproteina en plasma y especialmente en liquido
amniético son muy elevados en estos fetos, por lo que se puede detectar un
80% de las E.B con una amniocentesis en la semana 16.

Su deteccion a través de la ecografia a veces es complicada debido a la
imposibilidad de visualizar la columna vertebral en el plano longitudinal y axial.
No obstante, hay unos signos indirectos cerebrales que pueden ayudar a su

diagnéstico®* .

1.7.1.- Signos indirectos ecograficos/RMF

» Malformacion de Arnold Chiari Il
= Signo de la banana
= Signo del limén

= Ventriculomegalia
La hidrocefalia es una complicacion/asociacion frecuente de los pacientes con

mielodisplasia, sobre todo en el MMC. Entre el 90 y el 95% de los MMC

padecen el Sindrome de Chiari Il (Arnold-Chiari). Actualmente, con la ecografia
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tridimensional y la RMNF es posible diagnosticar esta asociacion en mas del

80% de los casos a partir de la semana 24 de gestacion.

Fig.7: Imagen de una RMF de un feto con hidrocefalia y herniacion del cerebelo.

La Malformacion de Chiari Il involucra la extension de los tejidos cerebeloso
y del tallo cerebral dentro del foramen magno. Ademas, el vermis cerebeloso
(el tejido nervioso que conecta las dos mitades del cerebelo) puede estar
completo, parcialmente o ausente. Se caracteriza por tener una pequefa fosa
posterior asociada con un desplazamiento, dismorfia del vermis y del IV
ventriculo dentro del foramen magnum o dentro del canal espinal cervical.
Como resultado, la fosa posterior es demasiado pequefia y se produce la
herniacion de las estructuras ya comentadas.
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Fig.8: Iméagenes radiologicas de una RMNF con hidrocefalia en feto con MMC. Las
imagenes a y b superiores muestran dilatacion ventricular. La imagen ¢ muestra la
desaparicion de la hidrocefalia después de la intervencion quirdrgica. Las imagenes

inferiores muestran la pequefia fosa posterior y la herniacién del cerebelo.

Los signos indirectos de la Malformacién de Chiari Il incluyen la obliteracién de
la cisterna magna, dismorfia y displasia del cerebelo con una curvatura anterior
anormal llamado “signo de la banana”, responsable del “signo del limén”
(Fig.9) que se desarrolla de forma temprana e inconstante (50%) (deja de
observarse a partir de las 22-24 semanas) Yy moderada 0 severa

ventriculomegalia.

La obliteracion de la cisterna magna y el signo de la banana son muy
caracteristicos. El porcentaje de falsos positivos es casi nulo®. Estos signos se
pueden detectar a partir de la semana 16 de gestacién. La ventriculomegalia
aparece tardiamente, al final del segundo trimestre, en mas del 70% de los

casos.
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Fig.9: Malformacion Chiari Il: a) anulacién de la cisterna magna y “signo de la banana”,

b) “signo del limén”.

1.7.2.- Signhos directos ecogréaficos/RMF

La identificacion de los signos directos de la E.B por ecografia significa poder
visualizar cada arco neural, desde la zona cervical hasta la sacra, en el plano
axial y mediosagital. EIl plano mediosagital sirve para poder ver la extension
del defecto y asegurar las dimensiones del MMC identificandose la interrupcion
del contorno cutaneo al nivel de la vértebra afectada debido a la ausencia del
arco dorsal en el plano axial. En el plano coronal se observa como se abren los
arcos laterales. Si se utiliza la ecografia tridimensional se pueden visualizar

estos tres planos simultdneamente.
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Fig.10: Imagen superior de columna vertebral normal. Imagen inferior con feto con
defecto espinal abierto. Las flechas indican la extension del defecto a las 21 semanas.

"aaN .\%‘3"‘,‘
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Fig.11: E.B a las 22 semanas de gestacion. Signos directos: las dos iméagenes
sagitales de la izquierda muestra la ausencia de proceso posterior y las dos de la
derecha muestran el signo de la U, con el canal vertebral posterior abierto (saco

dorsal).
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1.7.3.- Riesgo de alteraciones cromosémicas

El riesgo de alteraciones cromosémicas es del 8-16%°°.

1.7.4.- Riesgo de alteraciones no cromosdmicas

El riesgo de alteraciones no cromosémicas es bajo.

1.8.- Manejo de la E.B en el nacimiento y técnica quirargica del

cierre primario

El 90% de los MMC se detectan prenatalmente. El parto suele ser mediante
cesérea para prevenir riesgos neurolégicos. Normalmente no hay que tener
ningun cuidado obstétrico especial y nacen a término la mayoria; no obstante,
es necesario un equipo multidisciplinario tras el nacimiento (intensivista

neonatal, anestesista, neurocirujano...).

Si no hay evidencias de infeccion meningea, el cierre primario tiene lugar en las
primeras 48 horas después del nacimiento. No es aconsejable posponerla
pasadas las 72 horas de vida por riego de ventriculitis (37%), comparado con el

7% si se interviene antes de este tiempo®’.

Fig.12: Exposicion del MMC y de la placa.
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Fig.13: a) Apariencia clinica de un mielocele. b) Dibujo esquematico mostrando la

relacién entre las meninges y la piel.

1.8.1.- Reparacion del MMC

El principal objetivo del tratamiento de la reparacion del MMC es:

= Extirpar el saco malformado
=  Prevenir la infeccion del sistema nervioso creando una barrera entre el
canal espinal y el exterior

* Preservar al maximo la funcién motora y sensitiva

Estos resultados se pueden conseguir mediante la reconstruccion de la placa
neural, cierre de las meninges, la fascia, el tejido subcutaneo y piel. Un aspecto
importante es realizar una evaluaciébn de la cualidad y cantidad de piel
disponible para la reconstruccion en el preoperatorio, siendo en algunas
ocasiones el cierre de la piel la parte de la cirugia mas dificil o imposible. En

estos casos es necesaria la cirugia plastica reconstructiva.
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Fig.14: Recién nacido afectado de MMC. Se posiciona al paciente para la

correccion.
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Fig.15: La parte inicial de reparacion del MMC se realiza bajo microscopio para
magnificar la vision.
a. La placa neural con su membrana aracnoidea es circunferencialmente
conectada con la capa cutanea. La flecha indica el inicio de la incision.
b. Se observa el inicio de la incision en el borde de la membrana aracnoidea.
c. Después de completar la diseccion de la placa neural, los margenes de la

malformacién pueden aproximarse hacia la linea media.
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Fig.16: Cierre de la placa neural: una vez la placa neural ha estado separada de la
capa subaracnoidea y cutanea, sus margenes se aproximan hacia la linea media para

permitir la sutura con monofilamento 7.0.

Fig.17: Cierre dural:

a.) Las dos hojas durales son de repente separadas de la fascia lumbar bajo el
microscopio y se aproximan a la linea media

b.) El borde dural se sutura hacia la linea media evitando tension.
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El neonato permanece normalmente en la UCI durante un par de dias y se
mantiene en posicion prono. Se administra un antibiotico profilactico durante las
primeras 24 horas (5 dias o mas si hay riesgo de infeccion) y el cambio de
vendaje se realiza cada 48 horas. La infeccion se produce en menos del 2% de
los casos. La complicacion mas grave de la cirugia del MMC es la meningitis

con sepsis, principal causa de muerte®,

1.8.2.- Manejo temprano de la hidrocefalia

La hidrocefalia puede ser muy discreta prenatalmente, por lo que puede ser
detectada sélo en el 15-20% de los MMC. Esta presente en un 16% de los
recién nacidos con MMC antes de ser operados. En cambio, entre el 80 y el
90% de los MMC desarrollardn hidrocefalia durante las primeras semanas o
meses de vida (sobre todo después de la correccion neonatal del MMC),

requiriendo una derivacion ventriculo-peritoneal.

El dafio neurologico central habia sido atribuido tradicionalmente a la
presencia de hidrocefalia. Trabajos mas recientes tienden a asignarle mas
importancia al Sindrome de Chiari Il, que puede ser diagnosticado a partir de
las 16 semanas de gestacion por los signos ecograficos caracteristicos
(desplazamiento cerebeloso-signo de la banana, deformacion craneal-signo del
limén). Los sintomas neurolégicos del Chiari Il en el recién nacido son escasos
0 ausentes y tampoco esta claro cuanto puede repercutir en su vida futura

(intelectual, sexual...).
Respecto a la hidrocefalia, hecho transitorio, no parece tener repercusion

neuroldgica central importante si se deriva precozmente. Sin embargo, hay

estudios que demuestran un coeficiente intelectual mas bajo en las
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derivaciones ventriculo-peritoneales que se han complicado y han tenido

multiples reintervenciones.

Cuanto mas alto es el MMC mas posibilidades tiene de cursar con hidrocefalia.
Las mielodisplasias sacro-coxigeas y las disrafias espinales raramente cursan
con hidrocefalia. La hidrocefalia seria mas un indicador de severidad de lesion

neuroldgica que un factor deletéreo directo.

El efecto negativo de la hidrocefalia es, por lo tanto, transitorio y corto. No
tendria que tener gran importancia en la fisiopatologia de los trastornos de la
E.B. Sin embargo, hay trabajos que asignan una gran trascendencia y una
repercusion importante en la vida sexual. Hay que tener en cuenta que todas
estas series son “series histéricas” con pacientes que como minimo tienen 18
anos, y evidentemente, ha habido cambios importantes desde entonces en el
tratamiento del MMC y de la hidrocefalia. El tratamiento de eleccion son las

valvulas ventriculo-peritoneales.

1.9.- Cuadros clinicos

Las formas de E.B ocultas son casi siempre asintométicas.

En los casos de anomalias medulares asociadas, pueden cursar con:

= |ncontinencia de esfinteres
= Trastornos de la marcha
= Dolor

= Alteraciones de los reflejos
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1.9.1.- Trastornos neurolégicos

Los MMC se asocian con trastornos neuroldgicos, que pueden ser graves:
debilidad o pardlisis flacida franca con arreflexia de las extremidades inferiores
y escoliosis, sobre todo en pacientes con MMC torécico o toracolumbar, debido
a alteraciones congénitas de las vértebras que predisponen del desarrollo y

progresion de la curvatura espinal.

Las displasias congénitas de la cadera y del tobillo son debidas en parte, al
desequilibrio muscular que tiene lugar durante la vida intrauterina. Cuando
empiezan a caminar, el efecto de la gravedad provoca deformidades
esqueléticas que pueden ir progresando. Ademas, los musculos debilitados,
debido a su inervacion parcial, pueden provocar mas pérdida de funcién. Estos

nifios ademas, tienen pérdida de la sensibilidad térmica y dolorosa.

La incontinencia vesical y rectal es secundaria fundamentalmente a
compresiones y/o estiramientos de raices sacras. El cuadro puede ser variable
segun haya denervacion parcial o total. También influird sobre el area genital y

su funcionamiento: anestesia, hipoestesia en “silla de montar’...

Un porcentaje elevado de recién nacidos con MMC tienen una malformacion de
Arnold-Chiari o hidrocefalia asociadas. En resumen, una mielodisplasia puede
ocasionar no sélo una vejiga neuropatica sino que también existe en la mayoria
de los casos trastornos ortopédicos que van desde déficits casi inapreciables a
paraplejias. Esto evidentemente repercute sobre la deambulacion y otras

muchas funciones®.
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1.9.2.- Trastornos ortopédicos

Los nifios afectos de MMC tienen una incidencia elevada de escoliosis, cifosis
y lordosis. Estas deformidades espinales pueden progresar y causar severa
incapacidad. Pueden ser congénitas (15%) o adquiridas y ocurren durante la
infancia. El trastorno congénito mas caracteristico es el defecto del arco
posterior. Pueden estar presentes otras alteraciones congénitas como la
presencia de hemivértebras o de diastematomielia. En cuanto a las
deformidades adquiridas destacar la escoliosis y la deformidad de la pelvis. La
curvatura espinal de los MMC suele aparecer en edades tempranas. Puede
estar presente a partir de los 2-3 afios de edad, siendo severa a la edad de 7
afios*®. Debido a la aparicién temprana de la deformidad, es necesario un
tratamiento que se anticipe a las deformidades anteriormente descritas. La
presencia de oblicuidad pélvica con deformidad a nivel de las caderas afecta el
balance espinal. Por ejemplo, contracturas asimétricas de la cadera pueden
causar escoliosis lumbar, pelvis oblicua y lordosis anormal en posicién de pie y

sentado.

A destacar también las deformidades de los pies y de los tobillos. La
deformidad equinovara es la mas frecuente (50%)*, seguida de La del
calcaneo, valgo y talus vertical. Si la deformidad esta presente en el recién
nacido puede ser debida a su posicion fetal. Si la deformidad se manifiesta
durante la infancia, los reflejos espasticos pueden tener un papel etioldgico,
aunque en mas del 75% de las deformidades ocurren en ausencia de

espasticidad*?.

La deformidad equinovara puede estar presente en todos los niveles de
paraplejia, aunque el tratamiento es distinto en cada nivel segun la funcion del
musculo implicado. En el caso de la deformidad del calcaneo, con una

dorsiflexion anormal (opuesto al equinovaro) se asocia frecuentemente con

43



INTRODUCCION

valgo de tobillo, otra anomalia del MMC. (Fig. 19). La deformidad del cavo

suele aparecer en los casos de nifios con lesiones sacras.

-\

Fig.18: Imagen de deformidad del calcaneo, con dorsiflexion anormal del pie.

1.9.3.- Ulceras por presion

Las Ulceras por presion se deben a sus déficits sensoriales (déficit térmico y
doloroso). Se presentan en mas del 60% de los nifios, sobre todo en los pies,
nalgas, sacro, tuberosidades isquiaticas y trocanter mayor. Incluso se pueden

infectar®.

1.9.4.- Trastornos urinarios (vejiga neuropatica)

Se debe considerar que todos los pacientes con MMC tienen vejiga
neuropatica, pues tan solo el 5% no presentard disfuncibn  vesico-
esfinteriana®. Por otra parte, el dafio neurolégico en estos pacientes es un
proceso dinamico, pudiendo producirse cambios durante el crecimiento, debido
al anclaje medular, la hidrocefalia o la malformacion de Arnold Chiari. Por tanto,
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y dado que presentan un alto riesgo de deterioro de la funcion renal y del tracto
urinario, el seguimiento estrecho mediante estudios urodinamicos, pruebas de

imagen y el inicio de un tratamiento precoz es fundamental.

El cierre precoz del defecto primario no es so6lo importante para la
supervivencia del nifio sino también para una mejor evolucion desde el punto
de vista neurourolégico. Un estudio reciente de 129 nifios con MMC muestra
que el cierre del defecto pasadas las primeras 72 horas del nacimiento, a los 3
afios de edad, tiene una mayor incidencia de ITU febriles, RVU, hidronefrosis
en comparacién a los nifios con cierre mas precoz. Ademas, el cierre precoz
se asocia con una mayor capacidad vesical y bajas presiones*®. Este mismo
estudio compara un subgrupo de pacientes operados en las primeras 24 horas
y entre las 24-72 horas sin encontrar diferencias significativas en cuanto a la
incidencia de ITU febriles o RVU, pero si en cambio tienen una menor presion

vesical los operados en las primeras 24 horas.

1.9.4.1.- Patogenia

La compleja coordinacion neurouroloégica de la miccion depende de la
interaccion de los nacleos medulares sacros S2-S4 (parasimpatico y pudendo),
dorsolumbares D10-L2 (simpatico), los nudcleos pontinos y los ndcleos

encefalicos.

La denervacion del musculo detrusor y del esfinter uretral secundario al defecto
del canal vertebral, ocasiona una gran variedad de trastornos en la fase de
llenado y de vaciado vesical: hiperreflexia vesical, disfuncién esfinteriana o
atonia vesical. En consecuencia, puede aparecer incontinencia de orina,
retencién de orina, RVU, infecciones urinarias e incluso insuficiencia renal®®. La
disfuncion vesicouretral congénita en el nifio presenta alguna de estas

particularidades:
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= Ausencia de correlacion entre el nivel de la lesién 6sea y el nivel
neuroldgico; este Ultimo aspecto no es netamente definible, como pueda

serlo en un lesionado medular postraumatico.

= Ausencia de correlacion entre el nivel neuroldgico y el tipo de disfuncion

vesicouretral:

» Prevalencia de cuadros mixtos, de dificil interpretacion.

> Frecuente disociacidon electromiografica entre el esfinter anal y el

esfinter externo uretral.

» No es infrecuente encontrar cuadros graves vesicales con
extremidades inferiores normales y viceversa (paraplejia flacida

asociada a via urinaria indemne).

» Posibilidad de empeoramiento de la disfuncionalidad vesicouretral a
causa del agravamiento del dafio neurégeno por estiramiento

mielorradicular secundario al crecimiento.

Los nifios con defectos neuroldgicos en S1 o mas inferiores también pueden
manifestar distintas alteraciones en las pruebas urodinamicas, que varian
desde una funcién normal hasta lesiones de las neuronas motoras superiores,
inferiores 0 ambas, que afectan la vejiga o el esfinter uretral externo*’. Por
altimo, los diferentes ritmos de crecimiento de los cuerpos vertebrales y la
médula espinal que se alarga, agregan un factor dindAmico en el feto en
desarrollo que complica aun mas el cuadro. Ademas se superpone a ello la
malformacion de Arnold-Chiari que puede tener un efecto profundo sobre el
tronco cefélico y el centro protuberancial, areas involucradas en el control de la

funcion de las vias urinarias inferiores”.
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En resumen, la lesién neuroldgica producida por este trastorno influye en la
funcién de las via urinarias inferiores de distintas formas y no puede predecirse
s6lo observando la anomalia espinal o la funcion neurolégica de las

extremidades inferiores.

1.9.4.2.- Clasificacion de la vejiga neuropéatica

Desde el punto de vista de una clasificacion, la vejiga neurdégena del
mielodisplasico presenta el inconveniente de la frecuencia de los cuadros
mixtos. Mientras que las neurovejigas de las lesiones traumaticas o tumorales
tienen, en relacién con la topografia del dafio medular, una precisa definicién
neurolégica (vejiga automatica o hiperrefleja: vejiga autbnoma o paralitica
motora y/o sensitiva), la neurovejiga de la mielodisplasia no la presenta, debido

a la complejidad de la malformacion medular.

Por lo tanto, una clasificacion funcional que divida este tipo de vejiga en las
siguientes tres variedades es, sin duda, mas simple, y permite obviar los
inconvenientes derivados de un preciso diagnostico neurologico de nivel,

teniendo en cuenta la posibilidad de cuadros intermedios y evolutivos:
* Incapaz de vaciarse

» Incapaz de contener la orina

» Vejiga de déficit mixto
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1.9.4.2.1.- Vejigaincapaz de vaciarse

Tiene un residuo elevado e incontinencia por rebosamiento. Puede depender

de tres condiciones fisiopatologicas:

= Arreflexia del detrusor (vejiga autbnoma)
= Hipertonia autbnoma cervicouretral (uretra neuropatica)

= Disinergia del detrusor-esfinter estriado (vejiga refleja)

= Arreflexia del detrusor

Un 1/3 de los pacientes con E.B tiene arreflexia del detrusor. Se caracteriza por
una lesiébn completa de la motoneurona inferior que implica una denervacion

completa del masculo detrusor y del esfinter uretral externo.

Se caracteriza por ausencia de contracciones, incluso después de maniobras
de activacion del reflejo (variaciones posturales, distensién uretral). La
compliance vesical puede ser normal o aumentada. Los episodios infecciosos
repetidos (cuando se trata de un nifio normal) provocan con el tiempo una
fibrosis detrusorial que reduce la elasticidad de la pared. La EMG de los
musculos estriados periuretrales muestra una marcada hipoactividad que se

traduce funcionalmente por hipotonia cervicouretral.

El vaciado vesical puede sobrevenir s6lo por un aumento de la presion
intraabdominal mediante maniobra de credé o de valsalva, documentado,
desde el punto de vista urodinamico, por un aumento de presién endovesical
sincrénico y paralelo al abdominal con escasa o0 nula actividad del detrusor.

Existe menor riesgo de deterioro del TUS comparado con el grupo disinérgico.
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Fig.19 : EUD con vejiga hipocontractil sin conseguir miccién.

Fig.20 : EUD en el que se observa una vejiga acontractil, sin relajacién del esfinter

externo.
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»= Hipertonia autbnoma cervicouretral

En algunos pacientes se encuentra un obstaculo a nivel de la uretra posterior
determinado por una hiperactividad alfasimpatica debida, probablemente, al
hecho que las terminaciones parasimpaticas de origen sacral (que
normalmente equilibran la actividad de las terminaciones simpaticas
provenientes de las JUltimas metameras dorsales) de los pacientes
mielodisplasicos estan lesionadas y no ejercen la influencia reguladora sobre el

simpético.

El cuadro cistouretrografico varia de un leve obstaculo uretral sin repercusion a
un obstaculo mayor con retroectasias. El diagnostico diferencial con los demas

obstaculos uretrales funcionales se realiza mediante la urodinamia (silencio
electromiografico del esfinter estriado) y las pruebas farmacoldgicas (test de
fenoxibenzamina) que determinan la desaparicion de la hiperpresion uretral en

el perfil uretral.

» Disinergia vesico-esfinteriana

El esfinter urinario externo no se relaja durante la miccion debido a una lesion

de la motoneurona superior.

En el 90% de las mielodisplasias se registra un silencio electromiografico mas
o menos completo del esfinter estriado. En el 10% (sobre todo en los MMC
dorsales) hay un aumento de la actividad, determinando en algunos casos una
disinergia del esfinter del detrusor. En otros casos es, simplemente, una
hipertonia de base. En la primera eventualidad se observa un aumento de la
actividad electromiogréafica durante la miccion. En la segunda, la hiperactividad

electromiografica es constante, tanto en la fase de llenado como de vaciado.
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En estos casos, el EUD muestra un aumento de la presion del detrusor durante
el vaciado, pero no necesariamente durante el llenado. La compliance vesical

suele estar disminuida y el riesgo de lesion del TUS es del 100% en 5 afios.

En raros casos de pacientes de alrededor de los 20 afios de edad, se ha
encontrado una esclerosis del esfinter uretral externo, documentada en el curso
de una cistouretrografia miccional o de un perfil uretral, con actividad

electromiogréfica nula.

Todos estos pacientes tienen un denominador comun, el residuo

posmiccional, debido a:

» Falta de presion abdominal.

» Dispersion de dicha presion a nivel vesical debido a la pérdida de
tono parietal o al reflujo con gran ectasia ureteral, como sucede
frecuentemente. Otra causa puede ser la debilitacibn del plano
perineal debido al cual la presion se ejerce a nivel de la region

retrotrigonal y no de la cervicouretral.
» La presencia de un obstaculo cervicouretral (hipertonia alfasimpatica,

disinergia) que, aunque, sea de escasa cantidad, es significativo, en

virtud de las menguadas fuerzas expulsivas.
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Fig.21: Imagen de un EUD con vejiga de buena capacidad y tono del detrusor, acomodacion disminuida,

no hiperrefléxica, disinergia del esfinter externo.
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Fig.22 : EUD en el que se observa una vejiga con buena capacidad (23ml/cm) y baja presion (20cm H20),

hiperreflexia a partir de 200ml de llenado con disinergia del esfinter.
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1.4.9.2.2.- Vejiga incapaz de contener la orina
Vejiga con residuo escaso 0 ausente e incontinencia de grado variable.
Corresponde al grupo de pacientes con incontinencia verdadera. La funcion del

reservorio esta reducida debido a dos factores:

» Hiperreflexia detrusorial

= Hipotonia cervico-uretral

Hiperreflexia detrusorial
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Fig.23: Imagen EUD en el que se observan contracciones no inhibidas del

detrusor acompafiadas de escapes.

Hipotonia cervicouretral

La cistometria muestra las ondas de contracciones no inhibidas, mientras que
la EMG de los musculos estriados periuretrales evidencia signos marcados de
hipoactividad.
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El vaciado vesical es completo por falta de presion a nivel uretral. La cistografia
de eliminacion es tan pobre que casi no llega a obtener imagen vesical. Para
tener un diagnostico mas preciso es necesario, ademas realizar una cistografia

de relleno haciendo traccion levemente del balon de la sonda foley.
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Fig.24: EUD con hipoacomodacion vesical y escapes durante la fase de
llenado.

1.9.4.3.- Cuadros clinicos

1.9.4.3.1.- Incontinencia

La vejiga urinaria estd dominada, sintomatologicamente, por la incontinencia de

orina, presente en mas del 90% de los casos, aunque producida mediante

mecanismos fisiopatoldgicos distintos.
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Desde el punto de vista clinico, el diagndstico de incontinencia puede ser dificil
en el neonato, aunque debe de ser sospechado cuando la madre refiere que

los pafales estan constantemente mojados.

En el nifio mayor, el sintoma es reconocido mas facilmente. Es posible,

diferenciar dos tipos de incontinencia:

> Incontinencia verdadera, a causa de reduccion de funcion de

reservorio de la vejiga.

» Falsa incontinencia, por rebosamiento.

En la primera, la ausencia de resistencia uretral provoca una pérdida de orina

continua, influida por el reposo, con micciones voluntarias escasas o0 ausentes.

Si la vejiga es hipotdnica, la incontinencia es predominantemente diurna en
forma de goteo alternando con escapes mas evidentes en ocasion de un
esfuerzo, tos o llanto. Durante el suefio se puede recoger en la vejiga una
discreta cantidad de orina que es expulsada sin posibilidad de control, al

despertarse o al ponerse de pie.

Si la vejiga es hipertdnica, la incontinencia suele ser diurna y nocturna, con

micciones involuntarias, frecuentes y de escasa cantidad.

El goteo permanente crea una dermatitis de los genitales y del periné, hace

imprescindible que el niflo use constantemente pafales absorbentes.

Cuando la lesion nerviosa comporta una retencion casi completa de orina, se
observa casi una tipica incontinencia por rebosamiento con salida de orina
involuntaria y en escasa cantidad, durante los golpes de tos y otros bruscos

aumentos de presién abdominal. Sélo mediante una maniobra de credé o de
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valsalva permite la emision de una pequefia cantidad de orina, con unos
intervalos de continencia mas o menos largos, sobre todo en decubito. La
vejiga esta distendida y se palpa un voluminoso globo vesical suprapubico que
no se vacia completamente con la expresion manual. Es constante un residuo
posmiccional mas o menos importante segun el grado de compresion vesical y

la asociacion con fenébmenos inflamatorios o reflujo.

Si los pacientes padecen ITU, su sintomatologia es atipica, debido a la
ausencia de sintomas miccionales (disuria, polaquiuria). Se manifiesta por
fiebre de tipo séptico, dolor en la region tipo lumboabdominal y emision de orina
turbia, eventualmente orina purulenta. También pueden tener sintomas

vinculados a la insuficiencia renal®.

1.9.4.3.2.- RVU- ITU-Insuficiencia renal

Se estima que la incidencia de RVU en pacientes con E.B es del 10-60%. En la
mayoria de los casos se asocia con hipertonicidad del detrusor o disinergia del
esfinter del detrusor®®. Es raro encontrar RVU en cualquier neonato sin

disinergia del esfinter del detrusor o hipoacomodacion®.

Si el RVU no se trata, su incidencia aumenta con el tiempo hasta que el 30-
40% de los nifios se encuentran comprometidos a los 5 afios de edad. El
tratamiento mediante anticolinérgicos (reduce las presiones de llenado) y CI

reduce de manera significativa esta incidencia creciente de RVU°.

El manejo de los nifios con RVU de bajo grado (grado | a lll) que evacuan
espontaneamente o tienen lesiones completas con poca 0 ninguna resistencia
del tracto de salida y vacian completamente su vejiga, consiste en profilaxis
mediante antibiéticos para prevenir la infeccion recurrente. En los nifios con

RVU de alto grado (grado IV o V) se inicia la Cl para asegurar el vaciado
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completo. Los nifios que no puedan vaciar su vejiga espontaneamente, son

tratados también mediante CI.

Los nifilos con hipertonicidad del detrusor y ureterohidronefrosis o sin ella, son
tratados mediante anticolinérgicos para reducir la presion intravesical y
asegurar una descompresion suficiente de las vias urinarias superiores.

Cuando el RVU se maneja de las formas anteriormente descritas, se consigue

resolver en un 30-55% de los casos.

Se observa bacteriuria hasta en el 56% de los niflos sometidos a ClI,
habitualmente no es nociva, excepto en el caso de la presencia de RVU de alto
grado; la ITU sintomatica y la formacién de cicatrices renales pocas veces
ocurren con grados menores de reflujo®.

1.9.4.4.- Evaluacion clinica segun la edad

1.9.4.4.1.- Periodo neonatal

Evaluacion inicial

El objetivo inicial en estos pacientes es evitar el deterioro del TUS y la funcion

renal.

La ecografia renovesical nos permitira diagnosticar la hidronefrosis, presente
en un 7-30% de los casos, conocer el estado del parénquima renal y medir la
orina residual. La capacidad vesical de un recién nacido es de 10-15 ml, por lo
que un residuo posmiccional aceptable debe de ser menor de 5 mI®?.

La CUMS y el EUD se realizaran de forma simultdnea o combinada
(videourodinamia). La CUMS nos permite conocer el grosor de la pared,

presencia de diverticulos, RVU y las posibles anomalias uretrales. ElI EUD nos
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permite conocer la naturaleza de la disfuncion, identificar los factores de riesgo
e individualizar el tratamiento en cada caso. La utilidad de evaluacion
urodinamica precoz en el mielodisplasico es actualmente controvertida. Sin
embargo, la tendencia actual es ir disminuyendo la edad del primer estudio.
Cierto es que en el recién nacido y el lactante hay dificultades técnicas e
interpretativas. A pesar de ello, cada vez hay mas centros partidarios de un

primer estudio precoz, esgrimiendo la siguiente fundamentacion:

» ldentificar, desde los primeros meses de vida, situaciones de riesgo
(sistema endovesical de altas presiones al llenado o vaciado) que la

radiologia no es capaz de objetivar.

» Instaurar precozmente un tratamiento especifico individualizando

sobre la base de la disfuncién vesicouretral documentada.

» Seguimiento adecuado para observar la respuesta al tratamiento.

Tras el cierre del defecto del tubo neural, igual que ocurre en casos de
traumatismo, estos pacientes experimentan un periodo de 6-12 semanas de
shock medular, que puede artefactuar los hallazgos urodinamicos. Se
recomienda posponer su realizacién hasta las 6-12 semanas del cierre del
defecto y repetirse de forma periédica para detectar cualquier cambio de

actividad vesico-esfinteriana que pueda poner en peligro el TUS.

La RMN es util ante la sospecha de anclaje medular, cuya manifestacién clinica
puede ser un empeoramiento de la disfuncion vesical en relacién con el
crecimiento del nifio. Otras pruebas que deben realizarse en el periodo
neonatal incluyen un analisis de orina y un urocultivo, una creatinemia y un

examen neurologico cuidadoso de las extremidades inferiores.

Es muy importante la evaluacion y el tratamiento precoz de estos pacientes, ya

que disminuye la necesidad de intervenciones quirdrgicas y la posibilidad de
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deterioro del TUS, ademas de facilitar la adaptacion familiar y del paciente a
dichas medidas terapéuticas. Esto es aun mas evidente en las vejigas de alto
riesgo, en las que el tratamiento precoz de las altas presiones de llenado
vesical disminuye la incidencia de hidronefrosis, RVU y la necesidad de

ampliacién vesical®® >,

Hallazgos clinicos

Del 10 al 15% de los recién nacidos presentan anomalias del TUS en el cuando
son evaluados por primera vez. El 3% tiene ureterohidronefrosis secundaria a
shock medular, probablemente por el cierre del defecto del tubo neural. EI 10%
tiene anomalias desarrolladas en el Utero como resultado de una funcién
anormal de las vias urinarias inferiores, en forma de una obstruccion del tracto

de salida™.

Los EUD en el periodo neonatal han mostrado que el 57% de los lactantes
tiene contracciones vesicales. Esto también tiene lugar en los nifios con
lesiones lumbares superiores o toracicas en que la médula espinal sacra esta
respetada. El 50% de estos nifios tienen contracciones del detrusor®® y el 43%
de éstos tiene una vejiga arrefléxica con buena (25%) o mala (18%)

distensibilidad durante el llenado.

En el 40% de los recién nacidos la evaluacion EMG del esfinter uretral externo
muestra un arco reflejo sacro intacto sin evidencia de denervacién de las
neuronas motoras inferiores, en el 24% se observa una denervacion parcial y

en el 36% se observa una pérdida completa de la funciéon medular sacra®’.

Como ya se ha comentado anteriormente nos encontraremos tres categorias
dinamicas de las vias urinarias inferiores: vejiga sinérgica (19%), disinérgica
con hipertonicidad del detrusor y sin ella (45%) y denervacion completa

(36%), que nos pondra en evidencia de los nifios con riesgo de anomalias en
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las vias urinarias, que deben ser tratados de forma profilactica, que requieren
una vigilancia cuidadosa o cuales pueden controlarse con intervalos mayores.

Dentro de los 3 primeros afios de vida, el 71% de los recién nacidos con
disinergia del esfinter del detrusor presenta alteraciones de las vias urinarias
en la avaluacion inicial o en los estudios ulteriores, mientras que el 17% de los
nifos sinérgicos y el 23% de los individuos con denervacion completa

desarrollan cambios similares.

1.9.4.4.2.- Infancia

Evaluacion clinica

El seguimiento clinico de un mielodisplasico debe comprender: exploracion

fisica neuroldgica y exploracion fisica urologica.

» Exploracion fisica neuroldgica:

= Tono y coordinacion de los miembros inferiores.

» Sensibilidad tactil y dolorosa de los miembros inferiores y del periné.

Suelen tener anestesia perineal en silla de montar.
» Reflejos abdominales, cremastérico, rotuliano, aquileo y cutaneo-plantar.
= Tono y contraccion voluntaria del esfinter anal. Reflejo bulbocavernoso y
anal superficial. Suelen presentar una pérdida del tono y de la
contractibilidad del esfinter anal asociada a la ausencia del reflejo

bulbocavernoso y del reflejo anal.

= Anomalia de la piel dorsolumbar.
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» Exploraciones urolodgicas:

La ecografia renovesical es el procedimiento ideal para el seguimiento de

estos nifios. Se valora el residuo posmiccional y el crecimiento renal.

Para valorar el seguimiento del RVU, se realiza la CUMS o la cistografia

isotopicay el EUD para la valoracion funcional de la vejiga.

En la CUMS el aspecto cistografico puede ser variado. En algunos casos
(detrusor arrefléxico), la vejiga presenta paredes finas, lisas, flacidas
mientras que en otros, las paredes son espesas, irregulares, por la
presencia de dentelladuras y seudodiverticulos, su forma representa la
tipica “vejiga en abeto”. También el aspecto del cuello vesical es variable:
en algunos casos, aun en reposo, estd constantemente abierto, mientras
que en otros permanece cerrado tanto en reposo como cuando el detrusor
se contrae. En la fase miccional el paso de orina es generalmente escaso,
lo que hace que la uretra se opacifigue escasamente. Si el cuello esta
entreabierto en la fase de reposo, se suele observar el resalte del esfinter

estriado y el relieve del verumontanum.

La Rx Simple Ilumbar puede mostrar las evidentes lesiones del canal
raquideo abierto (Fig.27): distancias interpediculares aumentadas
(sospecha de lipoma) o wuna calcificacion correspondiente a una
diastematomielia. Las faltas de fusion son mas frecuentes a nivel lumbar o

sacro y mucho menos en la columna dorsal.
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Fig.27: Imagen radioldgica de la columna lumbar de un MMC donde se observa

ausencia de los arcos vertebrales posteriores.

Si se dispone de videourodinamia, en una misma prueba podemos valorar el
RVU vy la funcionalidad de la vejiga. Se valora la capacidad vesical y las
caracteristicas de la pared (contorno, espesor, presencia de seudodiverticulos,
aspecto de la placa de la base), modalidad de la contraccion del detrusor,
formacion del canal trigonal, apertura del cuello y del esfinter estriado uretral,

presencia y volumen del residuo posmiccional®.

1.10.- Trastornos digestivos

El esfinter anal externo esta inervado por los mismos o nervios similares que
modulan el esfinter uretral externo, mientras que el esfinter anal interno esta
inervado por los nervios mas proximales del sistema nervioso simpatico. De
esta manera, el musculo anal interno se relaja de forma refleja en respuesta a

la distension anal. En consecuencia, la incontinencia intestinal suele ser
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impredecible; a menudo se relaciona con la consistencia de la materia fecal y
con la velocidad con que el area anal se vuelve a llenar después de una
evacuacion, el grado de conservacion de la funcion sensitiva y motora de la

médula sacra y la actividad refleja del misculo esfinter anal externo®®.

Hay que intentar una evacuacion intestinal regular y eficiente a partir del afio de
edad. Son aconsejables los alimentos poco digeribles como las frutas, salvado
y ablandadores de heces (en los nifios mas grandes). Se utilizan regularmente
supositorios que ayudan a evacuar el recto y a entrenar el intestino inferior para
llenarse y vaciarse. Si estas medidas no son suficientes existen dispositivos de

lavado intestinal para ablandar las heces y facilitar la evacuacion.

1.11.- Trastornos de la sexualidad

1.11.1.- Informacion y educacion sexual en la E.B

La sexualidad en esta poblacion se esta convirtiendo en un problema cada vez
mas importante a medida que mas individuos alcanzan la vida adulta y desean

casarse y mantener relaciones prolongadas con el sexo opuesto®°.

Los investigadores observan las preocupaciones, los temores, las
autoimagenes y los deseos de los adolescentes y adultos jévenes y la
capacidad de los hombres para procrear y de las mujeres para tener hijos®’. Sin
embargo, existen pocos estudios que observen criticamente la funcion sexual

de estos pacientes.
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El desarrollo sexual depende de la socializacion y de la capacidad del nifio para
hacer amigos y discutir las experiencias compartidas y los pensamientos. Las
discapacidades mentales, la escasa destreza manual, la falta de educacion y
los padres hiperprotectores a menudo impiden una conducta independiente v,
como resultado, conducen a un escaso conocimiento de los problemas

sexuales®.

En 1998, un grupo de 51 australianos afectados de E.B (27 mujeres y 24
hombres) fueron interrogados sobre su educacion sexual. Un 39% no habia
hablado nunca con su médico sobre fertilidad, embarazo, métodos
anticonceptivos. ElI 93% no habia hablado de este tema si el terapeuta no lo

habia sugerido.

En varios estudios, investigadores entrevistaron a grupos de adolescentes y
observaron que del 28 al 40% de ellos habia tenido una o mas relaciones
sexuales y casi todos ellos tenian deseos de casarse y de tener hijos® ®. En
otro estudio realizado, el 72% de los sujetos del sexo masculino afirmé que era
capaz de mantener una ereccién y dos tercios de éstos pudieron eyacular®®. En

los mismos estudios, del 17 al 39% afirmaron que podrian criar a sus hijos.

Cromer et al. comparé un grupo de adolescentes y adultos jovenes con E.B con
un grupo de controles y de adolescentes con fibrosis quistica. Mas de la mitad
del estudio eran chicas con una media de edad de 17 afios. El 28% referia ya
haber mantenido relaciones sexuales, comparado con el 60% del grupo control
y el 43% del grupo de fibrosis quistica. Una proporcion importante de
adolescentes con E.B manifestaron el deseo de casarse y tener hijos, pero
menos del 20% tenian informacién sobre su fisico. Los que eran sexualmente
activos, el 60% de los controles y el 67% de los adolescentes con fibrosis
quistica, habian usado métodos anticonceptivos, comparado con el 16% del
grupo de E.B. Los autores concluyeron que era necesaria una educacion

sexual en adolescentes afectados de enfermedades crénicas como la E.B.
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Es mas probable que los hombres tengan mas problemas con la funcion eréctil
y eyaculatoria porque la médula espinal sacra a menudo se encuentra
comprometida, mientras que la funcion reproductiva de las mujeres, que esta
bajo control hormonal, no se ve afectada. Los hombres con lesiones
neurolégicas en S1 o mas bajas suelen mantener una funcion sexual
reproductiva normal o adecuada, pero solo el 50% de aquellos con lesiones por

encima de este nivel lo logran®.

La sexualidad o la capacidad para interactuar con el sexo opuesto de una
forma significativa y duradera es tan importante como el conocimiento de la
propia funcion sexual. Sin embargo, hasta hace poco este tema habia sido un
tabu. La identidad sexual, la educacion y las tradiciones sexuales han sido
sacadas del ambito de la privacidad y en la actualidad se discuten abiertamente
y se ensefian a las personas discapacitadas.

A continuacion se expone la sexualidad de estos pacientes segun sexo

masculino y femenino.

1.11.2.- Neuroanatomia de la funcidon sexual masculina

Conocemos que la ereccién es un fendmeno tremendamente complejo en el
que se deben producir la concurrencia eficaz de diferentes controles, de una
parte el organico que supone una adecuada respuesta vascular, bajo control
neuroldgico, y modulado por un ambiente hormonal. De otra parte estos
procesos fisioldgicos se deben producir en un contexto psicoldgico suficiente
para que se produzca la culminacion de eventos fundamentalmente
hemodinamicos: aumento del flujo arterial peneano, aumento de la presion
sanguinea dentro del sinusoide del cuerpo cavernoso y aumento de las

resistencias venosas en el tiempo, que permitan alcanzar una tumescencia
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adecuada y mantener una rigidez suficiente, segin estos tres eventos
hemodinamicos mencionados. En este fendmeno vascular resulta clave la
actividad de diversas enzimas, entre ellas las de los sistemas dependientes de
la via guanidilciclasa y de la adenilciclasa y el 6xido nitrico que favorecen
cambios celulares en el intercambio de iones como el calcio intracelular que
desencadenara finalmente la miorrelajacion necesaria para la entrada de
sangre en el sinusoide cavernoso. Todos estos aspectos no debieran, en
principio, estar afectados en el paciente con E.B. Sin embargo conviene

recordar la necesaria concurrencia de otros hechos como el neurolégico.

El control neurolégico de la ereccién es central y periférico. El sistema nervioso
central controla la ereccion a través del hipocampo, la circunvalacion anterior,
nucleo anterior taldmico y del tracto mamilotalamico. Estos centros estan
intactos en los pacientes con E.B ya que su problema es periférico, estando
afectados los centros toracolumbares y los sacros de la ereccion. Los axones
de estos dos centros se extienden de forma ventral para unirse a los plexos
hipogastricos y pélvicos. Paquetes nerviosos de estos plexos, inervan la
vejiga, la prostata, el recto y el pene® ®*. El sistema auténomo controla la parte

vascular de la ereccion y la detumescencia®.

Se han descrito tres tipos de erecciones: las cerebrales (psicogenas), las de

tipo reflejo medular y las nocturnas:

= Erecciones cerebrales o también llamadas psicogenas, recibiran
estimulos de los centros nerviosos superiores, de naturaleza visual,
olfativa 0 mas complejos (fantasias sexuales, recuerdos, etc.). Estos
estimulos descienden hasta el centro medular simpéatico (D10-L2) donde
se enviaran estimulos al centro medular parasimpatico (S2-S4) y de éste
a los nervios cavernosos. Pueden ser incluso erecciones espontaneas,
sin necesidad de estimulo sensorial erogeno ni mediado por contacto

sexual.
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Podriamos distinguir tres subtipos:

- Puramente psicogenas (por pensamientos o suefios eroéticos)
- Psico-sexuales: provocadas por contacto sexual (tactil, olfativo, etc)
- Espontaneas

Las erecciones reflejas ocurren como resultado de una estimulacion
directa. Tienen como estimulos aferentes sensaciones recogidas por los
receptores periféricos sensoriales genitales que, conducidos por el
nervio dorsal del pene y posteriormente por el nervio pudendo, viajan
hasta centros medulares sensitivos, motores y parasimpaticos situados
en la region correspondiente de S2-S4. Desde estos centros partirian de
vuelta impulsos eferentes a los nervios cavernosos desde el centro
parasimpatico y desde los centros motores a los musculos que

participan en la ereccién (bulbocavernosos e isquiocavernosos)®® ¢’

Las erecciones nocturnas coinciden durante el suefio con la fase de
movimientos oculares rapidos (REM), su naturaleza no depende de
estimulos reflexdgenos pudiendo estar conservada en casos de lesion
de la via refleja. No estan relacionadas a suefios eroticos, lo que no nos

permite asegurar su origen psicologico.

Clasicamente se ha descrito como en la lesion medular completa establecida

por encima del nivel neurolégico D10-12, la ereccidn sera de tipo reflejo pura o

espontanea, merced a la preservacion del arco reflejo sacro comentado

previamente en este tipo de ereccion.

Igualmente se ha entendido que la lesion medular completa que afecte a los

niveles S2-S4 es de tipo basicamente psicégena, mediada a través de la via

simpatica téraco-lumbar. Existiria un amplio grupo de lesionados medulares

con lesiones incompletas o situadas en niveles comprendidos entre D10-12 y
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S2-4 en los que los trastornos de la ereccion, o su preservacion, podrian ser de

tipo mixto, reflejo y psicégeno. Es el caso de la mayoria de pacientes con E.B.

1.11.3.- Actividad sexual masculinay disfunciéon

La disfuncién sexual en los pacientes con E.B esta relacionada con el defecto
neuroldgico. Shurtleff clasifico a los pacientes en 3 grupos segun el nivel de la
lesion espinal: los pacientes con una lesion por debajo de L1 tenian una
funcion sexual normal, entre L3-L5 la funcion sexual era variable y por encima
de L2 no tenian respuesta sexual®. Esta division se ha ido manteniendo en
posteriores publicaciones®” ®. Los hombres con un defecto medular T11-L2

normalmente no tienen erecciones reflejas ni psicolégicas.

Respecto a la sensibilidad del pene, se publicd un estudio en hombres con
lesiones a nivel de L3-L4-L5 que les habian realizado un by-pass desde el
nervio inguinal hasta el nervio dorsal del pene ipsilateral, con resultados
excelentes de sensibilidad en el pene. Esto podria ser prometedor para futuras

opciones terapéuticas®’.

La infertilidad puede ser debida a la imposibilidad de penetracion, eyaculacion,
obstruccion ductal y defecto en la espermatogénesis.

El 20% de los MMC con funcion normal de la vejiga tienen eyaculacion normal.

No obstante, puede haber fallo en la espermatogénesis.
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1.11.4.- Neuroanatomia de la funcién sexual femenina

El control neurolégico de la lubrificacion, la ereccion del clitoris y el bulbo
vestibular es central y periférico. Las areas centrales implicadas son la
hipotalamica anterior, las estructuras limbicas y el hipocampo. El nervio dorsal
(nervio pudendo) proporciona la inervacion sensorial. Algunos estudios en ratas
han mostrado una funcién sensitiva adicional que envuelve el nervio vago,
podria ser una explicacion a respuestas sexuales (rampas durante la

menstruacion, orgasmo) en chicas con lesiones completas de médula’.

Algunos estudios muestran que las mujeres afectadas de MMC pueden tener
zonas erogenas en el area periumbilical y en los pezones pudiendo adquirir

placer sexual y también orgasmo, en ausencia de sensacion genital.

Las pacientes con MMC tienen afectadas la sensibilidad al tacto, presion y
vibracién, cuyas aferencias sensoriales, en condiciones normales son
conducidas a través de la columna dorsal de la médula espinal y de las fibras
mielinizadas de los nervios periféricos. Estas alteraciones pueden afectar en su

sexualidad.

La pubertad es mas precoz y mas pronunciada en nifias con E.B que en nifios.
La elevada incidencia de disfuncion hipotalamica y de la pituitaria
probablemente es secundaria a la hidrocefalia, provocando una importante
liberacién de gonadotrofinas. El inicio de la pubertad tiene lugar entre los 6-9
afos de edad, un afio y medio antes que la poblacién general. No obstante, las
chicas pueden tener un retraso en el desarrollo psicosexual y no estar todavia

preparadas para los cambios puberales®.
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1.11.5.- Actividad sexual femeninay disfuncién

Existe poca literatura sobre la sexualidad en las mujeres afectadas de E.B. El
primer estudio fue publicado en la década de los setenta por Shurtleff et al.®
Wabrek et al.”t, Pérez-Marrero’® y Cass et al.” en los 80, estudiaron la
relacion entre el nivel de la lesibn motora y disfuncion sexual y en 1990 fueron
Hyrayama et al.”®, Vroege et al.”* y Sawyer et al’>. Todos estos autores

investigaron aspectos de la vida sexual de aproximadamente 137 mujeres con

E.B, cuyos resultados se exponen en la tabla 2.

Shurtleff Wabrek Pérez et Cass et Hyrayama  Vroege Sawyer et Total
et al. o6 etal. " al. 2 al. or etal. = et al.74 al.75
Pacientes 23 10 17 35 24 1 27 137
Edad 16-72 B 18 16-19 4 (25.2) (18-  _ 18
20-29 22 42)
30-39 9
Masturbacién _ 2(20%) 1(6%) 7(20%) _ 100% _
Orgasmo B _ _ 13(31%) _ _ 10(37%) 23(16%)
Alteraciones _ 1(10%) _ 68(17%) 19(81%) _
Sensibilidad
Dolor genital _ _ 13(31%) _ _ _

Tabla 2. Tabla resumen de los diferentes aspectos de la sexualidad analizados en la
literatura.

El estudio de Hirayama’ mostré que el 83% de las mujeres con E.B estaban
interesadas en el sexo opuesto y el 75% tenian deseo sexual; en cambio, en la
serie de Cass®’, sélo un tercio de ellas habian manifestado deseo sexual. Un
30% de la serie habia mantenido relaciones coitales aunque solo un 19% con
orgasmo pélvico o perineal mediante esta actividad; solo tenian sensacion
bulbar. La lubrificaciéon vaginal y la ereccion del clitoris y el bulbo vestibular no

fueron investigados.
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Hirayama’® no encontré relacién entre la funcién sexual de las pacientes con la
edad, el nivel de paralisis de las extremidades inferiores ni la actividad de la

vejiga /esfinter.

La disfuncion sexual de las jovenes esta relacionada con el nivel del defecto
espinal. Segun la clasificacion comentada anteriormente de Shurtleff®®, los
MMC se pueden dividir en tres grupos segun el nivel del defecto espinal:
lesiones por encima de L2, lesiones entre L3-L5 y por debajo de S1. Las
pacientes con lesiones por debajo de S1 tienen pocas alteraciones
neuroldgicas y pueden tener una funcion sexual normal. Las mujeres con
lesiones entre L3-L5 pueden tener una funcién sexual variable y las que tienen
lesiones por encima de L2 padecen alteraciones neurolégicas y anatomicas
importantes. No obstante, no significa que estas pacientes no puedan estar

interesadas en su sexualidad.

Segun el estudio de Joyner et al., el orgasmo puede causar problemas en
pacientes con E.B e hiperreflexia. Si el orgasmo se produce con la vejiga vacia
puede provocar contracciones dolorosas, mientras que si la vejiga esta llena

puede causar incontinencia®.

En general, la disfuncién sexual femenina secundaria a trastornos neurolégicos
ha sido poco estudiada. Los 6rganos genitales femeninos de las mujeres con
E.B, esclerosis multiple, neuropatias periféricas y neuropatias lumbares tienen
una inervacién anémala. Actualmente, obtener el umbral vibratorio y térmico
de la region clitorial y vaginal es clinicamente posible, valido y repetible. Estas
pruebas, en el futuro podrian ser aplicadas en la valoraciéon y diagnéstico de la

disfuncion sexual neurégena de estas pacientes’®.
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1.11.6.- Embarazo y parto

Las mujeres con E.B tienen la misma fertilidad que la poblacion general. Varias
series publicadas refieren un riesgo aumentado del 4% de tener hijos
afectados. El riesgo es el mismo si el afectado es el padre o la madre, no
obstante, las hijas tienen un riesgo de 1 entre 13y los hijos de 1 entre 50"’
Este riesgo puede disminuir si se les administra suplementos de &cido félico
desde 3 meses antes del embarazo hasta la semana 12.

El departamento de salud de Londres recomienda que las mujeres con riesgo
elevado de embarazo de un nifio con defectos del tubo neural tomen
diariamente 4-5 mg de acido félico. Esta terapia incluye a todas las mujeres o
maridos afectados. En Dinamarca, se recomienda que cada embarazada tome
0.5 mg de acido félico diariamente, incluso las que padecen E.B, excepto
cuando uno de los hijos ya esté afectado, siendo entonces la dosis

recomendada de 5 mg.

Durante el embarazo, se recomienda a las mujeres con E.B realizar ecografias
para detectar DTN, ademas de detectar los niveles de alfa-fetoproteina en
sangre. En caso que el feto esté afecto, existe la posibilidad de interrumpir el
embarazo, aungque hay paises en los que esta opcién no esta contemplada. Se

recomienda la interrupcion del embarazo antes de la semana 24.

Se recomienda realizar periédicamente controles con analisis de orina y de la
funcion renal a las gestantes porque pueden padecer pielonefritis aguda

recidivantes.
Las pacientes con enterocistoplastia tienen una falsa proteinuria positiva debido

a la secrecion de moco del segmento intestinal. Para detectar la pre-eclampsia

se recomienda el analisis del acido urico en plasma.
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Algunos autores aconsejan en las pacientes con enterocistoplastia con o sin
mecanismos de reconstruccion del cuello, la realizacion de una cesarea
electiva para evitar el desgarro de los mecanismos de continencia’® °. En
cambio, otros autores, refieren que la indicacibn de la cesarea debe ser

solamente por causa obstétrica®.

1.12.- Trastornos psicoldgicos e intelectuales

Generalmente, el promedio del cociente intelectual de los pacientes con E.B
esta dentro de la normalidad, aunque por debajo de la poblacién general®.
Suelen estar implicados varios factores: hidrocefalia, malformacion de Chiari I,
infeccion del shunt, nivel de la lesién, presencia de epilepsia o malformaciones
cerebrales, cierta predisposicidbn genética, presencia de otras morbilidades
como la paraplejia, disfunciones genitourinarias y complicaciones
oftalmoldgicas que podrian afectar el desarrollo cognitivo, fisico, social y

emocional del nifio.

Las malformaciones cerebrales y la hidrocefalia pueden provocar alteracion de
algunas de las funciones corticales, sobre todo a nivel motor, espacial y
habilidades no verbales. Los cambios degenerativos derivados de la region
subcortical posterior, observados también en la hidrocefalia pueden provocar
una desconexion con la parte frontal, con posteriores problemas de ejecucion®.
Estos pacientes a pesar de tener un cociente intelectual normal, pueden tener
un déficit neuropsicologico a nivel de la percepcion visual y dificultad en las

matematicas®®.

En 2001 Jacobs et al. publicé un estudio de casos-control con 19 MMC con

antecedentes de hidrocefalia y colocacion de una valvula de derivaciéon al afio
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de vida. Estos nifios tenian peores resultados a nivel cognitivo, de memoria y

menor capacidad de aprendizaje que los controles a largo plazo®*.

Rappaport et al. intenté demostrar en su estudio, la relacion existente entre la
malformacion de Chiari 1l (el cerebelo desempefia un papel en funciones
motoras como cognitivas) y alteraciones cognitivas en los nifios con E.B. No
obstante, si la hidrocefalia y el Chiari coexisten es dificil atribuir quién es el
reponsable de la alteracién cognitiva®. EI Chiari Il también se relaciona con
alteraciones supratentoriales como la heteropia cortical y la disgenesia del

cuerpo calloso® &',

Como ya se ha comentado anteriormente, la presencia de déficits neurolégicos
como la paraplejia o uroldgicos como la incontinencia, pueden interferir en el
desarrollo cognitivo al restringir su capacidad de relacionarse. Si ademas,
existen déficits visuales o auditivos, la capacidad de captar informacion y en
consecuencia de aprendizaje es mucho peor. No obstante, el absentismo
escolar secundario a multiples complicaciones de su enfermedad, no justificaria

la severidad de las alteraciones cognitivas en algunos casos.

Existen conclusiones controvertidas entre la correlacion del nivel de laE.By el
cociente intelectual. Algunos autores no han encontrado relacion entre el nivel

de la lesién y bajo cociente intelectual® ®, otros han hallado correlacién entre

nivel toracico de la lesién y bajo cociente intelectual® %

88 92

y otros con nivel alto

de la lesion

En resumen, el impacto de salud que supone el diagnostico de E.B es muy
significativo: hidrocefalia, alteraciones en la movilidad, espasticidad,
contracturas, deformidad, escoliosis, epilepsia, alteraciones renales,
hipertension, incontinencia urinaria y fecal, estrefiimiento, alteraciones en la
funcion sexual, trastornos cognitivos, dificultades en la integracion en la
escuela, trastornos sociales, psicoldgicos, obesidad, dolor crénico...Este grupo

de pacientes estan expuestos a mdltiples cirugias a lo largo de su vida
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(neuroquirdrgicas, ortopédicas, uroldgicas). Estos hechos implican un impacto

en su calidad de vida.

Estudios de calidad de vida demuestran que nifios con E.B con importante
discapacidad fisica (incluyendo problemas con la continencia) tienen peor
calidad de vida®™ %. La enfermedad y discapacidad crénica implica un gran
impacto en todos los aspectos de funcionamiento y por lo tanto, de calidad de
vida. Ademas de los problemas motores y sensoriales, hay que afiadir su
adaptacion, problemas psicolégicos y de baja autoestima®. El aislamiento
social a veces es debido a poca movilidad, poca autoestima y alteraciones que

puedan tener de continencia urinaria y fecal.

1.13.- Tratamiento

El tratamiento del paciente afectado de E.B es multidisciplinar. En primer lugar
hay que corregir la patologia neurolégica de base, posteriormente los
trastornos ortopédicos, de espasticidad...y el tratamiento de la disfuncién

vesical y sexual que se ampliara a continuacion.
Desde el punto de vista uroldgico, el tratamiento debe de ser individualizado,
sobre todo teniendo en cuenta la situacion fisiopatolégica objetivada
urodindmicamente.
Los objetivos prioritarios del tratamiento son:

»= Preservar la funcion renal y de la via superior.

= Obtener un vaciado vesical completo a baja presion, desde el primer afio

de vida.
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=  Obtener la esterilidad de las orinas.

= Obtener una continencia socialmente aceptable, sin ayuda de ningun
aparato externo. El problema de la continencia suele afrontarse mas
tarde, en edad preescolar o escolar, cuando los otros problemas han

sido resueltos.

Creo que es util, en relacién con el tratamiento, dividir a los pacientes segun
edad.

1.13.1.- Edad neonatal y lactancia

Durante afos, la incidencia de muerte por fallo renal ha sido mayor del 20% en
el primer afio de vida. La incidencia de lesién renal era casi del 100% en
pacientes con hiperactividad del detrusor y esfinter disinérgico si no habia sido

tratado adecuadamente.

El dafio renal empieza ya en los primeros 6 meses de vida, por lo tanto, es
importante un tratamiento adecuado en una edad muy temprana % 97 % %
Aproximadamente el 50% de los nifios con E.B y el 25% de los nifios con E.B
oculta tienen un detrusor hiperactivo con disinergia esfinteriana (vejiga de altas
presiones) que puede provocar riesgos severos de lesion del tramo urinario
superior e ITU. Desde este momento, lo mas importante es conseguir un

aparato urinario a baja presién durante el llenado y el vaciado vesical*® %,

En el lactante y el nifio hasta los dos afos, los métodos mas usados para

ayudar a la evacuacion vesical son la maniobra de credé y el CI.
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La maniobra de credé es recomendable en los nifios con ausencia de
obstruccion uretral, con posibilidad de obtener un vaciado vesical completo a
presion aceptable, ausencia de reflujo, via urinaria superior y acomodacion
vesical normal. La maniobra de credé esta contraindicada cuando existe una
elevada resistencia uretral. En estos pacientes esta indicado el Cl para vaciar

la vejiga.

El Cl se utilizé por primera vez en las vejigas neurdégenas en 1972. Introducido
por Lapides, con la idea de que el vaciado completo de la vejiga, asociado a las
defensas antibacterianas naturales, era generalmente suficiente para el
mantenimiento de la orina estéril. Si estd correctamente indicado, el
cateterismo intermitente no estéril constituye un medio extremadamente eficaz
para salvaguardar el aparato urinario superior (lo protege de la retropresion e

incluso obtener la continencia en casos de incontinencia por rebosamiento)*%2

193 sjtuaciones en que el cateterismo intermitente es impracticable o no
aceptado, cuando existe un importante y precoz compromiso de la via urinaria
superior (con reflujo o sin él), una valida alternativa es una derivacion urinaria
temporal mediante vesicostomia tipo Blockstom o lapides, de esta forma se
protege la via superior y se posterga la solucion del problema. Es util sobre
todo en vejigas grandes y aténicas y esta contraindicada en vejigas pequefias,
hipertdnicas, en las cuales la descompresion va seguida de estenosis del tramo

intramural de los uréteres.

1.13.2.- Primera infancia

A medida que el cuadro clinico comienza a ser mas claro, es necesario intentar
una educacion miccional; a veces, es dificil debido a que estos nifios no tienen

el concepto de estimulo miccional, de llenado vesical o de continencia.
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El ClI es el procedimiento empleado en la mayoria de los casos. En
determinadas situaciones no es eficaz, como en los casos de incontinencia por
déficit esfinteriano completo. No obstante, ofrece el maximo de buenos
resultados en los casos de arreflexia del detrusor asociado con obstruccion
uretral funcional (hipertonia simpética, disinergia) u orgénica (esclerosis del
cuello). En estos casos elude el problema de vaciado vesical, obtiene una
continencia proporcional a la capacidad, compliance vesical y a la resistencia
uretral en reposo o en esfuerzo. En algunos casos se asocia al Cl la terapia
farmacoldgica con anticolinérgicos. Puede ayudar a controlar y/o resolver la

sintomatologia fundamental de incontinencia y retencion.

El tipo de incontinencia puede ser activa (detrusora) o pasiva (esfinteriana) y se
puede corregir mediante farmacos anticolinérgicos que inhiben la contractilidad
del detrusor y/o aumentan la capacidad vesical'®. En un estudio con 41 nifios
con E.B e hiperreflexia del detrusor, que fueron evaluados urodinamicamente
antes y tres meses después de iniciar el tratamiento con oxibutinina, aumento
significativamente la capacidad de la vejiga y disminuyd la presion del detrusor
a capacidad méaxima. La continencia de los niflos de 6 afios de edad
(incontinentes antes de iniciar la terapia) mejoré en el 70% de los casos'®. El
tratamiento con tolterodina, fesoterodina fumarato y solifenacina succinato,
agentes antagonistas antimuscarinicos, tienen mayor afinidad para los
receptores muscarinicos de la vejiga que para los de la glandula salival'®.
Producen el mismo efecto que la oxibutinina pero con menores efectos

secundarios.

Hay que realizar un EUD de control cada afio para control de actividad,
capacidad y compliance. Se mantendra una actitud expectante mientras el nifio
tenga unas presiones del detrusor al final del llenado menores de 30 cm H20.
Cuando la acomodacion vesical empeora, con presiones del detrusor muy
elevadas, la ampliacion vesical es el tratamiento de eleccion para disminuir

estas presiones.
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1.13.3.- Edad escolar

Si la educacion miccional y la terapia farmacolégica no consiguen un buen
control de la miccion, puede constituir un grave problema social para el nifio.
En estos casos la actitud del urélogo puede ser arriesgada ya que debe

resolver el problema de la incontinencia evitando la retencion.

Se han aplicado varios métodos, aunque ninguno ha resultado plenamente

satisfactorio. A continuacion se van a nombrar algunos de ellos:

1.13.3.1.- Toxina botulinica

Existen cerca de 7 tipos de toxina botulinica para uso clinico. No obstante, la
toxina botulinica “A” es la mas potente y utilizada para el manejo de la
espasticidad’®” 1°. La toxina botulinica bloquea la liberacién de acetilcolina en
la union neuromuscular. Ha sido utilizada por los oftalmoélogos desde hace mas

de 30 afios para el estrabismo.

La inyeccidon de la toxina en el musculo detrusor de la vejiga mejora la
capacidad vesical de las vejigas espaticas de los MMC y disminuye la presién
maxima del detrusor. Se ha observado mejoria de la continencia en el 73% de
los pacientes tratados'®. No obstante, la toxina tiene un efecto medio de 6
meses y se observa en las repetidas inyecciones una disminucién de su

eficacia.

1.13.3.2.- Agentes formadores de volumen en cuello vesical

La inyeccion de agentes formadores de volumen en cuello vesical con
sustancias biodegradables de copolimeros de dextranémero en acido

hialurénico (Deflux) o persistentes como Polidimetilsiloxano (Macroplastique)**
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pueden aumentar la resistencia del cuello vesical. No obstante, la durabilidad y
el éxito de la inyeccion en el cuello vesical y uretra proximal permanecen en

duda. La continencia verdadera conseguida es como maximo del 64%**.

1.13.3.3.- Cabestrillos

En los casos de insuficiencia esfinteriana leve o moderada, los cabestrillos son
alternativas validas para aumentar la resistencia del cuello de la vejiga. Existen
varios tipos, por ejemplo el T.O.T se coloca via transvaginal y se pasa el
cabestrillo a través del agujero obturador, y el cabestrillo “remeex”, utilizado en
ambos sexos, lleva un manipulador a nivel del pubis para corregir la tensién de

la malla segun la incontinencia.

1.13.3.4.- Esfinteres artificiales

Constituyen un  medio terapéutico mas en el tratamiento de casos
seleccionados de mielodisplasia. La incontinencia por déficit esfinteriano
completo o incompleto, primario o secundario a esfinterotomia, puede tratarse
con un esfinter artificial. El manguito se coloca en el cuello vesical. Ahora bien

los nifios tienen que cumplir una serie de requisitos**? :

» Inteligencia y capacidad manual que permitan un adecuado empleo de la

protesis.

= Buena capacidad vesical y compliance suficiente. Una eventual

hiperreflexia debe ser tratada con antelacion con farmacos.

=  Ausencia de infeccion urinaria.
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= Ausencia de reflujo vesicoureteral. Muchas veces es necesario realizar

una plastia antirreflujo antes del implante.
= Ausencia de residuo posmiccional.

= Vaciado vesical eficaz o cateterismo intermitente.

1.13.3.5.- Cistoplastia de ampliacion/reservorios continentes

En los casos de vejiga de altas presiones (presion del detrusor mayor de 40 cm
de H20) debido a la hiperactividad del detrusor o a una hipoacomodacion, con

riesgo de dafio renal, esté indicada la cistoplastia de ampliacion.

En la cistoplastia de ampliacion se consigue mediante la apertura de un
segmento intestinal en su borde antimesentérico, lo cual permite destubulizar y
reconfigurar el segmento. Su reconfiguracion en forma esférica permite el
aumento al maximo del volumen obtenido para un area superficial determinada,
la disminucién de las contracciones intestinales y la mejoria de la capacidad
global y de la distensibilidad. La destubulizacion disminuye la presién contractil
méaxima desde 63 a 42 cm de H20 en el colon derecho y desde 81 hasta 28 cm
de H20 en el fleon*3. Segln el volumen requerido, se suelen usar entre 20-40

cm de ileon o alrededor de 20 cm de colon para la cistoplastia.

Después de la cirugia, la duracién entre los cateterismos aumenta de forma
gradual a lo largo de varias semanas, pero no debe exceder las 4-5 horas
durante el dia. Algunos pacientes pueden intentar miccionar de forma
espontanea. Siempre se deben evaluar los volimenes residuales

posmiccionales y continuar el cateterismo si el residuo es significativo.
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Esta indicado el control sistemético del TUS a las 6 semanas, a los 6 meses y
al aflo después de la cistoplastia de ampliacion mediante ecografias. Estos
pacientes pueden desarrollar acidosis metabdlica hiperclorémica, debido a la
absorcion del &cido de la orina que esta en contacto con el segmento intestinal,
por lo que se determinan electrolitos séricos peribdicamente instaurando

suplementos de bicarbonato.

Los segmentos intestinales siguen produciendo moco después de ser
colocados en el tracto urinario y puede servir de nido para las infecciones o la
formacién de célculos cuando permanece en la vejiga durante periodos
prolongados. Se recomiendan lavados vesicales peridédicos para eliminar el

moco.

En nifios con incompetencia neurogénica del esfinter pueden tener limitaciones
neuroldgicas asociadas que impiden un acceso facil a la uretra nativa; la
derivacién urinaria continente con un estoma cateterizable puede ser una
alternativa. Mitrofanoff (1980) describié un mecanismo de continencia con el
apéndice para crear una valvula por colgajo implantada dentro de un reservorio
a baja presién. Se crea un tunel submucoso para un conducto de diametro pe-

quefio y flexible. A medida que el reservorio se llena, el aumento de la presién
intravesical se transmite a través del epitelio y hacia el conducto implantado,
coaptando su luz. El apéndice es una estructura tubular natural ideal, que se
puede extirpar de forma segura del tracto gastrointestinal sin morbilidad
significativa'**. Cuando no se dispone de apéndice, otras estructuras tubulares
pueden ofrecer un mecanismo similar para el cateterismo y la continencia como

un segmento de intestino delgado,la trompa de Falopio, el propio uréter...

Se recomiendan los lavados vesicales con suero fisioldgico para eliminar el

moco y evitar la formacién de calculos (incidencia 6-52%)">.
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1.13.3.6.- Derivacién urinaria supravesical permanente

Utilizada en el pasado. Actualmente se usa en casos de compromiso
progresivo y no modificable por otros métodos. Si uno de los uréteres esta muy
dilatado se realiza la transurétero-ureterostomia cutanea. Si son muy finos se
prefiere el conducto coldnico. Actualmente en casos de hipoacomodaciéon muy

severa y riesgo de la via urinaria superior se utilizan las derivaciones

continentes (los reservorios).

1.13.3.7.- Esfinterotomia endoscopica

Esta indicada en las esclerosis del esfinter estriado. Debe ser practicada en la
posicion horaria 3 0 6 si no se quiere correr el riesgo de provocar un déficit de
ereccion. El otro riesgo es el de la incontinencia. Algunas veces se practica la

esfinterotomia antes de la implantacion de un esfinter artificial.

1.13.3.8.- Cervicotomia

La reseccién endoscoépica del cuello vesical (reseccién del labio posterior o

incision) se realiza en casos excepcionales de fibroesclerosis de cuello.

En las neurovejigas prevalecen los cuadros radiolégicos y endoscopicos
(signos de Schramm) de incompetencia de la region cervicouretral. Los casos

de esclerosis son debidos a la flogosis cronica (infecciones recurrentes).

En ambos sexos existe el riesgo de incontinencia después de una situacion a
nivel del cuello. En el varén se agrega la eyaculacion retrograda y el riesgo de
impotencia, aunque en muchos casos estos pacientes son impotentes e
incontinentes con anterioridad. No obstante, hay muy pocos casos de

cervicotomia.
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1.13.3.9.- El reflujo vesicoureteral

El RVU secundario a una vejiga neurdgena puede contribuir a una insuficiencia
renal crénica. Es por ello que hay que intentar corregirlo mediante tratamiento
médico con anticolinérgicos y si no se consigue, mediante tratamiento
endoscopico inyectable con material de acido hialurénico, macroplastique... Si
no se resuelve mediante tratamiento endoscépico se reimplantan los uréteres

(reimplante tipo Cohen), via abierta o laparoscopica
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2.- JUSTIFICACION

La idea de profundizar sobre diversos aspectos de la sexualidad en la E.B
surgié a raiz de la consulta realizada por un grupo de directivos de la
“Asociacion de Padres de Hijos con Espina Bifida” de Barcelona, para solicitar
informacion sobre publicaciones, aclarar algunos conceptos de sexualidad en
los afectados y poder asesorar a ese grupo que llegaba a la edad adulta y que

reclamaba mas conocimiento sobre el tema.

Se realizd una busqueda bibliografica y se vio que era muy escasa y poco
sustentada en casuisticas serias y amplias, es decir, fundamentalmente teorica
y se referia mayoritariamente al culino. En el caso de la sexualidad
femenina la literatura hacia referencia a temas de reproduccion sin profundizar

sobre la sexualidad propiamente femenina.

Este creciente interés por parte de este grupo de pacientes, mi
desconocimiento en parte sobre su sexualidad, especialmente en las mujeres y
la poca literatura existente me hizo reflexionar sobre la necesidad de conocer
nuestra realidad primero y profundizar posteriormente sobre diversos aspectos
de la sexualidad en este grupo, poder aclarar conceptos de sexualidad en los
afectados y asesorar a ese grupo gue llega a la edad adulta que reclama mas

conocimiento sobre el tema.

Primero, se decidi6 confeccionar un cuestionario lo mas amplio posible con
una primera parte sobre los aspectos generales de la E.B para luego

profundizar en temas de sexualidad y proseguir con el estudio.

La mayoria de Asociaciones de E.B habian cumplido 25 afios y ya contaban
con un registro de personas que superaban los 18 afios de edad, que
entendimos era el limite inferior de nuestros posibles encuestados por no tener

gue solicitar autorizacién paterna. Se centré el estudio en tres ciudades:
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Barcelona, Madrid y Malaga. La respuesta de las asociaciones de esas tres
ciudades fue magnifica y asi se empez6 a trabajar para obtener unos
resultados y un andlisis de los mismos hasta entonces no difundidos ni

publicados y que desarrollaré a lo largo de esta tesis.
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3.- OBJETIVOS E HIPOTESIS

El objetivo de la presente Tesis Doctoral es contribuir al conocimiento de la
sexualidad de la poblacion adulta con E.B. Para ello se ha elaborado un

objetivo general y una serie de objetivos especificos.

3.1.- Objetivo general:

» Describir la realidad de la sexualidad en pacientes adultos con E.B y
analizar la relacion entre las caracteristicas generales de los pacientes
afectos de E.B (sexo, nivel de estudios, vivienda y los aspectos
neuroldgicos, ortopédicos, digestivos, urolégicos y psicosociales) y su

sexualidad.

3.2.- Objetivos especificos:

= Describir la relacion entre la sexualidad de la poblacion adulta con E.B

con sus funciones sensitivas y motoras.

= Analizar los aspectos ginecoldgicos y la sexualidad de la mujer adulta
con E.B:

- Analizar si la funcién reproductiva y la maternidad se ve

afectada en la mujer adulta con E.B.
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- Analizar las disfunciones sexuales y si la sexualidad de la
mujer adulta con E.B esta afectada por las secuelas de su

malformacion y autopercepcion de la misma.

- Describir el grado de informacioén de la mujer adulta afectada
de E.B sobre prevencién de la E.B, maternidad y posibilidades

de interrupcion del embarazo.

Analizar los factores influyentes en la sexualidad de los varones adultos

afectos de E.B.

Describir las posibles diferencias en la sexualidad de los pacientes
adultos afectos de E.B segun sexo.

Analizar la relacibn de los factores organicos, patolégicos, socio-
culturales, psicologicos y de autopercepcion en el deseo sexual de la

poblacion adulta afecta de E.B.

Describir las caracteristicas y expectativas de las relaciones sexuales y

de pareja de los pacientes adultos afectos de E.B.

Analizar la relacién entre la incontinencia urinaria y su repercusion en la

vida sexual de la poblacion adulta afecta de E.B.

Analizar la influencia del autosondaje en la vida sexual de los pacientes

adultos afectos de E.B.

Describir el grado de informacion sobre sexualidad en general de los

pacientes adultos con E.B:
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- Analizar la influencia de la informacion especifica sexual
recibida en la poblacién adulta afecta de E.B en su vida

sexual.

» Analizar la autopercepcion de los pacientes adultos afectos de E.B

respecto a sus relaciones de pareja y vida sexual.

3.3.- Hipotesis:

La poblacién de ambos sexos afecta de EB tiene una serie de caracteristicas
neurolégicas, uroldgicas, psicosociales y de autopercepciébn que pueden
repercutir en los diferentes aspectos de su vida sexual y reproductiva: nivel de
informacion sexual, maternidad, deseo sexual, orgasmo, relaciones de pareja,

masturbacion, trastornos de la ereccion y eyaculacion.
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4.- MATERIAL Y METODOS

Para poder desarrollar el estudio, en primer lugar se confeccion6é un
cuestionario que tenia una primera parte sobre cuestiones generales de la E.B

y una segunda parte sobre temas de sexualidad (Anexo 1).

Segun datos facilitados por la Asociacidén esparfiola de E.B, alrededor de 20.000

personas sufren en Espafa esta malformacion.

Primero se contactd con las Asociaciones de Espina Bifida. Como se ha
comentado anteriormente, la mayoria de ellas habian cumplido 25 afios y ya
contaban con un registro de personas que superaban los 18 afios de edad, que
fue el limite inferior de nuestros posibles pacientes del estudio. A pesar de ser
conscientes de que la sexualidad comienza mucho antes, se tomé como edad
de corte inferior los 18 afios (la mayoria de edad en Espafia) ya que la finalidad
era indagar sobre aspectos de la sexualidad, con total independencia de los

padres y sin necesitar de su autorizacion.

Dado que hacer una encuesta a nivel nacional (contando con la totalidad de
asociaciones) era un proyecto demasiado complejo se decidi6 centrar el
estudio en tres ciudades: Barcelona, Madrid y Malaga, donde estan las tres
asociaciones con mayor numero de afiliados. Por otro lado, se decidi6 que no
fuera una encuesta realizada por médicos sino por personas mas cercanas a
los afectados por lo que se reclutaron los encuestadores dentro de las
asociaciones de afectados. Una vez seleccionados se form6é a los
encuestadores para que manejaran los temas médicos, de la mejor manera

posible. En total fueron seis (cuatro afectados de E.B y dos familiares).

La poblacion diana del estudio no se buscé en la poblacién hospitalaria sino

dentro de las respectivas asociaciones con la finalidad de conseguir una mayor
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adherencia al estudio al haber una mayor cercania y mas facilidad para aceptar
el cuestionario. Sin embargo, cabe destacar como aspectos negativos que los
encuestadores no fueran profesionales de la salud y el hecho de no disponer
de historia clinica al no buscar la poblacion diana dentro de la poblacion
hospitalaria. El cuestionario fue presentado y explicado por los encuestadores

entrenados a cada persona con E.B que acepto ser encuestada.

Una vez comprendido el cuestionario y la forma de contestacion, se respondio
a continuacion, por escrito, de forma presencial (no telefénico, ni por correo) y
de forma andnima, sin datos identificativos del paciente. Si tenian alguna duda,
consultaban con su encuestador que permanecia en la proximidad pero sin

controlar la contestacion para asegurar el anonimato y la intimidad.

Algunas preguntas eran suficientemente “intimas” para que los encuestadores
les dieran a los pacientes del estudio la opcién de autoresponder sin su

presencia. Esta situacion fue aceptada en muy reducido nimero de casos.

Para financiar el trabajo de los encuestadores se requiri6 una beca a la
Fundacion para la Investigacion en Urologia, que fue concedida en junio de
2004 (becas “Rafael Molla y Rodrigo” y Ayuda de Investigacion de la Fundacién
para la Investigacion en Urologia).

Se fueron realizando informes semestrales de la evolucién del proyecto. La
aportacion econOémica sirvié para una exigua compensacién econémica a los
encuestadores y a la empresa Mediagrama a través de la que se canalizé el
desarrollo de la base de datos.

Finalmente se realizd el estudio sobre 250 personas nacidas con E.B a partir
de los 18 afios. Fueron encuestados 253 afectados, habiendo sido desechados
3 cuestionarios por considerarlos insuficientes en el numero de respuestas

obtenidas.
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Por carecer de informacion de la sexualidad de la poblacion general espafiola,
ya que existen muy pocos estudios con seriedad realizados en nuestro pais,
no ha sido posible establecer una comparacion de cada uno de los aspectos
analizados, solo de algunos. No obstante, a través del andlisis del cuestionario
se detectan déficits especificos, sobre todo en los aspectos informativos, sobre
los que podemos incidir para mejorar la calidad de vida sexual de este

colectivo.

4.1- Variables de estudio

El primer paso de nuestra investigacion, consistio en el andlisis minucioso y
detallado, para recoger de la manera mas exhaustiva posible, toda la
informacion que pudiera ser pertinente y de utilidad en la poblacion de

pacientes de E.B.

Dada la cantidad de areas a las que seria necesario hacer referencia, el primer
escalén en nuestra metodologia de analisis, fue establecer los blogues que
deberiamos considerar con objeto de que todas esas areas quedasen
cubiertas. A grandes rasgos, se dividié el protocolo en 5 grandes bloques que

correspondian a:

» Bloque 1: Caracteristicas generales del paciente (sexo, edad, padres,

hermanos...).

= Bloque 2: Historia clinica: tipo de EB, caracteristicas (hidrocefalia,
escaras, insuficiencia renal, incontinencia, autosondaje, antecedentes de
cirugia, patologia asociada e historial de enfermedades, farmacos

consumidos...).

= Bloque 3: Situacién familiar y laboral, nivel de estudios.
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= Bloque 4: Habitos y aspectos psicolégicos.

» Bloque 5: Sexualidad, relaciones de pareja, habitos sexuales e

informacién sexual.

A su vez, cada uno de estos bloques recogia un nimero amplio de informacion

especifica que constituian las variables de la encuesta definitiva.

Todas las variables fueron codificadas, a través de respuestas cerradas para
facilitar tanto la contestacion del cuestionario, como la posterior informatizaciéon

y tratamiento estadistico.

Por las caracteristicas del estudio, la gran mayoria de las variables
correspondian a variables de naturaleza cualitativa. En algunos casos eran de
tipo ordinal y en otros cuantitativas (discretas o continuas) como la edad, los

anos de enfermedad, etc.

Una dificultad afiadida en este protocolo fue la aparicion de una cantidad
importante de variables con respuestas multiples, donde el paciente podia

presentar mas de una modalidad, por ejemplo el de las complicaciones.

4.2.- Base de datos

Para la informacion del cuestionario, se disefié una base de datos en Excel.
Las diferentes hojas del libro se correspondian con los apartados,
anteriormente expuestos, y dentro de cada uno de ellos, las diferentes

variables quedaban distribuidas en las columnas respectivas.
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Dada la gran cantidad de informacion recogida, fue necesario hacer un disefio
minucioso y preciso para que las personas que debian introducirla en el
soporte informatico, pudieran hacerlo con absoluta claridad y minimizando los

posibles errores.

Una vez introducida toda la informacion en las diferentes hojas de calculo
Excel, se exportaron a formato de fichero SPSS. Con este ultimo conjunto de
ficheros, se procedi6 a la union de todos ellos, formando un Unico fichero que

constituyo la base de datos con la que se ha trabajado.

Sobre este fichero unico, se procedioé a definir todas las caracteristicas de las
variables que contenian respecto a etiquetas, etiquetas de cddigos, formatos,

valores perdidos, tipo de escala de la variable, etc.

4.3.- Analisis estadistico

Todo el andlisis estadistico correspondiente al estudio se realizé usando el
software estadistico SPSS V15.0 para Windows.

En una primera aproximacion, se realizé un analisis descriptivo de todos los
campos analizados. Para las variables de tipo cualitativo, se obtuvieron las
tablas de frecuencia. Estas distribuciones de frecuencia, son las tablas en las
que, para cada una de las modalidades de la variable respectiva, aparecen las

siguientes magnitudes:

= Frecuencia absoluta cada modalidad/clase ci: el ndmero ni, de

observaciones que presentan una modalidad perteneciente a esa clase.

= Frecuencia relativa de la modalidad/clase ci: el cociente fi, entre las

frecuencias absolutas de dicha clase y el numero total de observaciones,
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es decir fi = ni /n. Obsérvese que la frecuencia relativa (fi) es el tanto por
uno de observaciones que estan en la clase ci. Multiplicado por 100

representa el porcentaje de la poblacion que comprende esa clase.

4.4.- Representaciones graficas

Esta primera aproximacion nos permitié disponer de una idea global y general
en cada uno de los aspectos de la poblacion de estudio. Se procedi6 a
representar graficamente, mediante el uso de las graficas convencionales:
diagrama de barras, sectores, histogramas... aquellas caracteristicas mas
representativas y generales de la poblacién que permitieran, de una manera

visual y rapida, disponer de la misma informacion.

4.5.- Andlisis estadistico de larelacion entre variables

El primer analisis que se realizo fue el resultado de comparar cada una de las
variables estudiadas respecto a las diferentes regiones de las que los pacientes

provenian: Malaga, Barcelona y Madrid.

Tras comprobar que no existian diferencias clinicas relevantes entre los
pacientes procedentes de las diferentes regiones en ninguna de las variables
principales, se opt6 por trabajar con un unico fichero, unificando todos los

pacientes como procedentes de una misma poblacion.

En este momento del estudio se definieron diferentes blogues de items o
variables atendiendo al fin dltimo desde el que se podia considerar. Asi se
definieron dos grandes bloques de variables que se denominaron: variables

independientes y variables dependientes:
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Variables independientes: aquellos elementos que podrian actuar
como elementos causales o ejercer algun tipo de influencia sobre
determinadas conductas, habitos, enfermedades, situaciones

sociales y familiares.

Variables dependientes: de manera complementaria, en este tipo

de factores se introdujeron todos aquellos que pudieran ser
interpretados como una consecuencia derivada de cualquier otro

aspecto del cuestionario.

De entre todas las posibles variables a estudiar se priorizd el estudio de la

sexualidad femenina, masculina y su autopercepcion, las diferencias en funcién

del género, el deseo sexual, las relaciones sexuales, la incontinencia urinaria y
uso de DIl y la ISE:

Sexualidad en la mujer

Nuestra poblacion femenina constaba de 126 mujeres (50.4%) que

respondieron a nuestras preguntas relacionadas con la maternidad,

aspectos sexuales y ginecologicos, con el objetivo de realizar en primer

lugar un andlisis descriptivo de la informacion de las afectadas en cuanto a

su maternidad, deseo y realidad, informacién y valoracion de su sexualidad,

autopercepcion de la misma y analisis de las disfunciones sexuales.

Sexualidad en el hombre

El andlisis sobre los trastornos de la erecciéon se realizé atendiendo de

forma independiente a la existencia de erecciones durante las relaciones

sexuales, contactos en pareja o durante la masturbacion, (en la que

97



MATERIAL Y METODOS

participan los dos tipos de reflejos neuroldgicos: sacrosensorial y medular-
psicogeno) y fuera de ellas. Por lo tanto, se consideraron las erecciones
psicogenas, sacras o reflejas y nocturnas ademas de las erecciones durante
las relaciones sexuales. Para desarrollar el andlisis de resultados se
atenderan aspectos relacionados con la localizacion anatémica de la lesion
por ser este un aspecto fundamental que pudiese influir en la lesion de
determinadas vias o arcos reflejos y orientarnos sobre el origen de los
trastornos de la ereccion, pero se hara especial hincapié en diferenciar el
tipo de ereccion: si es durante el transcurso de las relaciones sexuales o
fuera de ellas (erecciones psicogenas, sacras 0 nocturnas), para poder
confirmar los conceptos clasicos aportados sobre los lesionados medulares
traumaticos y poderlos trasladar a nuestro tipo de enfermo, el afectado por
MMC.

Las preguntas del estudio como ya se ha descrito no fue administrada por
profesionales sanitarios sino por encuestadores. Es por ello que en el
disefio del estudio no se consideré la administracién de una escala objetiva
(IIEF) para la cuantificacion de los trastornos de la ereccion. Esto constituyd
un déficit que no nos permitié apreciar la calidad de la ereccién y su
comparacion con la poblacién general. Para la simplificacion del estudio
general, no dirigido especificamente al andlisis de la DE, en la poblacion de
varones afectados de E.B, se realizaron preguntas de respuesta categorica

binaria (si/no).

La hidrocefalia, por sus implicaciones neurologicas, parece tener la
suficiente entidad como para analizarla también como factor condicionante
de los trastornos de la ereccion. Otros factores analizados hacen referencia
a la coexistencia de factores extrinsecos no relacionados puramente con los
mecanismos neuro-vasculo-hormonales implicados en la ereccibn como
son: la presencia de lesiones (escaras) en caderas, gluteos, genitales o
miembros inferiores, la necesidad de realizar autosondajes, la incontinencia

de heces y/o orina, aspectos psicolégicos negativos (sentido de
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enfermedad, autopercepcion, dependencia, etc ... ). Por lo tanto los datos
aportados son estricta y escrupulosamente obtenidos del andlisis

estadistico descriptivo.

= Deseo sexual

Se realizé un analisis general de la poblacién estudiada distribuida en dos
grupos segun hubieran referido tener DS o0 no, comparando los resultados
de cada grupo segun una serie de pardmetros medidos por determinadas
preguntas del cuestionario. Los 20 parametros analizados se clasificaron

en 3 grupos:

» Orgéanicos y patologicos: Geénero, localizacion de la E.B, paralisis de
miembros  inferiores, deambulacién, incontinencia de heces,
incontinencia de orina, autosondaje vesical, escaras gluteas o sacras y

alergia al latex.

» Socio-culturales: Independencia familiar, independencia econdmica,

nivel de estudios, ISE y tipo de relacion de pareja.

» Autopercepcion y psicologicos: Sentirse atractivo, sentirse diferente,
sentirse rechazado, aspectos psicolégicos negativos, asistencia

psicoldgica.

= Relaciones sexuales

Se realiz6é un andlisis general de la poblacion estudiada distribuida en dos

grupos segun hubieran referido tener relaciones sexuales o no, comparando

los resultados de cada grupo segun una serie de parametros medidos por

determinadas preguntas de la encuesta. Hubo 246 respuestas validas para
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analizar si tuvieron o no relaciones sexuales y los 20 paradmetros analizados

fueron los mismos que en el DS.

* Incontinencia de orinay uso de DI

Se realizdé un analisis general de la poblacion estudiada distribuida en 2
grupos segun usaran o no DI, comparando los resultados de cada uno
respecto a una serie de parametros medidos por determinadas preguntas
del cuestionario. Hubo 243 respuestas vélidas para analizar el factor
incontinencia urinaria, que se clasificé practicamente en: no necesitaban

usar DI / si necesitaban.

» Informacion sexual especifica de E.B

Hubo 250 respuestas validas para analizar la influencia de la ISE de las
personas con E.B que se clasificaron en tres grupos: Sin informacién, 89
personas (35.6%); informacion insuficiente, 111 personas (44.4%);
informacion suficiente, 50 personas (20%). Posteriormente, se realiz6 un
andlisis general de la poblaciébn estudiada distribuida en los grupos
mencionados anteriormente comparando los resultados de cada grupo
respecto a una serie de parametros medidos por determinadas preguntas

del estudio.

Para confirmar en qué situaciones se podia considerar que efectivamente
existia una relacion causal estadisticamente significativa en todas las variables
estudiadas, se hizo uso de los tests estadisticos adecuados. En todos los
casos se considero el nivel de significacion estadistica en el 5% (p<0.05). Los
tests estadisticos utilizados, dependieron de la naturaleza de las variables a

relacionar, por o que nos hemos encontrado con las siguientes posibilidades:
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= Dos variables cualitativas

Esta fue la situacion mas frecuente durante el estudio, ya que la inmensa
mayoria de las variables de la encuesta eran de naturaleza cualitativa. Para
ello se utilizaron tablas de contingencia.

Desde un punto de vista descriptivo, y a partir de dicha tabla de contingencia,
se calcularon las frecuencias absolutas y relativas marginales, que ofrecieron la
distribucion univariante de cada una de las variables implicadas, asi como las
frecuencias absolutas y porcentajes, por filas o columnas, de la distribucion

conjunta.
Como test de contraste de hipétesis, se utilizé el test chi Cuadrado de Pearson.
En tablas cuadradas 2x2, en aquellas situaciones en las que no se cumplieron

las condiciones de aplicacién de la chi cuadrado, se utilizé el test exacto de

Fisher.

= Una variable cualitativa y otra cuantitativa

La variable cualitativa estratifica a la poblacién de estudio en diferentes grupos
gue se corresponden con el niumero de modalidades de dicha variable. Asi,
como ejemplo, la variable sexo, con dos categorias, establece dos grupos
independientes en las medidas de cualquier variable cuantitativa que queramos
comparar. Por tanto, atendiendo al nUmero de grupos determinados por dicha

variable cualitativa, se procedié de la siguiente forma:
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» Dos grupos:

Cuando la variable numérica se consideré que seguia una Distribuciébn Normal
o Gaussiana, para cada uno de los grupos, se calculo la media y la desviacion

tipica como descriptores.

Para determinar si habia o no diferencia estadisticamente significativa, se
utilizé el test T Student para muestras independientes. Previamente, se
contrastd la homocedasticidad, mediante el test de Barlett, con objeto de
determinar si la t Student tendria que ser con varianzas ponderadas o

separadas.

» Mas de dos grupos:

De manera similar al caso de dos grupos, en primer lugar se comprobo la
normalidad de la variable cuantitativa en cada uno de los diferentes grupos y la

homocedasticidad o igualdad de varianza mediante el test de Barlett.

En los casos en los que no se obtuvieron significacion en ninguna de los dos
supuestos, es decir no se pudo rechazar ni la normalidad ni la
homocedasticidad, se procedio a realizar un analisis de la varianza (ANOVA)
para determinar el nivel de significacion. Cuando el ANOVA resultd
significativo, se realizé las comparaciones multiples entre grupos por pares,

utilizando el test de Shefee o el test de Tukey.

Se calculo la media y desviacion tipica, como medidas de centralizacion y

dispersién respectivamente.
Dado el elevado numero de aspectos y variables recogidas en los

cuestionarios, el analisis estadistico arrojé una informacion demasiado amplia y

extensa. Por cuestiones de espacio y simplicidad, de todo el analisis realizado
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y conclusiones obtenidas en el transcurso del estudio, ha sido necesario, con
objeto de darle una mayor especificidad y facilidad de lectura a la elaboracién
de este trabajo, realizar un resumen con aquellos hallazgos que han sido

considerados mas relevantes o llamativos.
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5.- RESULTADOS

Los resultados se dividen en ocho partes, la primera parte se refiere a aspectos
generales que se han considerado de posible influencia sobre la sexualidad, y
las restantes a los aspectos propios de la sexualidad.

5.1. - Aspectos generales

5.1.1.- Procedencia y sexo

41 encuestados correspondieron a Malaga, 94 a Madrid y 115 a Barcelona.
124 (49,6%) fueron del sexo masculino y 126 (50,4%) femenino. Esta

distribucion por “mitades” fue absolutamente al azar.
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5.1.2.- Edad

La edad media de los pacientes fue de 27 afios (Rango: 18-44).
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5.1.3.- Aspectos ortopédicos

El 85.1% manifesto tener algun grado de deformidad en los pies, mientras que
el 14.9% respondié que no. El 75.6% tenian deformidades en sus miembros

inferiores y el 24.4% no los tenia.

Respecto a la movilidad un 29% de los afectados no anda y se debe movilizar
con silla de ruedas. Esto constituye casi un tercio que incluye a los parapléjicos
(20%), un 29% anda sin ayudas y un 42% con ayudas. El 92% tiene un
desplazamiento independiente.

5.1.4.- Aspectos digestivos

El 61.6% manifestd tener problemas con el estrefiimiento, necesitando de
enemas habituales el 14.5%. Poco mas de la mitad manifestd tener

incontinencia de heces (57.8%).

5.1.5.- Aspectos uroldgicos

En cuanto a la incontinencia urinaria, tratamos de diferenciar los que tenian una
insuficiencia esfinteriana manifiesta (incontinencia sin esfuerzo) siendo estos
aproximadamente la mitad (49.8%). Poco mas de la mitad manifestd
incontinencia con los esfuerzos (59.2%) por incompetencia esfinteriana parcial,
escape por rebosamiento, o hiperreflexia importante. En total, sélo el 11.5% era

completamente continente.

El CI lo realizaba en el momento de efectuarse la entrevista el 45.5%. Otro
9.1% lo habia realizado y ya no lo efectuaba.
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El 11.2% tenia una insuficiencia renal crénica. Seis pacientes habian sido

trasplantados.

Un 10% de los pacientes tenian una derivacién urinaria externa y un 17.8%

habia llevado sonda permanente.

14 pacientes (5.7%) eran portadores de un esfinter urinario artificial
funcionante. El 15.3% de los afectados tenia una ampliacién vesical

(cistoplastia).

5.1.6.- Aspectos neurolégicos

El 88.2% de los pacientes habia nacido con MMC. El 6.5% eran meningoceles
y el 5.2%, otras disrafias espinales (lipomeningocele, sinus dérmico con E.B.,

etc).
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En cuanto a la localizacion, el 94.1% eran lumbares, lumbo-sacras y sacras. El
5.9% eran dorsales o dorsolumbares. El 69.9% habia tenido hidrocefalia y ésta
habia sido tratada con una o varias cirugias. Se pregunt6 sobre paralisis pero
sus respuestas, con algo de subjetividad, nos hicieron dudar sobre lo estricto
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de los resultados obtenidos. El 23% respondié que no tenia ninguan tipo de

pardlisis y el 20% eran parapléjicos.

5.1.7.- Alergia al latex

El 30% (75 afectados) eran alérgicos al latex, pero 27 (10.8%) no habian sido

estudiados.

5.1.8.- Aspectos farmacologicos

Las medicaciones mas habituales, de una lista mas o menos larga fueron
anticolinérgicos (34.1%) y tranquilizantes que los tomaban ocasionalmente
(24.9%).

5.1.9.- Aspectos psico-sociales

Antes de entrar en el cuestionario sobre sexualidad, se trat6 de averiguar
sobre otros factores psico-sociales que pudieran ser influyentes en relacion a la
sexualidad.

El 30.4% habia recibido atencion psicolégica profesional por mas de tres
meses y 20 afectados aun continuaban realizandola (8.1%). Preguntados sobre

si percibian aspectos psicoldgicos negativos el 26.3% manifesto que si.

El 22.4% tenia independencia familiar en cuanto a vivienda, mientras que el

40% tenia independencia econdmica.
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Los habitos de consumo de tabaco (29.6%), alcohol (6%) y otras drogas (2%)

no llaman la atencién dentro de la poblacion general.

El nivel de estudios alcanzado lo vemos representado en el grafico siguiente:

Universidad

16% Ninguno

Formacion
Profesional
27%

Bachiller
16%

5.2.- Informacién y percepcion de la sexualidad masculina y

femenina

5.2.1.- Nivel de informacion

Se comenzé indagando sobre el grado de informacion de la poblacién en

cuestion y asi realizamos un analisis de variables cualitativas relacionadas.

A la pregunta hecha a pacientes de ambos sexos de si un hombre con E.B
puede tener relaciones sexuales, el 90% contestd que si y el 9.2% no sabia,
mientras un minimo que no llegaba al 1% (0.8% - 2 personas) contestd que no.
La misma pregunta, referente al sexo femenino fue respondida de una forma

similar: si 92%, no 7.6% y sélo una paciente no lo sabia (0.4%).
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Si No No sabia

®Hombre ©Mujer

Existian mas dudas en cuanto a la paternidad/maternidad: Un hombre con E.B
creia que podia ser padre en un 69.2%, no lo sabia en un 26.4% y creia que
no en un 4.4%.

En el caso de la mujer, el 82% de las mujeres creia que podia ser madre, un

15.2% no lo sabia y el 2.8% creia que no.

Si No No sabe

B Hombre = Mujer
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5.2.2.- Herencia y prevencion

La dispersion de respuestas fue mayor cuando se preguntd sobre

descendencia y se obtuvieron los siguientes resultados:

El 19.6% de los pacientes con E.B creia que sus hijos tenian posibilidad de
heredar esta patologia, no lo sabia el 19.6%, creia que tenia la misma
probabilidad que los demas el 24.8%, mas posibilidades que los demas el

53.6% y menos posibilidades que los demas el 2%.

Ono sabe Oigual que los demas Emas posibilidades @menos posibilidades

Continuando con el analisis de las variables cualitativas del estudio referente a
la informacion de que disponian los afectados preguntamos si se podia
diagnosticar un feto con E.B intrautero y la mayoria respondio acertadamente:

si el 80%, pero el 16.8% no lo sabia y el 3.2% pensaba que no.
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0 80%

Bsi Cno @no lo sabia

Sobre la legalidad de la interrupcion voluntaria del embarazo por E.B en
Espafia el grado de informacion era bajo: la mitad sabia que si (49.2%),

mientras que el 38% no lo sabia y 32 afectados (12.8%) creian que no.

Osi Ono Ono lo sabia

Respecto a la prevencion de la E.B se obtuvo que un 15.2% (38 afectados) no
sabia sobre prevencion de la E.B y un 6% (15 personas) creia que no existia,

mientras que un 78.8% conocia la posibilidad de la prevencion.
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5.2.3.- Intencion de procreacion

A continuacion intentamos conocer los deseos y temores sobre la
paternidad/maternidad de este colectivo de afectados respecto al deseo de
tener hijos en el futuro: un 11.2% no lo sabia, un 44.4% si lo deseaba, un

27.2% si pero tenia miedo y un 14.8% no lo deseaba.

ONo sabe @ Si desea OSi pero tiene miedo, dudas No desea

Actualmente, 7 afectados son madres/padres (2.8%), de 8 hijos.
Aproximadamente un 70% de los pacientes respondieron con expectativas
positivas hacia una futura descendencia. La mayoria de los que tenian
descendencia eran mujeres afectadas y habian sido madres (6). Seis afectados

tenian un hijo y uno, dos. En total 8 hijos.
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5.2.4.- Informacion general sobre sexualidad

El 16.8% no habia tenido a su alcance informacion sexual general y el 83.2%
si. En cuanto al grado de satisfaccion con la informacion recibida, el 38.4% la
consider¢ insuficiente, el 49.6% estimod que era suficiente, mientras que el 12%

la valoré6 como casi nula.
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5.2.5.- Informacioén y atencion especifica sobre sexualidad en
E.B

En lo relativo a la informacion sobre sexualidad en la E.B, el 37.7% no habia
recibido informacion en ese sentido, en tanto que el 62.3% restante si. De este

114



RESULTADOS

62.3%, el 68.9% (111 afectados) la considerd insuficiente, mientras el 31.1%

estimé que era suficiente.
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El 83.9% de los pacientes tenia interés en aumentar o mejorar la informacion
especifica sobre sexualidad con profesionales (médicos, psicélogos, sexélogos,

etc.) y sélo un 16.1% no estaba interesado.
Solo el 19.2% (48 personas) habia consultado con profesionales por aspectos

sexuales y/o de procreacion. De ellos, el 90% lo habia hecho por DE y el 10%

por fertilidad.
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5.2.6.- Valoracion de la autopercepcion

El 58.5% de los afectados por E.B refirid no sentirse diferente a la poblacion

general y el 41.5% si se sentia diferente.

OSi se siente diferente a la poblacion general

ONo se siente diferente a la poblacion general

El 68.3% afirmaba no sentirse rechazado por la poblacién general y un 31.7%

si se sentia rechazado.

OSi se siente rechazado ONo se siente rechazado

El 59.7% se sentia atractivo para las personas del otro sexo, el 21.8% no y el

18.5% no lo sabia.
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5.2.7.- Autopercepcion de relacion de pareja

El 55.4% dijo tener una vida de pareja nula, el 16.5% escasa y el 28.1% buena.

28% Y

‘ ONula OEscasa O Buena

5.2.8.- Autopercepcion de vida sexual

El 53.8% refirié tener una vida sexual nula, el 24.1% escasa y el 22.1% buena.
Ya se vera que no se trata de una respuesta absoluta que descarte a mas de la
mitad del estudio. Simplemente, es su autopercepcion en la que se excluye en

algunos casos, libido, masturbacion, etc.

ONula DOEscasa 0OBuena
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5.2.9.- Autovaloracion de factores externos

En primer lugar, profundizamos sobre problemas familiares (no de pareja). El
68.3% refirid no tener problemas, y para el 9.8% eran importantes. El segundo
factor a averiguar era si tenian problemas de pareja; un 30.5% no los tenia, un
13.3% eran leves, importantes el 2.4% y el 53.8% no tenia pareja. Esta
respuesta coincide exactamente (134 pacientes) con los que en la pregunta de

autopercepcion manifestaron que su vida sexual era nula.

2%

] Ono M@leves Oimportantes BEno tiene pareja

En tercer lugar se indago sobre si tenian problemas econdmicos; casi un 60%

(59.8%) manifesto no tenerlos, un 28.1% leves, un 12% importantes.

En cuarto término se indagd sobre problemas laborales. Casi la mitad (48.4%)
no tenia trabajo en ese momento, el 30.8% no tenia problemas, el 10.8% tenia

problemas leves y el 10% importantes.

10%

@no trabajo Eno problemas Oleves Oimportantes
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En quinto lugar al 68% afirmoé no tener problemas de relacion social, el 26.4%

leves y el 5.6% importantes.

ENo OlLeves OlImportantes

Finalmente, en sexto lugar el 94.7% refiri6 no tener condicionamientos

religiosos, el 4% leves y el 1.2% importantes.
Después de esta etapa previa e imprescindible para conocer lo mejor posible el

colectivo que queriamos analizar, siguieron las preguntas sobre la sexualidad

propiamente dicha.

5.3.- Descripcion de sexualidad

5.3.1.- Relacién de pareja

Se comenzo6 tratando de definir el marco de “pareja”. Se preguntd sobre
relacion de pareja no necesariamente sexual y se obtuvieron los siguientes
resultados: solteros (ampliamente mayoritarios) 75.6%, pareja estable sin
matrimonio 18.8%, casados 4.4% y separados o divorciados 1.2%
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El 41% habia tenido dificultad para iniciar una relacion de pareja, el 27.8% en
alguna ocasion y el 31.8% nunca. Por otro lado, 190 pacientes del estudio
respondieron no haber tenido dificultad para mantener relaciones de pareja en

ninguna ocasion, el 34.7% alguna vez y el 32.1% frecuentemente.
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Una pregunta especialmente importante fue si habian dado a su pareja
explicaciones sobre sus peculiaridades, el 29.9% (de 104 respuestas) contesté
que no y el 69.9% que si.
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5.3.2.- Masturbacion

Adentrandonos mas en la vida sexual, se pregunté globalmente a la totalidad
del estudio (250 entre mujeres y hombres) sobre masturbacién. El 49.2%
afirmé que si se masturbaba y el 50.8% nunca lo habia hecho. El 63.4% lo
hacia una o mas veces al mes. El 7.3% de estos nunca habia alcanzado el
orgasmo, un 34.1% menos de la mitad de las veces, el 36.6% mas de la mitad
de las veces y el 22% siempre lo conseguia. Averiguamos si durante la
masturbacion tenian incontinencia y el 51.7% nunca les habia ocurrido, el
43.3% tenia incontinencia de orina, el 1.7% tenia incontinencia de heces y el

2.5% de ambos. La edad de comienzo medio era de 15.3 anos.

5.3.3.- Relaciones sexuales

Transmitimos la idea de que las relaciones sexuales no significan
necesariamente el coito. Pueden ser catalogadas como relaciones sexuales los
juegos eroticos de la pareja con obtencion de orgasmo o no por parte de uno o
de los dos. En ese sentido, mantuvimos el término de relaciones poniendo
entre paréntesis actividades sexuales. El 48.8% respondié que nunca habia
tenido y el 51.2% si. En cuanto a frecuencia, el 37.1% de los que respondieron
afirmativamente contesté que lo practicaba menos de una vez al mes y el

62.7% una o mas veces al mes.
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La mayoria de sus relaciones eran con parejas heterosexuales (96.8%) siendo

homosexuales en el 1.6% y bisexuales en igual proporcion.

El 20.9% siempre habia alcanzado el orgasmo con sus relaciones sexuales
siempre, menos de la mitad de las veces el 30.2%, mas de la mitad de las

veces el 35.7% y nunca lo habian hecho el 13.2%.

O Siempre BNunca
OMenos de la mitad veces BMas de la mitad veces

Tenia incontinencia de orina durante las actividades sexuales el 40.6% del
estudio, de heces el 5.5%, de ambas el 3.1% y el 50.8% nunca habia tenido

incontinencia.

41%

51%
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OOrina @Heces OOrina/Heces BNunca
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Durante sus relaciones sexuales un 21.5% siempre incluian penetracién, mas
de la mitad de las veces un 31.5%, un 26.9% menos de la mitad de las veces y
nunca incluian penetracién un 20%. Es decir, en una quinta parte nunca habia

un coito.

& Siempre

OMas de la mitad de las veces
JMenos de la mitad de las veces
B Nunca

También se les pregunto si habian tenido dificultades de acoplamiento a lo que
se obtuvieron las siguientes respuestas: nunca 45.5%, si solucionables el

49.6% y si no solucionables en un 4.9%.

5.3.4.- Deseo sexual

El 86.8% tenia DS y el 13.2% no.
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La pregunta de frecuencia del DS no fue facil de contestar: el 21% tenia deseos
menos de una vez al mes y el 79% mas de una vez al mes. Los porcentajes de

frecuencia de fantasias sexuales son parecidos: 36.2% y 63.8%.
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5.3.5.- Aspectos preventivos

Los pacientes que manifestaron mantener relaciones sexuales, el 64.8% usaba
0 habia usado métodos anticonceptivos y el 35.2% no. El 40.8% nunca habia
utilizado el preservativo para evitar enfermedades de transmision sexual, el

30.8% alguna vez y el 28.7% siempre.
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A continuacion se expondran los resultados a una serie de cuestiones segun el

sexo femenino o masculino.

5.3.6.- Influencia de la incontinencia urinaria y el uso de DI en la

sexualidad

El grupo de autosondaje se componia de 109 personas (45.4%). Su
distribucién por sexos era 62 del sexo femenino (56.9%) y 47 del masculino
(43.1%).
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5.3.6.1.- Variables estadisticamente significativas (p<0.05)

5.3.6.1.1.- Autovaloracion o autopercepcién de la vida en pareja en

funcién del autosondaje (p = 0.005)

El 47.7% de los pacientes que se autosondaba valoraba su relacion de pareja
como nula, el 25.5% como escasa y el 26.6% como buena.

Los que no se autosondaban la valoraron como nula el 58.8%, escasa el
9.9% y buena el 31.3%.
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5.3.6.1.2.- Incontinencia de orina en funcién del autosondaje (p = 0.012)

El 76.7% de los que se sondaba refirid continencia al menos durante el dia,
frente al 58.3% de los que no se sondaba. El 23.3% del grupo que se sondaba
contesto tener incontinencia de esfuerzo, que fue del 40.8% entre los que no se
sondaban.

En el grupo de autosondaje hubo diferencia significativa segun el sexo, el
54.3% del sexo masculino tenia incontinencia de esfuerzo y el 78.7% del sexo

femenino, con p = 0.007.
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5.3.6.1.3.- Autopercepciéon de la vida de relacion de pareja y uso de DI
(p =0.011)

En quienes no usaban DI, el 47.4% consideraba como nula su relacién de
pareja, el 20.4% como escasa y 32.1% como buena. Por el contrario en
quienes si necesitaban DI las proporciones fueron significativamente peores: la

nula ascendio6 al 66%, escasa al 10.4% y buena al 23.6%.
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5.3.6.1.4.- Autopercepcion de la vida sexual y uso de DI (p = 0.0001)

El 43.1% de los pacientes que no se autosondaba consideraba su vida sexual
como nula, el 23.5% la consideraba escasa y el 24.8% buena, mientras que
quienes necesitaban DI los resultados fueron bastante peores: el 67.9%
contestd que era nula, el 12.3% la consideraba escasa y el 19.8% contestd

que era buena.
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5.3.6.1.5.- Problemas de pareja y uso de DI (p = 0.010)

Entre quienes no usaban DI tuvieron pareja 74 pacientes (51.1%). De ellos no
tuvieron problemas el 60.8% Sin embargo en el grupo que si necesitaba DI solo

tuvieron pareja 37 pacientes (34.9%) y no tuvieron problemas el 78.4%.
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5.3.6.1.6.- Limitacion de la actividad sexual por algun motivo y uso de DI
(p =0.001)

En el grupo sin DI el 74.6% refirio limitacién de la actividad sexual frente al

52.3% del grupo que necesitaba DI.

Mas de la mitad de las personas (65.8%), expresd tener algun tipo de
limitacion en su vida sexual; la proporcién de personas con limitaciones es
significativamente mayor entre los que tenian mejor continencia: 74.6% frente a
52.3%.
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5.3.6.1.7.- Tipo de relacion de pareja y uso de DI (p = 0.046)

La proporcién de solteros fue menor en el grupo sin DI, (70.3%) que en el
grupo con DI (84%). Entre quienes usaban DI, la proporciéon de separados o
divorciados fue del 1.9% frente al 0.7% de grupo sin DI, pero en total solo
fueron 3 casos y por lo tanto no se deben sacar conclusiones en este aspecto

concreto.
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5.3.6.1.8.- Relacion de pareja y uso de DI (p = 0.002)

En el grupo sin DI el 73,3% habia tenido una o varias relaciones de pareja
frente al 54.3% en el grupo con DI.
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5.3.6.1.9- Dificultad para mantener la relacion de pareja y uso de DI
(p =0.001)

El 75.6% de los pacientes que no usaba DI manifestdé tener o haber tenido
dificultad para mantener una relacion de pareja, mientras que solo el 52.7% de

los que usaba DI manifesto tenerlas.
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5.3.6.1.10.- Parejas estables y uso de DI (p = 0.026)

Esta proporcion fue de 60.5% en el grupo sin DI, mientras que bajé a 45.1% en
el grupo con necesidad de DI.
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5.3.6.1.11.- Masturbacién y uso de DI (p = 0.018)

El 55.8% de los que no usaba DI se masturbaba (cifra superior a la media),

mientras que en el grupo con DI fue significativamente inferior, 40.6%.
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5.3.6.1.12.- Relaciones sexuales y uso de DI (p = 0.0001)

El 51.3% del total afirmé haber tenido relaciones sexuales. En el grupo sin Dl el
63.2% tuvo relaciones y en el grupo con DI sélo el 35.6%.
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5.3.6.1.13.- Orgasmo en las relaciones sexuales y uso de DI (p = 0.043)

En el grupo sin DI respondieron tener orgasmo el 92% frente al 79.5% de

quienes usaban DI.

100
80
60

%
40

20

® Orgasmoy DI ®mOrgasmo y no DI

132



RESULTADOS

5.3.6.1.14.- Deseo sexual (Libido) y uso de DI (p = 0.009)

Hubo una diferencia significativa entre las personas que no usan DI, el 91.9%
expreso tener DS, frente a quienes usaban DI con un 80.2% de personas con
DS.
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5.3.6.1.15.- Problemas especificos secundarios a la E.B en las relaciones

sexuales y uso de DI (p = 0.0001)

El 52.5% reconoci6 tener problemas especificos debidos a las secuelas de su
E.B. Al analizar el factor continencia se observé que en el grupo sin DI el 40%
de las personas refirié este tipo de problemas, la mitad que en el grupo con DI
donde llegé al 81.1%.
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5.3.6.2.- Variables estadisticamente no significativas

5.3.6.2.1.- Relaciones sexuales satisfactorias con orgasmo (p = 0.088)

La diferencia esta en los que respondieron que siempre tenian orgasmo en las
relaciones sexuales, el 28.4% del grupo que no se sondaba, frente al 13.1% de
los que si lo hacia. Aproximadamente el 13% de ambos grupos contestd que
nunca tuvo orgasmo en las relaciones sexuales, el 13.4% de los que no se
sondaba y el 13.1% de los que si lo hacia. El resto tenia orgasmo, aunque no
siempre: el 58.2% de los que no se sondaba y el 73.7% de los que se sondaba.
En el grupo de los que se sondaban hubo una diferencia valorable, aunque no
estadisticamente significativa, entre el sexo masculino y el femenino, pues los
hombres contestaron que siempre tenian orgasmo en el 21.4% de los casos Yy
las mujeres en el 6.1%; por el contrario, las mujeres contestaron que nunca

sentian orgasmo en el 21.2% frente al 3.6% de los hombres (p=0.09).

5.3.6.2.2.- Problemas especificos debidos a la E.B en las relaciones

sexuales (p = 0.062)

El total de los pacientes que tuvieron relaciones sexuales con respuestas
validas a esta pregunta fue de 125: 59 se autosondaban (47.2%) y 66 no
(52.8%). La diferencia, no significativa, estaba en que el 57.6% de los que se
sondaban respondi6é que no tenia problemas especificos, frente al 59.1% de los

que no se sondaban y tenian problemas especificos.

5.3.6.2.3.- Sensibilidad er6gena por autoestimulacion (p = 0.076)
El total de los pacientes con respuestas validas a esta pregunta fue 109: 51 se

autosondaban, (46.8%) y 58 no (53.2 %). La diferencia esta en que el 60.8% de

los que se sondaban respondié que no tenian sensibilidad eré6gena en ninguna

134



RESULTADQOS

parte, frente al 77.6% de los que no se sondaban. Respondi6 tener sensibilidad
erégena en algunas partes de su cuerpo cuando se autoestimulaba el 39.2%

de los que se sondaba, frente al 20.7% de los que no lo hacia.

5.3.6.2.4.- Autovaloraciéon o autopercepcion de la propia vida sexual
(p=0.1)

Los resultados fueron parecidos en ambos grupos. Consideraba nula su vida
sexual el 49.5% de los que se autosondaban frente al 55.5% de los que no lo
hacian, escasa el 26.6% de los que si se sondaban y el 22.9% de los que no lo
hacian, buena el 23.9% de los que se sondaban y el 22.1% de los que no lo
hacian. No hay diferencia estadistica, pero el grupo de autosondaje valora su
vida sexual como nula en menor porcentaje y como buena en mayor porcentaje

gue el grupo que no se sondaba.

5.3.6.2.5.- Limitacion de la actividad sexual por algin motivo (p=0.12)

El 67.7% del total contesto tener limitaciones de algun tipo para sus actividades

sexuales, con porcentajes similares en el grupo que se sondaba, 68.9% y

66.7% en el que no.

5.3.6.2.6.- Relacion de pareja (p=0.08)

Sélo el 67.1% del total tuvo alguna relacion de pareja. Aunque la diferencia no

es estadisticamente significativa el grupo que se sondaba tuvo mas relaciones

de pareja (71%), que el que no se sondaba (63.8%).

En el grupo de autosondaje hubo alguna diferencia aunque no significativa,

segun el sexo, pues en el femenino el 32.7% respondié que nunca tenian
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dificultades para mantener una relacion de pareja frente al 16.7% en el

masculino (p = 0.085).

5.3.6.2.7.- Vida en pareja (p=0.17)

El 74.7% del total eran solteros, con porcentajes casi idénticos entre los que se

sondaban 74.5% y los que no 74.8%. Entre los que no se sondaban el 6.1%

estaban casados y 2.3% estaban separados, mientras que entre los que se

sondaban s6lo un 2.7% estaban casados pero sin ninguna separacion. Con tan

pequefios porcentajes las diferencias no pueden valorarse.

5.3.6.2.8.- Masturbacion (p=0.15)

El 49.4% del total respondié que nunca se habia masturbado, con porcentajes

similares entre los que se sondaban (51.8%) y los que no (47.3%).

5.3.6.2.9.- Relaciones sexuales (p=0.16)

El 52.5% del total respondi6 haber tenido relaciones sexuales, con

proporciones similares entre los que se sondaban (53.6%) y los que no lo

hacian (51.6%).

5.3.6.2.10.- Orgasmo con la masturbacion (p=0.12)

De los que tenian experiencia en la masturbacion el 92.6% del total referia

tener orgasmo, aunque solo el 21.3% manifestaba que lo tenia siempre que lo

intentaba.
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En el grupo que se sondaba contesté que tenia orgasmo siempre el 13.2%,
frente al 27.5% en el grupo que no se sondaba. El orgasmo ocurria a veces en
algunas masturbaciones en el 79.2% de los que se sondaba y en el 65.2% de
los que no. Un 7.2% de los que se sondaba y un 7.5% de los que no, nunca

tenia orgasmo con la masturbacion.

No hubo diferencia valorable entre el sexo masculino y el femenino dentro del

grupo de autosondaje.

5.3.6.2.11.- Eyaculacién anterégrada durante la masturbacion (p=0.15)

No hubo diferencias importantes. Entre los que se sondaban manifestaron
tener eyaculacion hacia el exterior el 62.9% y los que no se sondaban el
58.9%.

La eyaculacion fisiologica, anterégrada o hacia el exterior no se vio disminuida
ni alterada entre los que se autosondaban, incluso es algo mayor el porcentaje

62.9% entre ellos, que entre los que no se sondaban (58.9%).

5.3.6.2.12.- Sensibilidad erégena por estimulacion de otra persona
(p=0.18)

Solo el 14.5% del total contestd tener sensaciones erdgenas en alguna parte

por estimulacion de otra persona, el 10% entre los que se sondaban y el 18.3%

en los que no lo hacian.
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5.3.6.2.13.- Sensibilidad en la zona genital sexual, no necesariamente
erogena (p=0.17)

El 21.2% del total tenia sensibilidad en alguna parte de esta zona, con poca
diferencia entre ambos grupos: el 18.2% de los que se sondaban y el 24.1% de

los que no.

5.3.6.2.14.- Sensibilidad en genitales externos (p=0.18)

No hay diferencias importantes. Las personas que se sondaban tenian

sensibilidad en genitales externos en el 41.8%, y las que no lo hacian en el

45.3%.

5.3.6.2.15.- Sensibilidad erégena por autoestimulacion (p = 0.192)

El 70% reconoci6é no tener sensibilidad er6gena en ninguna zona, sin diferencia

significativa segun la continencia urinaria. Esta proporcién fue algo menor

(67.1%), en el grupo sin DI que en el grupo con DI (75.7%).

5.3.6.2.16.- Sensibilidad erégena por estimulacién de otra persona
(p =0.319)

El 84.5% reconocié que no experimentaba sensibilidad erégena cuando la

estimulacion era por otra persona. No hay diferencias segun continencia, pues

este dato en el grupo sin DI es del 86.8% y en el grupo con DI del 79.4%.
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5.3.6.2.17.- Sensibilidad no erégena en la zona genital (p = 0.768)

De un total de 112 respuestas, el 78% manifestd no tener sensibilidad de
ningun tipo en la zona genital. No hubo diferencia segun la continencia pues en

el grupo sin DI hubo un 77% y en el grupo con DI un 78.9%

5.4.- Sexualidad en la mujer con E.B

5.4.1.- Introduccion

Nuestra poblacién femenina estudiada estaba formada por 126 mujeres
(50.4%). Se realizé un analisis descriptivo de la informacién de las afectadas en
cuanto a su maternidad, deseo y realidad, informacion y valoracion de su
sexualidad, autopercepcion de la misma y analisis de sus disfunciones

sexuales.

5.4.2.- Menarquia y menstruacion

En primer lugar averiguamos sobre su menarquia, ya que existe el concepto
extendido de retardo en el desarrollo sexo-hormonal femenino. Un 97.6% de
las mujeres de nuestro estudio tenian la regla, con una edad media de
menarquia en nuestra poblaciéon de 11.2 afios, lo que coincide con las cifras de
la poblacion general. 3 mujeres afectadas manifestaron padecer de amenorrea

primaria.
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La frecuencia de las menstruaciones fue regular en un 66.4% de los casos e
irregular en el 33.6%. Las reglas fueron dolorosas en un 66.9% e indoloras en
un 33.1%. Luego se pregunté sobre frecuencia de consulta ginecoldgica:

menos de una vez al aiio 50.4%, mas de una vez 11.2% y nunca 37.2%.

Cabe destacar que cuando se les pregunté sobre su frecuencia a la consulta al
ginecdlogo, un 37.2% no habia consultado nunca, un 50.4% menos de una vez

al afo y un 11.2% una vez al afo.

100
80

60

5
3
40
) =
0 4

nunca <1 vez al afio >1 vez al afio

%

® Consulta al ginecélogo

5.4.3.- Maternidad/Hijos

Seguimos indagando sobre la maternidad. Un 89.7% creia que podria ser
madre, un 3.2% creia que el hecho de tener E.B se lo impedia y un 7.1% no lo

sabia.
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Seis (4.8%) mujeres del estudio ya eran madres, 4 (3.2%) habian tenido un hijo

y las otras 2 (1.6%) 2 hijos. Durante el embarazo todas habian tomado acido

félico como prevencion de la E.B. Ningun hijo nacié con E.B.

A continuacién, se analiza el deseo de maternidad: casi la mitad lo deseaba

(43%), sin embargo un tercio de ellas queria tener hijos pero dudaba porque

tenia miedo. Solo un 15.1% de las mujeres manifestdé su negativa a ser

madres.
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Continuando con el analisis sobre descendencia, se les pregunté sobre las
posibilidades de que sus hijos heredasen también la E.B respondiendo un
19% que no lo sabia, un 33% creia que tenia igual posibilidad que los demas,
un 46% que tenia mas posibilidades que los demas y un 1.6% contestd que

creia que tenian menos posibilidades.

La introduccién del acido félico periconcepcional durante el embarazo en los
anos 90, ha supuesto una disminucion muy importante de los recién nacidos
con E.B. No obstante, en la poblacion estudiada un 16% de las mujeres

desconocia esta informacion y un 6.3% creia que no se podia evitar.
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Un 84.9% de las mujeres del estudio creia que la E.B era posible diagnosticarla
en un feto intrautero. Un 12.7% desconocia la informacién y un 2.4% creia que

no era posible.
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Disponian de poca informacién acerca de las posibilidades de interrupcion
legal del embarazo por E.B en Espana. Sélo la mitad de las mujeres sabia que
era un supuesto legal (54%), un porcentaje no despreciable de mujeres

(34.1%) desconocia la informacion y un 11.9 % creia que no.
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5.4.4.- Anticoncepcion

La mitad de las mujeres sexualmente activas no usaba ni habia usado ningun
método anticonceptivo durante sus relaciones sexuales. En la otra mitad, el
preservativo era el método mas utilizado (568.8%). En un 23.5% lo asumia la
propia mujer mediante anticonceptivos orales, DIU, o diafragma. Sélo un 13.7%

utilizaba el coito interrupto como prevencién y un 3.9% el método Ogino.

5.4.5.- Aspectos especificos sobre la sexualidad

5.4.5.1.- Nivel de informacion

Se abordé el tema de la sexualidad indagando sobre su grado de informacién y

asi realizar un analisis de variables cualitativas relacionadas.

La primera pregunta que se les realizé fue si creian que podian mantener
relaciones sexuales, respondiendo afirmativamente el 92%, no el 7.6% y un

caso no sabia la respuesta (0.4%).
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Sobre si habian tenido a su alcance informacion sexual en general el 87.3% de
las mujeres respondié que si mayoritariamente a través de la escuela, amigos,
Internet y padres y un 13% no habia tenido informacion sexual. Un 43.7% de
las mujeres la consideraron suficiente y estaban satisfechas con la informacion
recibida, no obstante casi el mismo porcentaje, un 42.1% lo consideré

insuficiente.
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Cuando abordamos especificamente por la informacion sexual en la E.B
recibida, el 34.1% habia recibido informacién respecto a otras afecciones de su
vida pero no respecto a la sexualidad; un 14% no respondié y un 54.8% si la

consideraba buena.
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Sus fuentes de informacion procedian principalmente de la Asociacion
Espafiola de la E.B. (21.6%), asistencia a cursos y congresos (18.9%),
profesionales médicos o psicélogos (16.7%) y libros o revistas (13.1%). Casi la
mitad de ellas (46.8%) consideraba la informacion recibida insuficiente, un
35.7% no estaba satisfecha porque no habian recibido informacion y sélo un

17.5% se consideraba debidamente informada.
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5.4.5.2.- Relacién de pareja

Se traté de definir el concepto de “pareja”. Un 78.6% eran solteras, un 15.1%
tenian pareja estable sin matrimonio, un 5.6% estaban casadas y un 0.8%

estaban divorciadas o separadas.
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Respecto a las relaciones de pareja estable (1afio) la mayoria habia tenido una

sola pareja (41.7%), un 8.3% habia tenido 2 parejas y un 2.8% habia tenido 3.
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Un 38.1% nunca habia tenido dificultades para iniciar una relacion de pareja,
un 22.3% infrecuentemente y un 39.2% frecuentemente. A continuacion
analizamos si tenian dificultad de mantenerla, un 38.8% nunca habia tenido

dificultades, un 26.5% infrecuentemente y un 34.7% frecuentemente.
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Un 37.6% no habia dado explicaciones sobre sus peculiaridades y un 62.4% si
lo habia hecho.
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5.4.5.3.- Vida sexual

Se les transmitio la idea de que las relaciones sexuales no significaban
necesariamente coito. También podian ser juegos eréticos de la pareja con

obtencién de orgasmo (actividades sexuales).
Un 64.8% de las mujeres nunca habian mantenido relaciones sexuales,

mientras que un 35.2% manifestd que si. Un 18.4% calificé su vida sexual

como escasa y un 16.8% estaba satisfecha.
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El 68.2% de las que mantenian relaciones sexuales lo hacian con una
frecuencia de una o mas veces al mes y el 41.8% menos de una vez al mes.
Se les pregunté sobre su libido, un 81% contestd que tenia DS y un 15.9% que

no.

Respecto al tipo de relacién sexual, si incluia la penetracién, un 28.1%
respondié que siempre, un 22.8% mas de la mitad de las veces, un 26.3%

menos de la mitad de las veces y un 22.8% nunca.

OSiempre B >mitad veces
B <mitad veces B Nunca
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En relacion al sexo de sus parejas casi todas eran heterosexuales (93.4%), un

4.2% eran homosexuales y un 3.4% bisexuales.
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5.4.5.4.- Problemas especificos

La sexualidad de las mujeres con E.B esta condicionada por las secuelas de su
malformacion. Entre las que habian tenido relaciones sexuales, intentamos
averiguar los problemas especificos durante el acto sexual. Un poco mas de la
mitad de las mujeres (55.5%) referia tener problemas relacionados con las
secuelas de la E.B como dolor durante la excitacién (17.9%) y la penetraciéon
(28.2 %), sequedad vaginal (10.3%), contraccion vaginal que dificultaba la
penetracion (12.8%) y un tercio de las pacientes se quejaba de no tener

sensacion de placer.
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A continuacién se analizaron las limitaciones de las actividades sexuales por
algun motivo. La inseguridad personal (73.4%) era su limitacion mas
importante, temor al fracaso (48.1%), incontinencia de orina (46.8%),
dependencia familiar (36.7%), problemas psicolégicos (34.2%), incontinencia

de heces (24.1%) y uso de bolsas y sondas (7.6%).

5.4.5.5.-Sensibilidad er6gena y sexual

Se analizé de forma exhaustiva sobre la sensibilidad femenina en zonas
placenteras, no necesariamente sexuales, debido sobre todo a su poca
sensibilidad en la zona de los genitales por la inervaciéon “en silla de montar”.
Mediante la autoestimulacion una tercera parte de las mujeres conseguia tener

sensibilidad erogena.
Cuando se preguntd especificamente por la sensibilidad producida por otra

persona solo un 14.8% tenia sensibilidad y tenia lugar en zonas no sexuales

como cuello, pechos y la boca (13% en cada uno), pelo y la oreja (9.8%), en
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zonas genitales como clitoris, vagina y genitales externos (8.1%) y con menor

frecuencia en muslos y periné (3.4%).
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Al estudiar explicitamente su sensibilidad en la zona sexual, sélo el 17.9%
afirmé tener sensibilidad en los genitales externos, un 78% no sentia nada y
un 22% tenian sensibilidad en alguna parte. Afirmaban tener importantes

limitaciones de sensibilidad en la zona sexual.
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Mediante autoestimulacion el 69% no tenia sensibilidad erégena en ninguna
parte y el 31% en alguna parte . Por estimulacién de otra persona el 83.6% no

conseguia sensibilidad erégena en ninguna parte y el 16.4% en alguna parte.
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Sobre su sensibilidad en la zona sexual (no necesariamente erogena) el 78%

no la tenia en ninguna parte y el 22% afirmo tenerla en alguna parte.

Ninguna parte O Alguna parte
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5.4.5.6.- Masturbacion y orgasmo

Solo un 8.8% de las mujeres tenian orgasmo siempre que mantenia relaciones

sexuales, casi un tercio de ellas mas de la mitad de las veces, un 35.1% menos

de la mitad de las veces y un 26.3% nunca habian llegado al orgasmo.
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Respecto a la pregunta sobre la masturbacion, soélo el 27% afirmé que se

masturbaba, llegando al orgasmo en el 60% de los casos. Respecto a su

frecuencia, un 73% no contesto a la pregunta, un 14.3% respondi6 que lo hacia

menos de una vez al mes y un 12.7% una o mas veces al mes.

5.4.5.7.- Incontinencia

La mitad de las mujeres manifestd tener escapes de orina durante el acto

sexual, un 43.6% no los habia tenido nunca, un 1.8% escapes de heces y un

3.8% escapes de orina y heces.
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Respecto a la incontinencia durante la masturbacion un 13.5% dijo que tenia

escapes de orina y un 12.7% que tenia una continencia total.
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5.4.5.8.- Valoracion de la autopercepcion

5.4.5.8.1.- Autopercepcion de pareja

Analizamos la autopercepcion de este grupo de mujeres. El 61% de las
mujeres no se sentia diferente a la poblacion general y el 39% si se sentia
diferente. Sobre si se sentian rechazadas por la poblacion general, un 65% dijo

que no y un 35% contesté que si.

Un 61.3% afirmaba sentirse atractivas para las personas del otro sexo mientras

que un 22.6% respondio todo lo contrario.
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5.4.5.8.2.- Autovaloracion de factores externos

Se continud con la valoracién de factores externos, preguntando en primer
lugar sobre la existencia de problemas de pareja respondiendo un 27.6% que

no lo tenia, un 14.3% leves y un 0.8% importantes.
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Se siguid con los problemas familiares, un 70.4% no tenia, un 24% leves y un
4.8% importantes; una mujer encuestada no tenia familia. Un 71.6% era

independiente mientras que un 28.4% tenia dependencia familiar.
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® Problemas familiares

En tercer lugar averiguamos sobre el NE: un 38.8% tenia ES, la mitad de las
mujeres tenia EM y un 10.7% no los tenia.

Preguntamos sobre su situacion laboral actual, un 20% tenia trabajo fijo, un
17.6% trabajaba de forma eventual, un 12.3% era estudiante, un 10.4% era
pensionista, un 19.2% estaba buscando empleo porque se encontraba en paro
y un 18.4% no trabajaba. Sobre si tenian problemas laborables un 24.6%
respondié de forma negativa, un 10.3% manifesté que eran leves, un 11.1%

importantes y un 54% no trabajaba.
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Se siguié preguntando sobre problemas econdémicos, mas de la mitad de los
casos negaron tenerlos (61.1%), un 27.8% refirié que eran leves y un 11.1%

los manifesté como importantes.

no leves importantes

® Problemas econdmicos
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También se analizé la existencia de los problemas de relacion social, mas de la
mitad de los casos refirieron no tener problemas de relacion social (67.5%), un
25.4% los manifesto leves, un 6.3% importantes y un 0.8% no tenia relaciones

sociales.
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5.4.5.8.3.- Problemas psicolégicos

Analizamos también si tenian problemas psicoldgicos: un 26% referia tenerlos
mientras que un 74% lo negd. Un 47.3% manifestd inseguridad personal y un

35.2% temor al fracaso.

B No problemas psicolégicos B Si problemas psicoldgicos

159



RESULTADOS

5.5.- Sexualidad en el hombre

5.5.1.- Ereccion

® Nunca o casi nunca asSi

El 72% de los hombres del estudio tenia erecciones psicogenas con libido (por
pensamientos o peliculas erdticas, etc.) y el 28% nunca o casi nunca las habia

tenido.

Para completar el estudio sobre erecciones, se preguntd si tenian erecciones
nocturnas involuntarias (sin libido). Se consideré que ésta era también una
pregunta de dificil respuesta, pues no era facil de constatar este hecho.
Contestaron que no el 50.8% y que si el 49.2%. También se preguntd por las

erecciones reflejas: no estaban presentes en un 62.7% y si en un 37.3%.

Del total de los varones estudiados, 92(74%) respondieron adecuadamente a la
pregunta que hacia referencia a la ereccién. El 15.9% de ellos manifestaron no
haber tenido nunca o casi nunca una ereccién durante las relaciones sexuales.

Cuando se discrimino en funcién de la localizacidon de la lesion, alta o baja, los
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porcentajes respectivos fueron del 40% y del 9.3% (p=0.004). Estos datos se
relacionaron con la existencia de algun tipo de paralisis, observandose que
aguellos que no padecian paralisis no manifestaron ningun trastorno de la
ereccion durante las relaciones sexuales, no asi los que si la padecian baja
(7.1%) o alta (37.5%) (p<0.001).

El 87% de los pacientes tuvo erecciones con la masturbacion y el 84.9% con
las relaciones sexuales, pero no se pudo evaluar la calidad de la ereccion.
Cuando fueron considerados los distintos tipos de erecciones descritas en
nuestra poblacion de estudio, el 26.3% de los varones manifestaban presentar
erecciones psicégenas, y aunque eran mas frecuentes entre los varones con
lesiones medulares bajas frente a las lesiones medulares altas (28.6% vs

18.5%), las diferencias no resultaron estadisticamente significativas (p=0.33).

Sobre la duraciéon de estas erecciones un 12.1% manifestaba que era superior
a un minuto. El resto de los varones 0 no tenian ereccion psicogena o ésta era
inferior a un minuto de duracion. Estas diferencias se tornan estadisticamente
significativas cuando se realiza la discriminacion de los pacientes en funcién de
su capacidad de deambulacién; asi, entre los pacientes que deambulaban con
0 sin ayuda, la ereccion psicdégena se presentaba positivamente en un 33 y
37% respectivamente, frente a un sélo 5.6% (p<0.002) de los pacientes con
incapacidad absoluta para la deambulacion.

No se encontraron valores con diferencia significativa (p=0.3) cuando se
preguntd sobre la presencia de erecciones reflejas sacras tras estimulo
sensorial, en funcién de la localizacién de la lesién. Tampoco estas diferencias
existian si se discriminaba los pacientes en funcion de la presencia de paralisis

o de trastornos de la deambulacion.

La ereccidn nocturna en nuestro grupo no resulto estadisticamente modificada
por la localizacion de la lesion (p=0.6) refiriendose como existente en el 44 y
50% de las lesiones altas y bajas, respectivamente. Al igual que en la ereccién

sacra, en las erecciones nocturnas no se encontré variabilidad estadistica en
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funcion de la imposibilidad parcial o total para la deambulacion o de la

existencia de paralisis.

5.5.1.1.- Ereccidén e hidrocefalia

Los pacientes afectos de hidrocefalia en el contexto de una E.B, tratados en
nuestro grupo de estudio de forma precoz mediante derivacién ventriculo-
peritoneal, padecian trastornos de la ereccion durante las relaciones sexuales,
de forma global en un 14%, sin que este valor fuera estadisticamente
significativo con respecto al resto de la poblacibn de pacientes con E.B
(p=0.75). Igualmente no existieron diferencias entre los distintos tipos de

ereccioén, psicdégena, sacra 0 nocturna, en este grupo especifico de pacientes.

5.5.1.2.- Factores externos influyentes destacados

Los pacientes con erecciones normales durante la actividad sexual asi como
aguellos en los que existia ereccion psicogena, sacra 0 nocturna, no
presentaban diferencias estadisticamente significativas, con aquellos que
reconocian padecer algun factor psicolégico negativo frente a los que si lo
presentaban, no so6lo en referencia a sentimientos de autopercepcion vy
enfermedad sino también a la dependencia personal familiar, econémica o

social.

Comparando los varones con E.B que presentaban lesiones y escaras en
genitales frente a los que no las padecian (12% vs 50%) e igualmente en
caderas, gluteos y sacro (4.3% vs 34.6%) encontramos mas trastornos de
ereccion que en aquellos otros que no las padecian (p<0.01). Estas diferencias
no se repitieron en los que padecian escaras soOlo en miembros inferiores
(16.7% vs 12.9% p=0.6).
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Los autocateterismos constituyen un elemento importante a analizar por las
implicaciones que de su uso se derivan (disconfort, lesiones por rozamiento,
dependencia, trastornos psicolégicos por su uso). Los varones que precisaban
de autosondaje presentaban el mismo porcentaje de trastornos de la ereccién
qgue aquellos que no lo precisaban (14.6% vs 14.8% p=0.93), sin encontrarse
tampoco diferencias en los distintos tipos de ereccion ni en la duracién de las
mismas atendiendo a este posible factor influyente. Es decir, el 85% de los
pacientes sometidos a autocateterismo intermitente diario no presentaban

trastornos de la ereccion durante las relaciones sexuales.

Los trastornos de la ereccion en los pacientes que a su vez padecian de I.U.E,
se encontraban en el 8.3% y aunque los pacientes sin [.LU.E presentaban
mayores indices de trastornos de ereccion (21.7%), las diferencias no
resultaron estadisticamente significativas (p=0.11) siendo ademdas un grupo
muy reducido para su andlisis (9 pacientes en total I.U.E pura). Los datos
cambian sin embargo en lo que se refiere a la presencia de DE en pacientes
con incontinencia urinaria de tipo mixto, en los que existia clinica de
hiperactividad vesical, elevandose drasticamente el porcentaje de pacientes
afectos de DE hasta el 25% de todos estos varones frente al 7.3% de los que
no la padecian (p=0.036). Este hecho contrasta con la ausencia de
significacion estadistica de la influencia de trastornos de la ereccion, en
cualquiera de sus tipos, psicégena, sacra o nocturna, entre aquellos pacientes
gue por incontinencia urinaria precisan del uso de dispositivos de continencia

durante el dia.

De los 124 varones entrevistados, 73 respondieron en el cuestionario en el
dominio especifico sobre la incontinencia de heces y sus erecciones durante
las relaciones sexuales, refiriendo no alcanzar ereccién nunca o casi nunca uno
de cada cuatro (25.6%) de los pacientes que padecian incontinencia de heces,
frente al 2.9% de aquellos que no la padecian (p=0.007). Cuando se

discriminaba segun el tipo de ereccidon en estos pacientes el porcentaje de

163



RESULTADOS

aquellos que manifestaba no tener erecciones nocturnas era del 59.5%, de no

tener erecciones psicdgenas el 78% y de no tener erecciones sacras el 67%.

5.5.2.- Masturbacion

El 73% de los pacientes afirmaron masturbarse, teniendo ereccion con la
masturbacion el 87% de estos. Interesé conocer datos de eyaculacion
anterégrada con la masturbacion, que es la situacion mas claramente

objetivable: nunca o casi nunca 40.2%, si 59.8%.

W Si masturbacion [ No masturbacion

5.5.2.1.- Masturbacion, relaciones sexuales y eyaculacién anterégrada

El 73% de los varones estudiados respondieron afirmativamente a la pregunta
sobre masturbacion. De entre ellos el 60% manifestd tener eyaculacion
anterégrada y el 40% nunca o casi nunca. El 59% habia tenido relaciones
sexuales (coitales o no). Dentro de este grupo, el 89.9% manifestd tener
erecciones previamente al inicio de su contacto sexual, el 78.1% con

penetracion coital y el 54.8% refiridé eyaculacion anterégrada.
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41%
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La duracion del coito (hasta orgasmo) es dificil de estimar con precision. Estas
fueron las respuestas que se obtuvieron: menos de un minuto 16.2%, mas de

un minuto 70.3%, sin orgasmo 13.5%.

De los que manifestaron masturbarse y haber tenido ademas relaciones
sexuales, obtuvimos los siguientes resultados, estadisticamente significativos
(p = 0.009) (tabla 3).

No eyaculacion
anterograda 43.2 % 56.8 %

Si eyaculacion
anterograda 18.2 % 81.8 %

Tabla 3. Eyaculacion anterégrada segun relaciones sexuales (RS)

En el mismo grupo (masturbacion) el 3.6% de los que tenia eyaculacion

anterégrada no presentaba erecciones por pensamientos o peliculas erdéticas,
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mientras que esta proporcion era de 21.6% y 78.4% entre los que no tenian

eyaculacion anterégrada (p= 0.007).

El 22.7% de los que no tenian eyaculacion anterégrada no presentaban
erecciones adecuadas para mantener relaciones sexuales. Esta misma cifra es
del 8.9% entre los que si tenian eyaculacion anterégrada con la masturbacion.
Entre los que no presentaban eyaculacion anterégrada, el 77.3% tenia ereccion
con las relaciones sexuales, y entre los que si este porcentaje se elevaba al
91.1%.

En el grupo que tenia eyaculacion anterégrada con la masturbacion las
relaciones sexuales eran frecuentes y normales en un 86.4%, mientras que en
los que no tenian eyaculacion anterdgrada con la masturbacién sélo lo eran en
un 15.4% (p= 0.0001).

5.5.3.- Eyaculacion anterdégraday otros factores

5.5.3.1- Incontinencia

Relacionando la eyaculacion anterégrada con otros factores no sexuales habia
una diferencia que no llegaba a ser significativa en los afectados que tenian
incontinencia. De los que no tenian eyaculacibn anter6grada con la
masturbacion, el 43.2% tenia incontinencia y el 56.8% no. De los que si tenian
eyaculacién anterdgrada, el 54.5% tenia incontinencia y el 45.5% no. Esta

relacion no tiene significacion estadistica (p= 0.288).
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5.5.3.2.- Hidrocefalia

Mas diferencia, aunque sin significacion estadistica, parecia existir en los casos
de hidrocefalia. Entre los que no tenian eyaculacion anterdgrada con la
masturbacion, el 25% no habia tenido hidrocefalia y el 75% si, en tanto los que
si tenian eyaculacion anterograda, el 43.6% no habia tenido hidrocefalia y el
56.4% si (p=0.071).

5.5.3.3.- Autopercepcién

En lo referente a la autopercepcién obtuvimos un resultado aparentemente

paraddjico (tabla 4). Los que no tenian eyaculaciébn anterégrada con la

masturbacion se sentian menos diferentes a la poblacion general (p = 0.006).

No llega a ser una variable estadisticamente significativa.

¢, Se siente diferente a la poblacién general?

NO

No eyaculacién

anterdg con masturbacién 73.0 % 27.0 %

Si eyaculacién anterég con

masturbacién 43.6 % 56.4 %

Tabla 4. Eyaculacion anterograda con masturbacién/ ¢Se siente diferente a la
poblacion general?

167



RESULTADOS

5.5.3.4.- Relaciones sexuales

El 41.2% de los hombres del estudio respondié no haber tenido relaciones
sexuales con anterioridad y el 58.8% si. Dentro de este grupo, el 89.9%
manifestd tener erecciones previamente al inicio de su contacto sexual, el

78.1% con penetracién coital y el 54.8% refirid eyaculacion anterégrada.

ONo RS @Si RS

La duracion del coito (hasta el orgasmo) es dificil de estimar con precision.
Estas fueron las respuestas que se obtuvieron: menos de un minuto el 16.2%.,

mas de un minuto el 70.3% y sin orgasmo el 13.5%.

5.6.- Diferencias en funcion del género

5.6.1.- Variables estadisticamente significativas (p < 0.05)

5.6.1.1.- Incontinencia s6lo de esfuerzo (p = 0.036)
El 59.2% de los pacientes tenia incontinencia urinaria s6lo de esfuerzo, pero

fue mas frecuente en el sexo femenino con un 65.8% que en el masculino, con
un 52.5%.
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5.6.1.2. Continencia de orina diurna (p = 0.035)

Solo el 11.5% tenia continencia total durante el dia. En este grupo hubo mas
hombres con un 15.2% que mujeres con un 8%. El 43.6% manifestd tener una
incontinencia moderada; las mujeres un 51.3%, los hombres un 35.2%. El
resto, 45%, la incontinencia fue mas importante, con poca diferencia entre
hombres, 49.5%, y mujeres, 40.7%.

100

Continencia total Incontinencia Incontinencia
moderada importante

®Hombres ® Mujeres

5.6.1.3.- Sensibilidad en Genitales Externos (p = 0.009)
En el sexo masculino hubo un 77.1% que no tenia sensibilidad y un 22.9% que

si, mientras que en el sexo femenino estas proporciones estuvieron mucho mas
igualadas: 51.6% y 48.4%.
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5.6.1.4.- Autopercepcion de la vida sexual (p=0.002)

Un 53.8% no tenia ni habia tenido vida sexual, siendo mas frecuente en las
mujeres, un 64.8%, que en los hombres, un 42.7%. El 27.4% de los hombres
calificé su vida sexual como buena, frente al 16.8% de las mujeres. El resto,

29.8% de los hombres y 18.4% de las mujeres, la calificé como escasa.
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5.6.1.5.- Masturbacion (p=0.0001)

Aproximadamente la mitad de la poblacién estudiada (50.8%) manifesté que no
se habia masturbado nunca, con una gran diferencia segun el sexo, ya que el
28.2% fueron del sexo masculino y el 73% del femenino. Entre los que si se
masturbaron la proporcion fue la inversa: 71.8% fueron del sexo masculino y

27% del femenino.

5.6.1.6.- Relaciones sexuales (p=0.015)

Algo mas de la mitad de las personas estudiadas, el 51.2%, tuvo relaciones
sexuales con otra persona, siendo del sexo masculino el 59% y del femenino el
43.5%.
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B Relaciones sexuales segun sexo

5.6.1.7.- Orgasmo con las relaciones sexuales (p=0.001)
El sexo masculino afirmdé llegar siempre al orgasmo en el 30.6% de los casos,

mas de la mitad de las veces en el 40.6%, menos de la mitad de las veces en

el 26.4% y nunca en el 2.8%.Hay una diferencia muy significativa con las
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respuestas del sexo femenino: siempre en el 8.8%, mas de la mitad de las
veces en el 29.8%, menos de la mitad de las veces en el 35.1% y nunca en el
26.3%.
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5.6.2.- Variables estadisticamente no significativas

5.6.2.1.- Dificultades para mantener relaciones de pareja (p=0.051)

Las posibles respuestas a las dificultades para mantener relaciones sexuales
fueron: nunca dificultades, dificultades poco frecuentes y dificultades con
frecuencia. En total, se repartieron de forma muy similar en cada grupo:
32.6%, 34.7% y 32.1% respectivamente. En el sexo femenino nunca tuvieron
dificultades para mantener relacién de pareja el 38.8%, frente al 26.1% de los
hombres; pero también el 34.7% de las mujeres tuvieron dificultades con
frecuencia frente al 29.3% de los hombres. Estas fueron poco frecuentes en el
26.5% de las mujeres frente al 43.5% de los hombres.
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5.6.2.2.- Sondaje intermitente (p=0.1)

No hubo diferencia significativa entre ambos sexos en la realizacion del
sondaje intermitente, aunque entre los que no lo realizaban hubo mas hombres,
un 44.1%, que mujeres, un 25.6%.

5.6.2.3.- Bolsas y/o sondas (p=0.12)

Un 10.4% llevaba bolsa o sonda sin diferencia segun sexo.

5.6.2.4.- Autopercepcion de lavida de relacion de pareja (p=0.1)

El 44.6% respondié tener o haber tenido relacion de pareja, en proporcion
similar en ambos sexos. La calificaron como buena el 32.3% de los hombres y
el 24% de las mujeres.

5.6.2.5.- Problemas familiares (no de pareja) (p=0.12)

El 68.3% respondié no tener problemas familiares sin diferencia entre sexos.
De los que tuvieron problemas, el 84.6% los calificé como leves, también sin
diferencia entre sexos.

5.6.2.6.- Problemas de pareja (p=0.15)

No tuvieron pareja el 53.8% del total con proporciones similares entre ambos

sexos. De ellos, tuvieron algun tipo de problema de pareja el 34.78%; 35.84%

de las mujeres y 32.78% de los hombres con pareja.
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5.6.2.7.- Limitacion de la actividad sexual por algun motivo (p=0.1)

Un 66.2% respondié haber tenido limitaciones sexuales, correspondiendo al

65% de los hombres y al 67.6% de las mujeres.

5.6.2.8.- Situacion de pareja (p=0.12)

Un 75.6% eran solteros con igual proporcion entre hombres y mujeres. El
18.8% tenia pareja estable sin matrimonio, el 4.4% estaban casados y el 1.2%
separados o divorciados, sin que existieran diferencias valorables entre

hombres y mujeres.

5.6.2.9.- Parejas (p=0.15)

El 65.4% respondid haber tenido alguna relacién de pareja, practicamente igual
entre hombres y mujeres: 65.9% y 65%.

5.6.2.10.- Orgasmo con la masturbacion (p=0.17)

El 49.5% respondié que se habia masturbado: el 72.3% fueron hombres y
27.64% mujeres, con una diferencia significativa entre ambos como ya se ha

mencionado antes.

Sin embargo, no existe esa diferencia de género respecto a la consecucion del
orgasmo con la masturbacién, que contestaron haberlo sentido un total del
92.7% de los que se masturbaron. Respondieron que tenian orgasmo siempre
que se masturbaban el 22% de las personas encuestadas: 24.7% de los

hombres y el 14.7% de las mujeres.
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5.6.2.11.- Orgasmo con la masturbacion. Deseo sexual o libido (p=0.1)

El 86.8% de las personas estudiadas manifestd tener deseo sexual. En el sexo
femenino un poco menos que en el masculino, 83.6% y 90% respectivamente,

pero, como vemos, la diferencia es minima y no valorable.

5.6.2.12.- Problemas especificos, debidos a la E.B durante las relaciones

sexuales (p=0.15)

El 51.2% de las personas con relaciones sexuales tuvo problemas relacionados
con las secuelas de la E.B. No hubo diferencia valorable entre ambos sexos,
pues en el sexo masculino tuvo dificultades el 46.7% y en el femenino el
55.5%.

5.6.2.13.- Sensibilidad er6gena por autoestimulacion (p=0.12)

El 30.2% refiri6 tener sensibilidad erégena cuando se estimulaba

personalmente con este fin, sin diferencia entre hombres y mujeres: 28.6% y

30.9% respectivamente.

5.6.2.14.-Sensibilidad er6gena por estimulacion de otra persona (p=0.1)

Solo tuvieron sensibilidad erdgena por estimulacion de otra persona el 16.4%

del total sin diferencia valorable entre hombres y mujeres: 20% y 14.8%

respectivamente.
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5.6.2.15.- Sensibilidad zona sexual, no necesariamente erégena (p=0.058)
Solo el 21.2% de las personas afirmo tener sensibilidad en la zona sexual de

los genitales externos, el 29.4% de los hombres y el 17.9% de las mujeres.

Esta pequenia diferencia no es estadisticamente valorable.

5.7.- Deseo sexual en funcion de otras variables

En este capitulo vamos a investigar la existencia de DS en la poblacion con E.B

y como influyen algunos factores referidos en el estudio.

5.7.1.- Variables estadisticamente significativas (p < 0.05)
5.7.1.1.- Localizacién de la lesion (p = 0.047)
Tuvieron DS el 88.6% de los pacientes. La proporcion de personas que

manifesté tener una localizacion alta de su lesién y DS fue del 81.7%, pero

cuando la localizacion fue baja, del 91.1%.
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5.7.1.2.- Deambulacién (p =0.017)

La deambulacion se clasificé en “no andaba” cuando no podian andar ni con
ayuda y, generalmente, usaban silla de ruedas para desplazarse; “andaba sin
ayuda” cuando andaban sin necesidad de muletas ni bastones; y “andaba con

ayuda” cuando para andar necesitaban muletas o bastones.

El 89.9% de las personas que andaban sin ayuda tuvo DS, el 91.2% de los que
andaban con ayuda tuvo DS y el 76.8% de los que no andaban tuvo DS. La
diferencia significativa se observa al comparar a quienes no andaban con
quienes andaban, con o sin ayuda: tuvieron DS el 76.8% de los que no

andaban frente al 90.6% de los que si lo hacian.
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5.7.1.3.- Incontinencia urinaria diurna (p = 0.009)

La poblacion se dividié6 en dos grandes grupos: quienes necesitaban usar DI
durante el dia y quienes no lo necesitaban. Usaban DI durante el dia y tenian
DS el 80.2% de ellos, significativamente menos que el 91.9% de quienes no

necesitaban DI.
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5.7.1.4.- Independencia de vivienda familiar (p = 0.047)

_

DI no DI
EDS y uso de DI

El 23% de los pacientes del estudio vivia independientemente de sus padres, y

el 94.6% de estos, refirieron tener DS frente al 84.4% de quienes no tenian VI.
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5.7.1.5.- Independencia familiar econémica (p = 0.016)

El 41.3% manifesto tener IE respecto a sus padres y el 93% de estos, dijo tener
DS frente al 82.4% del grupo sin IE.
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5.7.1.6.- Nivel de estudios (p =0.0001)

El 44.63% tenia estudios superiores, el 49.78% estudios medios y el 5.57% no
tenia estudios. Del grupo sin estudios solo el 46.2% refirio tener DS frente al

90.5% con estudios.
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5.7.1.7.- Informacién sexual especifica de la E.B (p = 0.010)

El 35.12% de la poblacion del estudio declaré no tener ninguna ISE vy el
64.87% si. El 65% de los que habian recibido informacién la consideraron
insuficiente y el 26.1% suficiente. El 78.8% de los que no habian recibido ISE

refirio tener DS frente al 91.1% con ISE.
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5.7.2.- Variables estadisticamente no significativas

5.7.2.1. Aspectos psicolégicos negativos (p = 0.064)
El 28.57% reconocié tener algun aspecto psicolégico negativo y de ellas el

83.3% tenia DS, cifra inferior, pero sin diferencia significativa, a la del grupo sin

aspecto psicoldgico negativo (92%).
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5.7.2.2.- Sentirse diferente a la poblacién general (p = 0.086)

El 57.92% no se consideré diferente a la poblacion general y el 42.08% si. En
el grupo que no se sintio diferente, el 83.5% dijo tener DS, y el 91.1% en el

grupo que si se considero diferente.

5.7.2.3.- Tipo de relacion de pareja (p = 0.066)

El 75% de la poblacién de estudio era soltera, el 23.97% tenia una relacion

estable como pareja de hecho (47 sin matrimonio y 11 casados) y el 1.24%

estaba separada o divorciada. El 83.4% de los solteros tuvo DS. La mayoria

restante tuvo DS 96.7%, excepto 2 casos de parejas de hecho sin matrimonio

(3.3%).

5.7.2.4.- Sexo (p =0.142)

El 86.8% manifestd tener DS, la distribucion por sexos fue el 90% de las

personas del sexo masculino y el 83.6% del femenino, minima diferencia que

no es significativa.

5.7.2.5.- Hidrocefalia (p = 0.160)

El 91.9% de los que tenia hidrocefalia refirié tener DS y un 85.4% de los que

no tenia hidrocefalia manifesté tener DS.
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5.7.2.6.- Pardlisis Miembros inferiores (p = 0.983)

El 87.6% de los que tenia paralisis de los miembros inferiores tenia DS y el

87.5% de los que no tenia pardlisis de los miembros inferiores tenia DS.

5.7.2.7.- Escaras en gluteo o sacro (p = 0.405)

El 84.7% de los pacientes con escaras gluteas tenian DS, similar al 88.5% del

grupo sin escaras.

5.7.2.8.- Incontinencia de heces (p = 0.206)

El 84.8% de los pacientes con incontinencia de heces refirid tener DS, sin

diferencia significativa con el grupo sin incontinencia fecal con un 90.3%.

5.7.2.9.- Autosondaje Intermitente vesical (p = 0. 526)

El 89.5% de los pacientes que se autosondaba tenia DS, algo superior al

86,8% del grupo sin autosondaje intermitente, pero sin diferencia significativa.

5.7.2.10.-Alergia al latex (p =0.518)

En el grupo de alergia al latex tuvo DS el 84%, similar al 87.1% del grupo sin

alergia al latex.
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5.7.2.11.- Asistencia psicoldgica general (p = 0.643)

Refirieron tener DS un 87.9% de los que habian recibido asistencia psicologica

general, similar al 85.8% del grupo sin asistencia psicolégica.

5.7.2.12.- Sensacién de rechazo por la poblacion general (p =0.188)

El 88.3%% de los pacientes que se sentian rechazados por la poblacion
general tuvo DS, proporcion muy similar a los que contestaron no tener

sensacion de rechazo y que tuvieron DS, el 86%.

5.7.2.13.-Sentirse atractivo para el otro sexo (p =0.587)

El 86.5% de los pacientes que no se sentian atractivos para el otro sexo tenian
DSy el 88.2% de los que referian sentir atraccion positiva tenian DS.

5.8.- Relaciones sexuales en funcion de otras variables

Se consideraron 246 respuestas validas para analizar si tuvieron o no

relaciones sexuales.

5.8.1.- Variables estadisticamente significativas (p<0.05)

5.8.1.1.- Sexo (p =0.015)

Se ha comentado en el analisis de las diferencias en funcién del género.
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5.8.1.2.- Hidrocefalia (p = 0.0001)

De 169 personas con hidrocefalia (69.8%), tuvieron relaciones sexuales el

44 4% frente al 69.9% de quienes no padecian hidrocefalia.
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5.8.1.3.- Paralisis de miembros inferiores (p = 0.007)

56 pacientes respondieron no tener paralisis (23.5%) y 182 si (76.5%). Las
paralisis fueron clasificadas como altas en el 57.14% y como bajas en el
42.86%. La distribucion final fue: Sin paralisis 23.5%, paralisis alta 43.7% y
paralisis baja 32.8%.

Contestaron tener relaciones sexuales el 67.9% de los que no tenian paralisis,

el 55.1% de los que tenian paralisis baja 'y el 42.3% de los que tenian paralisis

alta.
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5.8.1.4.- Deambulacién (p = 0.005)

Tuvo relaciones sexuales el 61.1% de las personas que andaban sin ayuda, el
55.4% de quienes andaban con ayuda y el 35.7% de quienes no andaban.
Comparando a quienes no andaban con quienes andaban con o sin ayuda
mantuvo relaciones sexuales el 35.7% de los que no andaban frente al 58% de

los que si lo hacian.
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5.8.1.5.- Incontinencia urinaria diurna (p = 0.0001)

De una manera practica, para poder responder homogénea e inequivocamente,
se valor6 y dividié la poblacion estudiada en dos grandes grupos: quienes
necesitaban usar DI durante el dia, y quienes no lo necesitaban. 104 de 240
respuestas valorables (43.3%) manifestaron usar DI durante el dia y tuvieron
relaciones sexuales el 35.6% de ellos, significativamente menos que el 63.2%

de quienes no necesitaban DI.
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5.8.1.6.- Independencia de vivienda familiar (p = 0.0001)

Del 22.8% de los pacientes que vivian independientes de la vivienda familiar, el
87.5% refirié tener relaciones sexuales frente al 40.5% de quienes no tenian VI.
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5.8.1.7.- Independencia familiar econémica (p = 0.0001)

El 40.2% manifestd tener IE respecto a sus padres y de estos, el 76.8% dijo

tener relaciones sexuales frente al 34% del grupo sin IE.
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5.8.1.8.- Nivel de estudios (p =0.0001)

El 43.51% tenia estudios superiores, el 49.79% estudios medios y el 5.9% no
tenia estudios. Del grupo sin estudios solo el 7.1% refirid tener relaciones
sexuales frente al 44.9% con estudios medios y el 65.4% con estudios

superiores.
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5.8.1.9.- Informacion sexual especifica de la E.B (p = 0.0001)

Las relaciones sexuales en los 3 grupos fueron: 34.1% sin ISE, el 60.6% con
ISE insuficiente y el 61.2% con ISE suficiente. No hay diferencia entre los 2
grupos con la ISE, pero si la hay y muy significativa entre el grupo sin ISE
(34.1%) y con informacion (60.8%).
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5.8.1.10.- Sentirse atractivo para el otro sexo (p = 0.0001)

Considerando solo los 2 grupos que se definieron, analizamos una poblacién
de 199 personas con un grupo con atraccion negativa y relaciones sexuales,
en un 26.9% de los casos, y otro con atraccion positiva y relaciones sexuales,
en un 63.9%, que ponia de manifiesto una gran diferencia entre ambos. Hubo
mas personas con relaciones sexuales entre las que se sentian atractivas que

entre las que no.
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5.8.1.11.- Tipo de relacion de pareja (p = 0.0001)

Sodlo el 36.2% de los solteros tuvo relaciones sexuales. Como era previsible la
mayoria restante tuvo relaciones sexuales (96.7%) excepto 2 casos de parejas

de hecho sin matrimonio, con un 3.3%.

Solteros Pareja

m Relaciones sexuales y tipo de pareja
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5.8.2.- Variables estadisticamente no significativas

5.8.2.1.- Localizacién de laE.B (p =0.878)

Tuvieron relaciones sexuales el 50.8% de las personas con localizacion alta y

el 52% con localizacion baja.

5.8.2.2.- Escaras en gluteo o sacro (p =0.551)
86 personas (35.1%) refirieron haber tenido escaras gluteas o sacras, y de

ellas tuvieron relaciones sexuales el 48.8% similar al 52.8% del grupo sin

escaras.

5.8.2.3.- Incontinencia de heces (p = 0.193)
El 58% manifesté tener incontinencia fecal, de ellos refirieron tener relaciones

sexuales el 47.9%, sin diferencia significativa con el grupo sin incontinencia
fecal (56.3%).

5.8.2.4.- Autosondaje intermitente vesical (p =0.749)
El 46.2% refirié realizar autosondaje Intermitente para vaciar su vejiga, con una

frecuencia de 4-6 veces al dia. Este grupo de personas tuvo relaciones

sexuales en el 53.6%, similar al 51.6% del grupo sin autosondaje.

5.8.2.5.- Alergia al latex (p = 0.448)

De las 74 personas con alergia al latex (33.8% de los estudiados) tuvieron
relaciones sexuales el 45.9%, similar al 52.4% del grupo sin alergia al latex.
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5.8.2.6.- Asistencia psicolégica general (p =0.991)

94 pacientes (38.7%) manifestaron haber recibido asistencia psicologica y
refirieron tener relaciones sexuales el 51.1% igual al 51% del grupo sin

asistencia psicologica general.

5.8.2.7.- Aspectos psicoldgicos negativos (p = 0.450)

61 personas reconocieron tener algin aspecto psicoldgico negativo (28.2%) y
de ellas el 54.1% tuvo relaciones sexuales, dato sin diferencia significativa con

el del grupo sin aspectos psicoldgicos negativos, con un 48.4%.

5.8.2.8.- Considerarse diferente a la poblacion general (p = 0.868)

102 personas (41.8%) reconocieron sentirse diferentes a la poblacion general y
el 50% dijeron tener relaciones sexuales, proporcién muy similar al grupo que

no se considerod diferente a la poblacion general (51.4%).

5.8.2.9.- Sensacion de rechazo por la poblacién general (p =0.188)

78 personas (31.8%) reconocieron tener sensacion de rechazo por la poblacion
general y, a pesar de ello, el 44.9% tuvo relaciones sexuales, proporcion muy
similar a los que contestaron no tener sensacion de rechazo y que tuvieron

relaciones sexuales en el 53.9%.
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6.- DISCUSION

6.1.- Aspectos generales descriptivos

Para valorar los aspectos generales y descriptivos del estudio es importante
analizar resultados entre si para poder tener una idea mas certera de la
sexualidad en los pacientes con E.B que se desarrollard en los siguientes
apartados. Por ejemplo, datos generales como sexo, estudios o vivienda

pueden hacer variar la idea que obtenemos de esta panoramica inicial.

En los datos analizados en algunos apartados parece que no es una poblacion
muy diferente en su sexualidad a la general. Los mayores déficits los
encontramos en la informacion general y especifica. Creemos que los
profesionales disponiendo de estos datos podemos hacer mucho por este

colectivo en cuanto a asesoramiento y a tratamiento de situaciones especificas.

6.2.- Aspectos ginecologicos-sexualidad
femenina

La sexualidad en la poblacion femenina se ha convertido en un problema cada
vez mas importante a medida que las nifias alcanzan su madurez sexual y
desean mantener relaciones sexuales y relaciones prolongadas significativas.
Tienen preocupaciones, temores, autoimagenes, desean la maternidad y
disponen de la capacidad para tener hijos, ademas de tener una psicologia
especial. La E.B es una enfermedad cronica desde el nacimiento con
limitaciones sociales, dependencia hospitalaria y familiar, con tendencia a la

sobreproteccién paterna, baja autoestima, temores y complejos.
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Su desarrollo sexual depende de su socializacion, de su capacidad de hacer
amigos, de discutir experiencias compartidas. A veces, segun su discapacidad
mental, su escasa destreza manual, la hiperproteccion de los padres, la falta
de educacion sexual y de informacion impiden una conducta independiente, y
como resultado, en muchos casos hemos visto que conducen a un escaso

conocimiento de sus problemas sexuales.

6.2.1.- Informaciéon sexual

En nuestro estudio, a la pregunta de si habian tenido a su alcance informacion
sexual en general, el 87.3% de las mujeres respondid que si mayoritariamente
a través de la escuela, amigos, Internet y padres y un 13% que no. Un 43.7%
de las mujeres la consider6 suficiente y estaban satisfechas con la informacién
recibida, no obstante casi el mismo porcentaje, un 42.1% la considerd
insuficiente, coincidiendo estos resultados con los de la literatura. En el estudio
de Gatti et al. el 71.2% de las mujeres afirmaba haber recibido informacion
sexual, mientras que el 27.5% se quejaba de que habia sido insuficiente. Las
principales fuentes de informacion habian sido los padres y la escuela; en
cambio los amigos y la television representaba sélo el 23.7%. Sélo el 5.1%

habia consultado al médico**®.

Los resultados son diferentes a los de la poblacion general, ya que mientras
para los hombres los hermanos y amigos fueron la principal fuente de
informacion en todos los grupos de edad (43.9%), en las mujeres su
importancia fue menos preponderante (33.5%), especialmente entre las
mayores de 40 afos, en las que la pareja (30.1%) tuvo un peso similar que los
hermanos y amigos (31.8%). No obstante, el papel de los padres y las madres
parece estar aumentando. En el 19.5% de las mujeres ya son la segunda
fuente de informacion. Probablemente esta diferencia con nuestro estudio es

debido al hecho que estas mujeres han sido muy dependientes de sus padres

194



DISCUSION

debido a su patologia, con una psicologia especial, a veces con baja
autoestima, personalidad retraida y con mayor dificultad de comunicacién con

los amigos.

6.2.2.- Aspectos ginecoldgicos y maternidad

En la mujer la funcién reproductiva no se ve afectada debido a su control
hormonal, en cambio en el hombre es distinto, ya que es mas probable que
tenga problemas de DE y eyaculatoria por el compromiso de la médula espinal

sacra.

Respecto a la maternidad hemos observado que un 89.7% de las mujeres de
nuestro estudio respondio afirmativamente respecto a la posibilidad de tener
hijos y un 30% deseaba la maternidad pero temia un embarazo. Creemos que
nuestra poblacion femenina no ha recibido suficiente informacion al respecto y
seria importante que la recibiera correctamente sobre sus posibilidades,
prevencion genética y cuidados en el desarrollo del embarazo, lactancia y

atencion a su hijo.

Se ha observado una clara disminucién de la incidencia de la E.B en los ultimos
20 afios. Con la introduccion del screening prenatal se estan identificando
muchos fetos afectados que pueden ser tratados intradtero o si se desea puede
interrumpirse el embarazo. Estos dos hechos han provocado una disminucion

de la cantidad de nifios nacidos con esta enfermedad.

Es sorprendente que casi un 20% de nuestras mujeres estudiadas todavia
desconozca la posibilidad de transmision genética de la E.B a su hijo y que un
16% tampoco disponga de informacion sobre la prevencion de la EB mediante

el tratamiento con acido félico periconcepcional. Estas respuestas nos
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confirman la falta de informacién sobre estos temas especificos en la poblacién

estudiada.

La literatura refiere un riesgo aumentado del 4% en los hijos de pacientes con
MMC"’. El riesgo es el mismo si el afectado es el padre o la madre, pero las
hijas tienen un riesgo de incidencia de 1 sobre 13, mientras que para los nifios
varones el riesgo es de 1 sobre 50. El riesgo puede disminuir comenzando con
suplementos de acido félico tres meses antes del embarazo y hasta la semana
12. Si ya se presenta una E.B en un miembro de la familia, existe una
posibilidad del 2 al 5% de que un segundo hijo padezca esta enfermedad. La
incidencia se duplica cuando mas de un miembro de la familia tiene un
disrafismo neuroespinal. Por lo tanto, se recomienda que las mujeres afectadas
tomen 0.4 mg de acido folico por dia como minimo unos tres meses antes del
embarazo ya que existen evidencias cientificas de que la deficiencia de folato
puede provocar una anormalidad mielodisplasica de novo. La ingesta de 0.4
mg de folato por dia en todas las mujeres en edad fértil puede reducir la

incidencia de E.B en un 50%.

En nuestro estudio 6 mujeres habian estado embarazadas y habian sido
madres (4%). En el estudio de Cass, que evalud la funcién reproductiva de 35
mujeres, la proporcion era mayor con el 34% de embarazos a pesar de que la
edad media era similar a la nuestra®’. No obstante, son datos muy inferiores a
los de la poblacién general™.

Los varones alcanzan la pubertad a una edad similar a los de la poblacion
general. Sin embargo, en el caso de las mujeres mielodisplasicas hay trabajos
gue muestran que el desarrollo mamario y la menarquia tienden a comenzar
hasta 2 afios antes de lo habitual, alrededor de los 6-9 afios®*. Si bien la causa
de esta oleada hormonal temprana es incierta, puede relacionarse con cambios
en la funcién hipofisaria en las nifias secundarias a hidrocefalia’*’. No obstante,
los resultados de nuestro estudio difieren, ya que la edad media de la

menarquia fue de 11.2 afios que coincide con la de la poblacion general.
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Es importante destacar que mas de la mitad (el 64.8%) no habian tenido vida
sexual a pesar de ser todas mayores de 18 afios. Entre las que si habian
mantenido vida sexual, la mitad la consideraban como buena. Casi un 40% de
las mujeres no habian tenido dificultades para iniciar o mantener una relacion
y soOlo una tercera parte habia tenido dificultades con frecuencia. Nuestros

resultados son similares a los publicados en la literatura™*®.

6.2.3.- Aspectos especificos sobre sexualidad: vida sexual

Existen pocos trabajos sobre la sexualidad en las mujeres afectadas de E.B. El
I 66 y
en los 80, estudiaron la

primer estudio fue publicado en la década de los setenta por Shurtleff et a
Wabrek et al.”*, Pérez-Marrero’® y Cass et al.’’
relacion entre el nivel de la lesién motora y disfuncién sexual, y en 1990 fueron
Hyrayama et al.”, Vroege et al.”* y Sawyer et al”®. El estudio de Hirayama’
mostré que el 83% de las mujeres con E.B estaban interesadas en el sexo
opuesto y el 75% tenfan DS, en cambio, en la serie de Cass®’ sélo un tercio de
ellas. En nuestra serie la mayoria de las mujeres con E.B. tenian DS a pesar de
tener importantes limitaciones de sensibilidad en la zona genital (14%). Cass
afiadia que un 30% de su serie habia mantenido relaciones coitales aunque
s6lo un 19% con orgasmo pélvico o perineal mediante el coito. La lubrificacion
vaginal y la ereccion del clitoris y el bulbo vestibular no fueron investigados®’.
En 1999 Sawyer y Roberts refirieron que el 54% de los varones y el 70% de las

mujeres con MMC entre 14-23 afios habian tenido una relaciéon”.
Hirayama no encontro relacion entre la funcion sexual de las pacientes con la

edad, el nivel de paralisis de las extremidades inferiores ni la actividad de la

vejiga /esfinter”.
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Todos estos autores mencionados anteriormente investigaron aspectos de la

vida sexual de aproximadamente 137 mujeres con E.B, cuyos resultados se

exponen en la siguiente tabla, incluyendo los nuestros. (Tabla 5).

Pacientes 23 10 17 35 24 1 27 126
16-19 4
(25.2)
Edad 16-72 _ 18 20-29 22 _ 18
(18-42)
30-39 9
Masturbacién _ 2 (20%) 1 (6%) 7(20%) _ 100% _ 27%
8.8%siempre
30%>mitad
10 veces
Orgasmo _ _ _ 13 (31%) _ _ .
(37%) 35.1%<mitad
veces
Alteraciones
o _ 1(10%) _ 68(17%) 19(81%) _ _ 14%
Sensibilidad
Dolor genital _ _ _ 13(31%) _ _ _ 28.2%

Tabla 5. Tabla resumen de los diferentes aspectos de la sexualidad analizados en la

literatura y en nuestro estudio.

No obstante, la disfuncién sexual de las jévenes en teoria esta relacionada con
el nivel del defecto espinal. Segun la clasificacion comentada anteriormente de
Shurtlef £, los MMC se pueden dividir en tres grupos en funcién del defecto

espinal: lesiones por encima de L2, lesiones entre L3-L5 y por debajo de S1.

Las pacientes con lesiones por debajo de S1 tienen pocas alteraciones
neurolégicas y pueden tener una funcion sexual normal. Las mujeres con
lesiones entre L3-L5 pueden tener una funcién sexual variable y las que tienen
lesiones por encima de L2 padecen alteraciones neurolégicas y anatémicas
importantes. No obstante, no significa que estas pacientes no puedan estar
interesadas en su sexualidad. En la serie de Vylder et al. sélo el 38% de las
mujeres habian tenido relaciones sexuales’ y la de Gatti et al. en la que
participaron 168 mujeres, las dividié en tres grupos segun el nivel de la lesion:
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el 33.3% de las pacientes con lesiones por encima de L2, el 38.4% con
lesiones entre L3-L5 y el 32.1% con lesiones por debajo de S1 refirieron haber

mantenido relaciones sexuales®*®.

La falta de DS en la mujer de la poblacion general se estima entre el 11 y 40%
segun las series que se consulten (Laumann et al. 27% y Phonholzer et al.
46%)**° 1 no hallando diferencias con las mujeres de nuestro estudio (15.9%).
En su grado maximo, el deseo hipoactivo puede llegar a la aversion por el
sexo. Esta situacion extrema se estima que puede ser sufrida entre el 1y el
5% de las mujeres. Entre sus causas figuran las deprivaciones hormonales de
testosterona, enfermedades sistémicas como la diabetes o cardiopatias,
neuropatias como la esclerosis multiple, Parkinson y la depresién, factores

psicdgenos o situacionales.

La sexualidad en las mujeres con E.B esta condicionada por las secuelas de su
malformacion. La falta de sensibilidad es un factor muy importante en las
relaciones sexuales. La alteracion de su sensibilidad en la zona denominada
en ‘silla de montar” que afecta la zona del periné, genitales externos e
internos, cara interna de los muslos y ano puede provocar trastornos en la
excitacion. Mediante la autoestimulacion, una tercera parte de las mujeres
conseguia sensibilidad erégena disminuyendo el nimero de personas que
tenia sensibilidad erégena cuando eran estimuladas por otra persona (14.8%).
Ademas, solo el 17.9% tenia sensibilidad en la zona sexual cuando era

estimulada por otra persona o por ella misma.

Las series anteriormente descritas de Wabrek et al.”*, Cass et al.®” e Hyrayama
et al.”® ofrecen cifras de alteraciones en la sensibilidad del 10%, 17% y 81%.
Un estudio mas reciente, el de Gatti et al. aporta que las mujeres con lesiones
por encima de L2 tienen sensibilidad genital normal en el 33.3%, disminuida en
el 22.2% y sin sensibilidad en el 44.4% de los casos. Las mujeres con lesiones
entre L3-L5, el 43.5% tienen sensibilidad normal, el 43.5% sensibilidad

disminuida y el 13% no tienen sensibilidad, y las que tienen lesiones por
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debajo de S1, el 60.7% tienen sensibilidad normal, el 35.8% disminuida y el
3.5% no tienen sensibilidad™®. En nuestro estudio, al no dividirlas segun el nivel

de la lesion, las cifras han sido globales.

El hecho de que una mayor proporcion de mujeres conseguia mayor
sensibilidad con la autoestimulacion que cuando era provocada por otra
persona, podria ser debido, en primer lugar, a que la importante disminucion
de sensibilidad genital hace que la propia mujer conozca mucho mejor su
cuerpo y su especial sensibilidad, mas que su pareja sexual. Otro motivo podria
ser que la mujer tenga también una posible inhibicion psicolégica debida a
multiples factores externos tales como padecer incontinencia de orina (43.6%)
y de heces (1.8%) durante las actividades sexuales, limitacion de la postura y
del movimiento debido a las secuelas “traumatoldgicas”, necesidad de proétesis,
muletas, silla de ruedas, dispositivos de sondas, que condicionan y dificultan
las actividades sexuales. Por otro lado, su poca sensibilidad podria estar mas
relacionada con las raices nerviosas afectadas por la malformacién y tampoco
se modificaria con la informacion sexual recibida, que mayoritariamente se ha
clasificado como escasa, aunque quizas pudiera mejorarse con técnicas de

bdsqueda y entrenamiento de zonas erdgenas alternativas.

Destacar que la continencia urinaria es un factor importante en las relaciones y
contactos sexuales. En la serie de Gatti et al. las pacientes continentes tuvieron
entre 3.5y 2.4 mayor probabilidad de ser sexualmente activas, en comparacion
a las incontinentes™®. En nuestro estudio, el 46.8% de las mujeres refirié que la

incontinencia urinaria habia sido una limitacion sexual.

Un 28.2% de las mujeres de nuestro estudio tenia dispareunia, un 10.3%
sequedad vaginal, un 12.8% vaginismo y un tercio de las pacientes se quejaba
de no tener sensacion de placer. Si estos resultados se comparan con estudios
de la poblacién general observamos que nuestras pacientes debido a su
patologia de base y problemas algunas veces de autopercepcion padecen mas

problemas sexuales. Aunque existen importantes variaciones en cuanto a la

200



DISCUSION

frecuencia de una actividad sexual dolorosa, se considera que la dispareunia
afecta al 10-15% de las mujeres de la poblacion general, en edad fértil que
mantienen relaciones sexuales (Oskay et al.)'® El vaginismo es menos
frecuente, afecta al 1% de las mujeres en edad fértil. Ponholzer indica la
presencia de una actividad sexual dolorosa en las mujeres de entre 20-29 afios
del 22.9%, mientras que cuando la edad se aproxima a los 40 afios la cifra
desciende al 13.5%"°. No obstante, no se conoce con exactitud la incidencia y
prevalencia del vaginismo, y se habla de cifras dispares que rondan el 6% de la
poblacién general, un 25% de la poblacién atendida en clinicas de sexologia
(Nobre et al.)*??

En nuestro estudio so6lo un 27% de las mujeres se masturbaba, porcentaje
similar a los de Wabrek’* y Cass (20%)®’. El porcentaje es menor que el de la
poblacion general espafiola, segun un estudio realizado por el socidlogo y
sexologo C. Malo de Molina, que refiere que el 60.6% de las mujeres espafiolas

se ha masturbado alguna vez'?.

Ya se ha comentado que solo un 8.8% de las mujeres tenia orgasmo siempre
gue mantenia relaciones sexuales, casi un tercio de ellas mas de la mitad de
las veces, un 35.1% menos de la mitad de las veces y un 26.3% nunca habia
llegado al orgasmo. Segun la serie de Cass®’ sélo un 19% tuvo orgasmo
pélvico o perineal mediante esta actividad con sensacién bulbar. La
lubrificacion vaginal y la ereccion del clitoris y el bulbo vestibular no fueron
investigadas. Segun el estudio de Joyner et al., el orgasmo puede causar
problemas en pacientes con E.B e hiperreflexia. Si el orgasmo se produce con
la vejiga vacia puede provocar contracciones dolorosas, si la vejiga esta llena
puede causar incontinencia®’. Se estima que en la poblacién general entre el
21 y el 45% de las mujeres pueden tener dificultad para alcanzar el orgasmo,
pudiendo ser de etiologia psicégena: mala comunicacion sexual, ignorancia,
miedo, dificultades para la relajacion y la “entrega”, experiencias sexuales
traumaticas en el pasado o médicas: trastornos de irrigacion o déficits

neuroldgicos (neuropatias centrales o periféricas) condicionaran una pérdida
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del orgasmo, como en el caso de las mujeres de nuestro estudio. También hay
muchos psicofarmacos (antidepresivos, hipnéticos, relajantes musculares, etc.)
que retrasan, dificultan e incluso imposibilitan la consecucién del orgasmo.

Laumant*®

sefala una prevalencia del 29% en las mujeres americanas y algo
mas baja, un 20% en las europeas, similar a la prevalencia ofrecida por el

estudio WISHeS, de un 19%%,

Respecto a la anticoncepcion llama la atencion que la mitad de las mujeres del
estudio que mantenian relaciones sexuales no habian usado nunca métodos
anticonceptivos. Esta respuesta también refleja la poca informacién sexual que
tienen estas mujeres ya que podrian quedarse embarazadas con la misma
probabilidad que la poblacién general y desconocen esta informacion. Si
comparamos estos resultados, son menores que los facilitados por el estudio
realizado por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en el 2004 con 6251
mujeres de edades comprendidas entre los 18 y 49 residentes en Espafia el

70.5% de las mujeres espafiolas usan algtin método anticonceptivo'?®.

6.2.4.- Autopercepcion

Respecto a la autopercepcion, un 40% respondié que se sentia diferente a la
poblacién general y un tercio que se sentia rechazada por ella. También les
preguntamos sobre si se sentian atractivas por el otro sexo, respondiendo
afirmativamente el 61.3%. Un 26% referia tener problemas psicol6gicos, un
47.3% inseguridad personal y un 35.2% temor al fracaso.

Estas mujeres con E.B, enfermedad crénica que afecta a multiples 6érganos y
sistemas a lo largo de toda su vida desde la época embrionaria, su
dependencia de hospitales desde nifas, familiar, limitaciones sociales,

hiperproteccion paterna, baja autoestima, temores y complejos provoca que
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tengan problemas psicolégicos o se sientan diferentes en algdn momento de su

vida.

6.3.- Sexualidad en el hombre

Sabemos que existe una clara relacion entre calidad de vida y vida sexual
satisfactoria. Mas all4 de constituirse como un medio de placer y de liberacién
fisica, la sexualidad ofrece, entre otras posibilidades, vincularse al futuro a
través de la procreacion, conectarse a los demas, comunicarse, contribuir a la

identidad propia, a la autoestima y la autovaloracion.

6.3.1.- Ereccion

En pacientes con trastornos de ereccién se ha observado correlacion entre la
funcién sexual y la percepcion de la salud en general. Diversos estudios han
relacionado de manera muy evidente enfermedades muy prevalentes
(cardiopatias, hipertension, diabetes, trastornos del estado de animo) con la

disfuncion sexual*?® 27,

Las claves para ofrecer una adecuada educacién sexual a la poblacion con
E.B exigen conocer los aspectos especificos de la sexualidad en estos
pacientes. Los trastornos de la ereccidn han sido abordados en diversos
estudios de forma marginal, con poca representatividad de casos o con una
inadecuada especificacion sobre las variantes de estas alteraciones. Cuando
los diferentes tipos de ereccion han sido analizados, se ha hecho sobre la base
de conceptos asumidos desde los trabajos publicados en pacientes con

afectacion medular traumatica.

De nuestro estudio merece la pena destacar varios hechos:
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» Ha sido realizado fuera de un ambito hospitalario y/o asistencial, puesto
gue fue distribuida entre un colectivo amplio de pacientes asociados con
la misma patologia. Esta circunstancia explicaria la alta participacion en
el estudio y la naturalidad de las respuestas al realizarse fuera de la

consulta médica o de la “vigilancia” paterna.

» Fueron cuestionarios autoadministrados y por lo tanto, no sujetos a
reparos, o a sentimientos de verglienza que pudieran surgir delante del
entrevistador. Por ello, creemos que lo perdido en objetividad
reproducible (Rigi-Scan) o escalas validadas, se gano en datos cercanos
a la realidad del paciente y especificidad de preguntas ajustadas a la

enfermedad a estudiar.

» El analisis sobre los trastornos de la ereccion se realizo atendiendo de
forma independiente a la existencia de erecciones durante las relaciones
sexuales, contactos en pareja o durante la masturbaciéon, (en la que
participan los dos tipos de reflejos neuroldgicos: sacrosensorial y
medular-psicogeno) y fuera de ellas. Por lo tanto, se consideraron las
erecciones psicogenas, sacras o reflejas y nocturnas ademas de las

erecciones durante las relaciones sexuales.

Una vez analizados, los porcentajes de trastornos de la ereccion se
encuentran también dentro de estos rangos (15.9%), confirmandose el hecho
ya descrito de que cuanto mayor es la afectacibn motora o sensorial, mayor es
la tasa de trastornos de ereccion durante las relaciones sexuales. Sin embargo,
no podemos asumir, a la vista de los datos de nuestro estudio, las
explicaciones conceptuales y tedricas descritas en distintos tratados sobre los
tipos de ereccidén (sacra, psicdgena o nocturna) presentes en los pacientes
lesionados medulares segun el nivel de localizacion de la lesion. Estas fueron
dadas sobre la base de pacientes medulares traumaticos, siendo el paciente
afecto de MMC, desde el punto de vista neurol6gico, mucho mas complejo

(lesiones incompletas, combinadas motoras-sensoriales-parasimpaticas).
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Tampoco es asumible, a la vista de nuestros resultados, que estos pacientes
presenten (tal y como fue descrito por Woodhouse®® sobre su experiencia
personal y sin aportacion de datos), alteraciones sexuales relacionadas con la

ereccion por problemas sociales, familiares, mentales o educacionales.

Ni la hidrocefalia ni los autosondajes suponen ningun factor de riesgo
predisponente para padecer DE. Los pacientes de nuestro estudio, afectos de
hidrocefalia, padecian trastornos de ereccion durante las relaciones sexuales,
de forma global en un 14%, sin que este valor fuera estadisticamente
significativo con respecto al resto de la poblacion de pacientes con E.B (16.7%)
(p=0.75). Los varones que precisan de autosondajes (pueden ocasionar
disconfort, lesiones por rozamiento, dependencia, trastornos psicolégicos por
Su uso), presentaron el mismo porcentaje de trastornos de la ereccion de
aguellos que no lo precisan (14.6% vs 14.8%, p=0.93). Es decir, el 85% de los
pacientes sometidos a autocateterismo intermitente no presentaron trastornos

de ereccion durante las relaciones sexuales.

La incontinencia de orina (no la pura de esfuerzo) y heces, sin poder explicar
su relacién fisiopatologica, entendemos que se encuentra relacionada en el
ambito organico del trastorno neurolégico mas que en el contexto de un
handicap psicologico, y por lo tanto, son hechos confluentes méas que
consecuentes. En los pacientes con incontinencia urinaria de tipo mixto, en los
que existia clinica de hiperactividad vesical, el porcentaje de pacientes afectos
de DE fue del 25% frente al 7.3% de los que no la padecian (p=0.036). Este
hecho contrasta con la ausencia de significacion estadistica de la influencia de
trastornos de la ereccién, en cualquiera de sus tipos, psicogena, sacra o
nocturna, entre aquellos pacientes que por incontinencia urinaria precisaban
del uso de DI durante el dia. El 25.6% de los pacientes que padecian
incontinencia de heces tenia DE frente al 2.9% de aquellos que no la padecian
(p=0.007).
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Cuando se discrimind segun el tipo de ereccibn en estos pacientes, el
porcentaje de aquellos que manifestaba no tener erecciones nocturnas era del
59.5%, de no tener erecciones psicogenas el 78% y de no tener erecciones

sacras el 67%.

La DE era uno de los temas sobre sexualidad en los que la bibliografia era mas
discordante. Este hecho despertd nuestro interés desde el punto de vista del
estudio. Sin embargo, se tuvo en cuenta la posibilidad de introducir escalas
validadas para conocer todos los matices de la DE ya que el cuestionario como
ya se ha descrito con anterioridad, no fue administrado por profesionales
sanitarios sino por personas relacionadas con las Asociaciones de Espina
Bifida entrenadas previamente. Es por ello, que en el disefio del estudio no se
consideré la administracion de una escala objetiva (IIEF) para la cuantificacion
de los trastornos de la ereccién. Esto constituyé un déficit que no nos permitié

apreciar la calidad de la ereccién y su comparacion con la poblacién general.

Sin embargo, la prevalencia de la DE absoluta en nuestro estudio esta en unos
rangos coincidentes con la mayoria de los estudios previos pero con una
muestra mayor de pacientes (124 pacientes). Por otro lado, hemos observado
gue existe un amplio campo de disfunciones parciales, que son precisamente

muy susceptibles de mejorar con el tratamiento farmacolégico actual.

El 87% de los pacientes de nuestro estudio tuvo erecciones con la
masturbacion y el 84.9% con las relaciones sexuales, pero no se pudo evaluar
la calidad de la ereccion. Esta es la causa fundamental de la diferencia de
resultados con el trabajo de Gamé et al. que utilizo la escala IIEF. Realizé un
estudio poblacional sobre 55 varones mayores de 18 (edad media de 28.8
afios) con MMC usando la escala internacional de funcion eréctil (IIEF).
Obtuvieron una puntuacion media de 11.61 puntos en el dominio de la funcion
eréctil de dicho cuestionario. Sé6lo un 25% de los pacientes con relaciones
sexuales tenia erecciones normales, describiendo la dificultad para mantener la

ereccion como el principal problema para considerar ésta como normal, y

206



DISCUSION

estando también determinada por la mayor o menor afectacién neuroldgica
medida mediante electromiograma. Es relevante que el 75% de los afectados
que mantenian relaciones sexuales tenian algin tipo de disfuncion?®. Shurtle
et al. en una serie de 18 pacientes con E.B sexualmente activos refirid que
sélo 1 de cada 5 experimentaba erecciones durante las relaciones sexuales®®.
A pesar de ello, la clasificacion dada por este autor para explicar la génesis de
la DE fue luego asumida por Cass et al.®’ en 1986, que recogié 9 pacientes
con erecciones durante su actividad sexual de los 10 pacientes sexualmente
activos de su serie. Porcentajes similares habian sido dados por Pérez-Marrero
sobre un total de 13 pacientes’. Sandler et al. aporté datos objetivos sobre la
ereccion nocturna en estos pacientes al realizar el estudio mediante Rigi-Scan
(Dacomed Inc.) en 11 sujetos, con un 73% de erecciones nocturnas
normales®®.  Posteriormente, este mismo autor confirmaria los datos ya
conocidos en los pacientes con lesion medular traumética, especificando que
cuanto mas bajas eran las lesiones motoras y sensitivas mayores eran las
alteraciones de la ereccion, asi como de la sensibilidad en el glande. En un
trabajo holandés de Verhoef et al. sobre una serie mas larga de 83 pacientes,
las erecciones eran normales en los pacientes sexualmente activos en un
79%"*. En resumen, los trastornos de la ereccién han sido descritos por estos

autores en porcentajes que varian del 8 al 31%.

Si lo comparamos con la poblacién general, segun el estudio de Martin Morales
sobre el tratamiento sobre la DE en la poblacion espafiola en hombres menores
de 45 afos, demostr6o cierto grado de DE en un 15%. La principal
manifestacion de dicha disfuncion fue la de mantener la ereccion. Esta
condicion es precisamente la que mejor puede corregir el tratamiento

farmacoldgico'® *°.

El 19% de los pacientes del estudio (hombres y mujeres) afirmé haber
consultado con profesionales por problemas relativos a la sexualidad. De ese
19%, el 90% eran hombres que consultaron por DE. No obstante, el tratamiento

farmacolégico de la DE, hoy en dia tan frecuente en la poblaciéon general, ha
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sido poco analizado por la literatura en los pacientes con E.B y hay pocos
estudios para comparar. El 82% de los pacientes de nuestro estudio recibio
tratamiento farmacolégico. Se utilizaron farmacos orales que inhiben
selectivamente la fosfodiesterasa 5. El 70% consider6 que ese tratamiento
mejordé de manera significativa su disfuncion al igual que el de la poblacion

general, con cifras del 76%. Palmer et al.™*!

reportd sus resultados en un
estudio randomizado de 17 pacientes con E.B a los que se les administrd
sildenafilo a dosis entre 25-50 mg y placebo. Completaron el estudio 15
pacientes con una mejoria de la funcion eréctil (duracién, frecuencia y grado de
confianza) en el 80% de los casos con sildenafilo. 5 de estos pacientes tenian

lesion espinal en D5, 3 en zona lumbar y 4 en el sacro.

El estudio japonés de Shiomi et al. intenté evaluar la relacion entre la funcion
sexual de la E.B, la clasificacion de Sharrard, la sensibilidad al tacto en el pene,
la DE y también clarificar si realizaban tratamiento para la DE. El estudio fue
realizado en 36 pacientes mayores de 18 afios. El 85% de los pacientes
tuvieron erecciones psicogenas, el 54% rigidez en la ereccién, el 88% rigidez y
eyaculaciéon y el 65% orgasmo. Las erecciones psicdégenas y la eyaculacion se
correlacionaron con sensaciéon de tacto en el pene. Ninguno de los pacientes

habfa consultado por ni habia sido tratado para su DE**,

Existe un estudio (IDELEM) que analiza los resultados en 170 varones mayores
de 18 afios con lesién medular traumatica. Cuando la lesién se asienta por
encima del segmento medular D10 sin estar destruidos los centros del control
simpatico y parasimpatico, el paciente consigue erecciones reflejas. Estas
suelen ser en general limitadas en el tiempo y no son utiles para mantener
relaciones sexuales satisfactorias. Cuando la lesion se sitla en los segmentos
lumbosacros (L3-S5), el centro simpatico puede recibir estimulos centrales y
por tanto, el paciente puede conseguir erecciones psicoégenas, aunque pueden
ser de menor rigidez y en general, mas dificiles de mantener. Esto varia mucho
de un paciente a otro. En estos casos, el tratamiento farmacol6gico muestra

tasas de eficiencia entre el 75-88% de afectados. Revelaron una alta tasa de
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eficacia en el tratamiento farmacolégico de la DE en este tipo de pacientes,

alcanzando el 88.2%, siendo corroborada por el 85.3 % de sus parejas™*.

Nuestro estudio no ha valorado grados de disfuncion sino sélo si esta presente
0 no. Sin embargo, valora la presencia de erecciones con la masturbacion,
pensamientos eroticos, etc. Creemos que el tratamiento con inhibidores de la
fosfodiesterasa esta indicado en la mayoria de varones con E.B ya que han
sido detectados grados de DE en el 75%. No se trata, pues, de ereccion si o

no, sino de la calidad de la ereccion.

Nos planteamos para el futuro analizar cualitativamente las erecciones del
grupo de afectados con E.B con un cuestionario de funcion eréctil (IIEF), como
forma de poder evaluar mas profundamente los diferentes grados de disfuncion
que cuando han sido analizados de este modo. Asi también podemos evaluar

los resultados de tratamientos en este grupo de pacientes.

Nuestra impresion es que si aumentamos la cantidad y calidad de la
informacion a este colectivo podremos lograr un mayor nimero de consultas a
profesionales que se deriven en una importante mejoria en la calidad de la vida
sexual (en este caso de las erecciones) con la aplicacion de tratamientos

relativamente sencillos.
6.3.2.- Eyaculacion
Respecto a la eyaculacion de los pacientes de nuestro estudio, ya se ha
comentado que las repuestas habian sido algo imprecisas, ya que en algunos
casos eran confundidas con orgasmo y si la eyaculacién no era anterégrada,

les era dificil de valorar.

El 60% de los varones que se masturbaban tenian eyaculacién anterégrada. La

mayoria de los que tenian eyaculacibn mantenian relaciones sexuales. Una
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minima parte de los que tenian eyaculacion anterdgrada, no tenian ereccion
por pensamientos ergticos, con lo que podemos relacionar muy estrechamente
estos dos aspectos, pues casi el 80% de los que no tenian eyaculacion no
tenian tampoco erecciones por pensamientos. En el estudio anteriormente
descrito de Shiomi, la eyaculacion fue positiva en 23 pacientes (88%), orgasmo

y eyaculacién estuvo presente en 17 pacientes (65%)%.

Las relaciones sexuales se relacionan también con la eyaculacion
anterégrada. Del 59% que manifestd haber tenido relaciones sexuales, algo
mas de la mitad observo eyaculacion anterégrada. El 78.1% de los que habian
mantenido relaciones sexuales fueron con penetracién coital. Estas cifras
comparadas con las del estudio de Salud y habitos sexuales realizada por el
INE en el 2004 sobre 10.838 personas espafiolas, son mucho menores ya que
el 94.6% de la poblacion masculina espafiola de 18 a 49 afos ha tenido

relaciones sexuales alguna vez en su vida.

La libido en los varones, manifestdindose como erecciones por pensamientos o
peliculas eréticas, parece relacionarse con la eyaculacion anterégrada ya que
s6lo una minima parte con eyaculacion anterograda (3.6%), no tenia
erecciones de este tipo. En cambio, el 78.4% de los que no tenian eyaculacién

anterograda no tenian erecciones por pensamientos (p= 0.0001).

No encontramos relacién entre eyaculacién anterdgrada e incontinencia. De
los que no tenian eyaculacién anterégrada con la masturbacion, el 43.2%
tenian incontinencia y el 56.8% no la tenian. Entre los que si tenian
eyaculacion anterograda el 54.5% tenian incontinencia y el 45.5% no la tenian
(p= 0.288).
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6.4.- Diferencias en funcion del género

6.4.1.- Vida sexual

La sexualidad en la poblacion general tiene algunas diferencias segun el
género, y lo mismo ocurre en la poblacion estudiada. Es relevante que algo
mas de la mitad de los pacientes del estudio respondiera que no habia tenido
vida sexual, a pesar de ser todos mayores de 18 afios. Si lo comparamos por
sexo, el porcentaje de mujeres de nuestro estudio que no habia tenido
relaciones sexuales (64.8%) era mayor que en los hombres (42.7%) con

diferencias estadisticamente significativas. Shioni et al.*®

afirma que un
hombre con E.B tiene 1.7 veces mas probabilidad de tener una relacion, 2.1 de
ser sexualmente activo que una mujer y 2.1 veces mas probable de mantener
una relacién sexual, resultados que coinciden con los de nuestra serie. Sin
embargo, estos resultados, comparados con los de la poblacién general, son
muy distintos ya que el porcentaje de la poblacion de entre 18 a 49 afios que
ha mantenido relaciones sexuales alguna vez en su vida es mucho mas
elevado con un 94.1%, sin haber diferencias estadisticamente significativas

entre sexos (94.6% en hombres y 93.4% en mujeres)™*®.

En el grupo de los que si habian tenido vida sexual, la mitad la consideraba
como buena en ambos sexos, (34/71 en el masculino y 21/44 en el femenino) y
la otra mitad la consideraba escasa. A pesar de haber tenido menor vida
sexual, cuando la tenian les parecia buena a la mitad de los pacientes sin
diferencias de sexo. Si comparamos estos resultados con los del estudio
realizado por la Federacién Espafiola de Sociedades de Sexologia, con el
objetivo de conocer la realidad de la vida sexual espafiola, el 86% afirma estar
satisfecho con su vida sexual, sin observarse grandes diferencias entre ambos
sexos (El 87% de las mujeres vs el 85% de los hombres). En ambos grupos,

s6lo un 3% se encontraria poco o nada satisfecho®*.
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6.4.2.- Masturbacién y orgasmo

Es interesante observar que la mitad de las personas del estudio contesté que
se habia masturbado alguna vez (49.2%), siendo la mayoria del sexo
masculino. Es una de las diferencias mas relevantes entre sexos ya que el
namero de hombres que contestd que se masturbaba era mas de dos veces

y media mayor que el de las mujeres: 71.8% y 27%, respectivamente
(p=0.0001). No hemos encontrado estudios comparativos en la literatura. Estas
cifras son menores que las de la poblacién general, en la que el 60.6% de las
mujeres espafolas y el 92.8% de los hombres se ha masturbado alguna vez.
Estos resultados pueden ser debidos a la falta de educacién sexual y de
informacion sobre su propia sexualidad. Aunque se masturban mas los
hombres, no hay diferencia de género en cuanto al orgasmo masturbatorio ya
gue lo sienten casi todas las personas del estudio que se masturban (92.7%) y

suele ser ocasional tanto en hombres como en mujeres en un 70.7%.

Los hombres tenian orgasmo durante las relaciones sexuales con mas
frecuencia que las mujeres: siempre, el 30.6% de los hombres frente al 8.8%
de las mujeres, mas de la mitad de las veces, el 40.3% de los hombres y el
29.85% de las mujeres, menos de la mitad de las veces, el 35.1% de las
mujeres y el 26.4% de los hombres y nunca tuvieron orgasmo, el 26.3% de las

mujeres frente al 2.8% de los hombres (p=0.001).

6.4.3.- Alteraciones de sensibilidad

La mitad de las personas con relaciones sexuales no tenia problemas
especificos por las secuelas de la E.B. La otra mitad tenia problemas
especificos sin diferencia entre ambos sexos. Aunque era alto el porcentaje de
pacientes que tenia limitaciones sexuales, éstas se daban por igual en el sexo

masculino y en el femenino, por lo que parece que se debe mas a las secuelas
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de la E.B que a diferencias de género. Tanto en el sexo masculino, 71.8%,
como en el femenino, 81%, referia no tener sensibilidad en la zona sexual de
los genitales externos. El promedio total fue del 78% sin diferencia valorable
entre ambos sexos. Esta elevada falta de sensibilidad en esta zona afecta
también a la sensibilidad er6gena. Como se ha comentado anteriormente,
cuando una persona intenta la estimulacién erdégena de la zona sexual a otra
persona, ésta se consigue en menor proporcion que por autoestimulacion. La
explicacion podria ser doble: por una posible inhibicidon psicolégica y por la
importante disminucién de la sensibilidad genital, que hace que la persona
afectada conozca mucho mejor la especial sensibilidad de su cuerpo, que su
pareja sexual. De cualquier modo queremos resaltar la gran importancia de la
confianza, comunicacién e informacién de las peculiaridades de la sexualidad y

sensibilidad de las personas con E.B a sus parejas sexuales.

6.5.- Deseo sexual

Méas del 86% de las personas de este estudio refirio tener DS, cifras que
coinciden con las de la literatura™. Esto significa que, a pesar de las secuelas
de su grave malformacion, el DS existe de manera muy similar a la poblacion
general. Sin embargo, solo tuvieron relaciones sexuales el 50% de las
personas del estudio, cifras también comparables a las de la literatura®®® , es
decir, que aproximadamente en un 35% de este grupo su DS no se materializd
en relaciones sexuales. El trabajo a realizar con las personas con E.B en el
campo de la sexualidad debe tener como objetivo disminuir este porcentaje de
posible frustracion personal y aumentar la calidad de las relaciones sexuales de
quienes las tienen. Por esto es importante conocer como influyen determinados

factores para poder actuar sobre ellos.
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6.5.1.- Factores socio-culturales

Los factores socio-culturales son los més influyentes, ya que 5 de los 6

considerados han mostrado una influencia significativa.

La vivienda independiente de los padres es importante y puede suponer una
mejor situacion clinica, de estudios y econémica, que pueden ser consecuencia
unas de las otras. La VI ha sido un factor diferenciador significativo positivo ya
gue hubo mas personas con VI con DS (94.6%) que en el grupo sin VI (84.4%).
En las relaciones sexuales hubo también esta diferencia significativa, siendo

aln mayor.

En la independencia econdmica ocurre algo similar a lo que ocurre en la VI
mencionado con anterioridad. Puede ser que la IE sea mayor en las personas
con menor afectacion. La IE ha sido una diferencia significativa positiva con
mayor numero de personas con DS, que en el grupo sin IE. Lo mismo ocurre

con las relaciones sexuales.

El nivel de estudios continta siendo un factor influyente significativo positivo
en el DS, pero solo considerando la poblacion en 2 grupos: sin NE (46.2%) y
con estudios (90.5%), ya sean medios o superiores sin diferencia significativa
entre ambos. También en las relaciones sexuales, se ha observado que el nivel
de estudios fue un factor influyente con diferencias muy significativas, incluso
entre los EM y ES. Es posible que el nivel de estudios implique una mejor

condicion clinica.

La informacion sexual especifica de la poblacion con E.B ha supuesto otra
diferencia significativa positiva en cuanto al DS ya que en el grupo con ISE hay
mas personas que refieren tener DS que en el grupo sin ISE. Lo mismo ocurre

con la ISE y las relaciones sexuales. La ISE explica las dificultades sexuales
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propias de la E.By sin embargo, hay mas personas con DS entre quienes han

recibido ISE que entre los que no.

La gran mayoria de las personas del estudio tiene DS con independencia del
tipo de relacién de pareja que tengan. Esto era esperado y es lo contrario de lo
que ocurre con las relaciones sexuales, en el que las personas que tenian o
habian tenido pareja de hecho tuvieron mas relaciones sexuales que las
personas solteras. Es decir el DS es parecido en solteros (83.4%) y en parejas
96.7%, pero so6lo hubo relaciones sexuales en el 36.2% de los solteros frente al
96.7% de las parejas de hecho.

6.5.2.- Factores organicos y patologicos

La mayoria de los factores organicos y patoldégicos no han resultado ser
influyentes: género, pardlisis, incontinencia de heces, sondaje intermitente,
escaras gluteas-sacras, hidrocefalia y alergia al latex. El autosondaje
intermitente  vesical no disminuye el DS en las personas que lo realizan,
aunque puede mejorarlo algo ya que permite una mayor continencia urinaria
que si es un factor influyente. S6lo 3 de los 10 considerados han supuesto

diferencias significativas.

La localizacién de la lesion como alta o baja ha resultado ser una diferencia
significativa. En las personas que manifestaron tener una localizacion alta de
su lesién la proporcién con DS fue del 81.7% y cuando la localizacion fue baja
del 91.1% (p=0.045). La clasificacion de la lesiébn como alta o baja fue realizada
por los propios pacientes del estudio a los que se pidi6 que consideraran baja
la localizacibn que no afectara a ninguna vértebra dorsal y alta a la que
afectaba a alguna vértebra dorsal. Puede haber habido un error de
autovaloracion, pues es frecuente que las personas con E.B no conozcan

exactamente el nivel de la lesién segun las vértebras afectadas. También
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ocurre lo mismo con la localizacion de la lesién en las relaciones sexuales. La
localizacion de la lesion seguramente indica la gravedad de la malformacion y

sus secuelas, igual que ocurre con la posibilidad de andar.

El DS existe en la mayoria de las personas (86.7%) y en las que no andan
disminuye al 76.8%. Es posible que esta menor tasa de DS se explique porque
las formas mas graves de E.B estén en el grupo de los que no pueden andar.
En el grupo que no puede andar también son significativamente menos las
personas que mantienen relaciones sexuales; es posible que al no tener
relaciones sexuales el DS consciente o inconscientemente se pudiera inhibir
pero también influye la falta de DS en las relaciones sexuales. De todos modos,
en las personas que no andan hay un 76.8% con DS y un 35.7% con relaciones
sexuales. Esto quiere decir que aunque aproximadamente 3 de cada 4
personas que no andan tienen DS, sélo 1 de cada 3 tiene relaciones sexuales.

La incontinencia urinaria también ha resultado influyente. Resulta evidente
que es importante conseguir la continencia urinaria y la deambulacion por
motivos obvios, pero ademas su influencia significativa sobre la sexualidad
supone una razon afiadida de gran valor. Las personas que precisan usar DI
por peor IU, han contestado tener menos DS (80.2%) que quienes no
necesitan DI (91.9%). Este dato coincide también con este grupo de personas

sin DI que refirieron tener mas relaciones sexuales.

La paralisis de miembros inferiores no influye en sentir DS, lo que parece
l6gico ya que la paralisis es un problema motor no relacionado con los instintos
de la persona. Psicologicamente podria haber influido pero no ha sido asi en

las personas estudiadas.

La hidrocefalia se entiende que no es una hidrocefalia activa, sino secundaria
sobre todo a MMC, tratada generalmente en las primeras semanas de vida, con
derivacion de LCR. La hidrocefalia no supone necesariamente un deterioro

cerebral significativo, aunque en algunos casos pudiera haberse producido al
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inicio o por complicaciones posteriores. Por lo tanto, es l6gico que no exista

diferencia en cuanto a DS.

Como era de esperar la alergia al latex no influye en el DS. Es un factor
organico frecuente en esta poblacién que aproximadamente lo presenta 1 de
cada 3 personas. La alergia al latex esta relacionada con un mayor niumero de
cirugias, lo que se puede asociar con las formas mas complejas y graves de la
E.B. Sin embargo la alergia al latex no ha mostrado diferencias significativas en

DS ni en relaciones sexuales.

La incontinencia fecal es un factor organico, secuela de la E.B, que no ha
constituido una diferencia en cuanto al DS ni en cuanto a las relaciones

sexuales.

La presencia de escaras en zona glatea- sacra no ha influido en el DS que
presenta la mayoria de las personas. Hay una independencia entre la ausencia
de sensibilidad de la zona “en silla de montar”, como consecuencia de una
afectacion de raices nerviosas y el DS como representacion de un instinto

bésico.

6.5.3.- Factores de autopercepcion y psicologicos

Los factores de autopercepcion y psicolégicos han sido los menos influyentes
ya que ninguno de los 5 estudiados ha supuesto una diferencia significativa. A
diferencia de las relaciones sexuales, el nUmero de personas con DS es
similar entre los que se sienten atractivos y los que no, es decir aunque la
mayoria tiene DS, las relaciones sexuales se dan mas en las personas que se

consideran atractivas.
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6.6.- Relaciones sexuales

Aproximadamente la mitad de las personas estudiadas ha tenido relaciones
sexuales que han sido influidas por una serie de factores. Los mas influyentes
han sido: algunos factores organicos y patoldgicos, la diferencia de género
(mas hombres que mujeres con relaciones sexuales) ya comentado
anteriormente, la gravedad de la E.B y algunas de sus secuelas y los factores
socio-culturales. Los menos influyentes han sido los factores de autopercepcion

y psicologicos.

La literatura existente también refiere que muchos adultos jovenes con E.B son
sexualmente activos. No obstante, son series con un numero menor de
pacientes que nuestro estudio (250 pacientes). Cass et al. refiere que sélo 2
de 12 hombres jovenes y 11 de 35 mujeres de edades comprendidas entre 16 y
39 afios no habian mantenido relaciones sexuales®’. En el estudio de Cromer,
un 25% de los pacientes de edades comprendidas entre 13 y 21 afios
reportaron relaciones sexuales previas®®. Sandler et al. describe 4 de 15

hombres entre 16 a 29 afios con relaciones sexuales .

6.6.1.- Factores organicos y patoldgicos

La existencia y localizacion de la parélisis de miembros inferiores ha sido
una diferencia significativa, pues es mayor el nimero de personas con
relaciones sexuales sin paralisis (67.9%) que con ella (47.8%), y con paralisis
baja (55.1%) que con paralisis alta (42.3%). El tipo de lesién y la localizacion de
la misma condicionan la afectacion motora de miembros inferiores, por lo que
una mayor paralisis supone una afectacion mas grave con menos relaciones
sexuales. Llama la atencion el 42.3% de relaciones sexuales en pardlisis altas,
gue nos informa de que a pesar de la gravedad de la afectacion neuroldgica

cerca de la mitad de estas personas mantiene relaciones sexuales. Por lo
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tanto, la severidad de la lesiébn no debe discriminar a esta poblacion sino todo
lo contrario: implica una mayor dedicacion a su informacién y basqueda de

soluciones a sus limitaciones.

La posibilidad de andar con o sin ayuda esta significativamente relacionada
con la existencia de relaciones sexuales. Hay mas personas con relaciones
sexuales entre quienes andan que entre las que no pueden hacerlo y hay mas
personas con relaciones sexuales entre las que andan sin ayuda que con ella.
La posibilidad de andar, como la pardlisis, est4 también relacionada con la
severidad de la lesién y queda patente que a méas severidad menos relaciones
sexuales. El alto nimero de personas que sin poder andar mantiene relaciones
sexuales (35.7%), nos recuerda que aungue sea una limitacion, no es un factor

excluyente y se debe trabajar para ayudar a superar estas dificultades.

La serie de Gatti et al. comenta en sus resultados que la actividad sexual es
mas frecuente en hombres con lesiones bajas, mientras que las mujeres con
lesiones altas inesperadamente son sexualmente mas activas. El primer
resultado puede explicarse porque los pacientes con lesiones bajas pueden
andar y este aspecto no lo perciben como un obstaculo para su sexualidad,
pero en el segundo caso no se puede explicar como las mujeres dependientes
de sillas de ruedas son sexualmente mas activas que las mujeres con lesiones

bajas™*®.

La incontinencia urinaria durante el dia supone una diferencia significativa
negativa, pues en el grupo que necesita usar DI hay menos personas con
relaciones sexuales (35.6%) que en el grupo sin DI (63.2%). Esto puede ser por
varios motivos: por verglienza e inhibicién, o por estar asociada la incontinencia
urinaria a las formas mas graves, lo mismo que ocurre con la paralisis y la

deambulacion.

El autosondaje intermitente vesical tampoco ha sido un factor limitante para

tener relaciones sexuales, a pesar de que si lo es la incontinencia. Esto es
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l6gico pues el autosondaje mejora, incluso elimina la incontinencia urinaria.
Gatti et al. refiere que la incontinencia urinaria ha sido un importante factor
predictivo para las relaciones sexuales. La incontinencia urinaria les afecta en
su confianza en si mismos y les crea ansiedad en los momentos de mayor
intimidad**®. En un estudio piloto de Vroege incluye 11 pacientes de edades
comprendidas entre 19 y 44 afos, 2 pacientes indican que la incontinencia
urinaria es un impedimento para mantener relaciones sexuales'®. No obstante,
7 pacientes con experiencia sexual refieren que la incontinencia no les ha
supuesto ningun impedimento. Verhoef et al. también confirma que la
incontinencia es un importante obstaculo para iniciar relaciones confirmando
los resultados reportados por Sawyers y Roberts. El porcentaje del estudio de

Voerhoef que ha tenido relaciones es similar al 61% de los anteriores’ **¢ |

Las escaras en zona glutea o sacra, a pesar de la localizacion en silla de
montar no han supuesto una diferencia en cuanto al nimero de personas que
tiene relaciones sexuales. Estas escaras pueden orientar acerca de la
afectacion neuroldgica sensitiva de la zona genital y vemos que no ha

significado ninguna diferencia.

La alergia al latex en la E.B es frecuente, 33.8% en la poblacion estudiada. El
latex se usa en dispositivos anticonceptivos y profilacticos de enfermedades de
transmision sexual. Esto podria condicionar las relaciones sexuales y por eso
se estudio, demostrandose sin embargo que no hay diferencia en el nUmero de

personas con relaciones sexuales en funcion de la alergia al latex.

6.6.2.- Factores socio-culturales

La vivienda independiente de los padres ha supuesto una diferencia muy
significativa positiva: el grupo con VI ha tenido méas del doble de personas con
relaciones sexuales (87.5%) que el grupo sin VI (40.5%) (p=0.0001). Esta
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importante diferencia de la VI pudiera ser debida a que quienes tengan VI sean
las personas con menor afectacion, pero su influencia por si sola parece
l6gicamente valorable, ya que la VI presupone una mayor libertad e intimidad
que, favorece las relaciones sexuales. De todos modos, el que el 40.5% de las
personas sin VI tenga relaciones sexuales supone un elevado porcentaje de

personas que superan este inconveniente.

También la independencia econémica marca una diferencia positiva muy
significativa en las relaciones sexuales, ya que la proporcion de personas con
relaciones sexuales (76.8%) es mas del doble que en el grupo sin IE (34%)
(p=0.0001). La IE debe estar relacionada con la VI y posiblemente con una
afectacién neurolégica menos severa. Tanto la IE como la VI parecen favorecer

las relaciones sexuales.

El nivel de estudios ha resultado ser un factor muy influyente en las relaciones
sexuales ya que con mayor NE hay mas personas con relaciones sexuales, con

una enorme diferencia entre los extremos: sin NE 7.1% y ES 65.4%.

La informacién sexual especifica de la E.B es uno de los factores de gran
influencia positiva en las relaciones sexuales, ya que tienen relaciones
sexuales casi el doble de personas con informacion (60.8%) que sin ella
(34.1%). No ha habido diferencias entre quienes tuvieron ISE y la valoraron
como insuficiente o suficiente. Esto puede ser debido a que la relacion sexual
con otra persona, a diferencia de la masturbacion, supone compartir emociones
y sensaciones intimas y profundas, con un mayor riesgo de fracaso y por lo
tanto de temor.

El 75.2% de las personas estaban solteran en el momento del estudio. De este
grupo mayoritario habia tenido relaciones sexuales soélo el 36.2%, frente al
96.7% de quienes tenian o habian tenido pareja de hecho (con o sin
matrimonio). Observamos que mas de un tercio de las personas solteras con

E.B tuvo relaciones sexuales, lo que hace a esta poblacion méas parecida alun a
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la poblacion general. Aunque suponga una minoria, el 3.3% de las parejas de
hecho no habia tenido relaciones sexuales y no pertenece al grupo de los
separados o divorciados. La tasa de separacion o divorcio es del 4.9%, cifra
que habria que comparar con la poblacién general y con otros colectivos de
patologias cronicas discapacitantes, pero que no parece demasiado elevada en

la poblacion estudiada, con tantos condicionamientos sexuales y de otro tipo.

6.6.3.- Factores de autopercepcion y psicologicos

Los factores menos influyentes han sido los de autopercepcion y psicologicos
ya que soOlo ha hallado una diferencia significativa en el sentirse atractivo
para el otro sexo, con casi el triple de personas con relaciones sexuales
(63.9%) que en el grupo que no se considerd atractivo (26%). Resulta
interesante que la atraccidn positiva sea el Unico factor psicolégico de
autopercepcion que influye positiva y significativamente en las relaciones
sexuales. Resulta mas importante que el sentirse diferente o rechazado, que
no parece influir y que el tener aspectos psicologicos negativos o asistencia
psicolégica, que tampoco ha supuesto diferencia en cuanto al nimero de
personas con relaciones sexuales. La atraccion positiva de las personas con
E.B, es una sensacién igual a la de la poblacién general que aumenta la

seguridad y la autoestima, por lo que favorece y facilita las relaciones sexuales.

6.7.- Incontinencia de orinay autosondaje

A pesar de haber incluido en el estudio numerosas preguntas sobre
incontinencia urinaria, sé6lo se ha usado como marcador de la misma ‘a
necesidad de usar dispositivos de incontinencia durante el dia”. Para evitar el
sesgo por dispersion de subgrupos no hemos utilizado otros parametros para
estratificar la incontinencia urinaria en escalas segun el tiempo que pudieran

estar secos, ni segun que la incontinencia fuera de esfuerzo, actividad o
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reposo, o diurna y nocturna. Se ha preferido simplificar al méximo para que las
respuestas fueran claras, homogéneas, sin posibilidad de mala o diferente
interpretacion y haciendo referencia a una vida activa durante el dia. No se han
introducido los datos segun la incontinencia urinaria durante el suefio por

considerarlos poco relacionados con la actividad sexual.

La necesidad de usar DI durante el dia marca una diferencia significativa en
la vida de relacién de pareja que es mas frecuente y mejor en quienes no lo
necesitan. El 43.3% de los pacientes manifesté usar DI durante el dia y tuvo
relaciones sexuales el 35.6% de ellos, significativamente menor que el 63.2%
de quienes no necesitaban DI (p=0.0001). La diferencia entre los que usan DI y
los que no, en cuanto a la valoracion de su vida sexual, es mayor ain que en la
valoracion de su vida de pareja. Aunque son las dos diferencias muy
significativas, se puede decir que es maxima cuando se refiere a la vida sexual.
Parece l6gico ya que la relacion de pareja conlleva obligatoriamente un grado
de intimidad mayor cuando se comparte la vida sexual. Parece que quienes
necesitan DI refieren tener menos problemas familiares, en contraste con los

factores anteriores que tenian menos relacion de pareja y vida sexual.

109 de 240 personas de nuestro estudio (45.4%) realizan autosondaje. Es
probable que algunas méas también lo precisen, pero que no lo realicen por
diferentes motivos, por lo que se demuestra que el autosondaje es la medida
terapéutica mas utilizada y durante mas tiempo en el colectivo de E.B. La
trascendencia del autosondaje Intermitente es enorme pues en la mayoria de
los casos se inicia en la infancia y se mantiene toda la vida, siendo una de las
causas principales del aumento de la vida media de los enfermos con vejiga

neuropatica en la actualidad.
Hemos querido estudiar como influye el autosondaje en la vida sexual, pues

teniamos la duda, sobre todo en el sexo masculino, de si podria ocasionar

alguna limitacion afadida.
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La mejor continencia entre los que realizaban autosondaje quiere decir dos
cosas: la primera, es que el autosondaje mejora la continencia en quien
necesita realizarlo y la segunda, es que los que se sondan tienen una
resistencia uretral algo mayor y por eso necesitan sondarse. La continencia de

orina mejora y facilita la actividad sexual.

El autosondaje no marca ninguna diferencia en las actividades sexuales de
masturbacion ni de relaciones sexuales. En el grupo de autosondaje se
masturbaban muchos més hombres que mujeres, 77.1% frente a 25.8%, siendo
muy significativa la diferencia (p=0.0001). Aunque pudiera parecer que el
grupo que no realiza autosondaje tiene mas porcentaje de obtener siempre
orgasmo con la masturbacion las diferencias no son significativas, y no se
puede decir que el autosondaje influya de alguna manera en este tipo de
orgasmo. Analizando los resultados del estudio, pensamos que no se ha
demostrado que el autosondaje sea un factor influyente en el orgasmo por
masturbacion o por relaciones sexuales. Sin embargo, en el caso de tener
orgasmo con las relaciones sexuales en el grupo con autosondaje, hay una
tendencia a sentir orgasmo en mayor proporcion en el sexo masculino que en
el femenino, aunque no llega a tener una significacion estadistica, 21.6% en el
hombre vs 6.1% en las mujeres (p=0.09). Tampoco hay diferencia entre

hombres y mujeres en cuanto al numero de relaciones sexuales.

La similitud en cuanto al porcentaje de eyaculacion retrégrada entre los que se
sondan y los que no lo hacen, la interpretamos como que el autosondaje no
parece influir negativamente en la eyaculacion, algo que cabria pensar por los
microtraumatismos repetidos 4-5 veces al dia sobre la uretra posterior, zona

anatdmica por donde sale el semen a la uretra.

Un dato interesante del total de la serie, que se repite tanto en los que se
autosondan como en los que no, es que estas personas parecen tener mas
sensaciones erogenas por estimulacién propia que por estimulacién de otra

persona. Es “como si se conocieran mejor a si mismos”. Creemos que este
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dato demuestra la importancia que tiene para la personas con E.B explicar sus

peculiaridades erdgenas y sexuales a sus parejas.

El analisis de la sensibilidad en genitales externos demuestra que los que se
sondan no son un grupo diferente a los que no lo hacen, ya que en ambos
grupos casi la mitad manifestd tener sensibilidad en genitales externos.
También se deduce que el autosondaje puede ser realizado por personas con

sensibilidad en genitales externos.

6.8.- Informacion sexual en general y especifica

Un aspecto importante de nuestro estudio era averiguar el grado de
informacion sobre la sexualidad y analizar como es la vida sexual de quienes
han tenido esta informacion, comparandola con quienes no han tenido acceso

a ella, para estudiar la importancia y utilidad de la ISE.

En general, a pesar de haber recibido informacion, ésta era escasa. Un 87.3%
contestd que disponia de informacion sexual en general, cifras comparables

con la literatura ® 1%/

, un 42.1 % clasific6é como escasa la informacion recibida
y sus fuentes mayoritarias habian sido a través de la escuela, amigos, internet,
padres...En la poblacion general, los hermanos o amigos fueron, de hecho, la

fuente principal en el 38.8% de los casos, seguida de la pareja (19.6%).

A pesar de la escasa informacion existente sobre la sexualidad en adultos con
E.B, en Espafa se ha hecho una labor divulgativa con un esfuerzo encomiable,
a través de las Federaciones - Asociaciones de afectados con profesionales
colaboradores, por dar a estas personas informacién sobre su sexualidad. Es
indudable que su difusiébn no ha sido ni generalizada ni suficiente, ya que sélo
ha llegado al 64.4% de la poblacion estudiada, y ha sido considerada por las

personas con ISE como insuficiente en un 68.9% y como suficiente sélo en el
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31.1% restante. Eso condiciona por lo tanto, una desinformacién respecto a su
sexualidad, preocupacion y temores que conducen a un escaso conocimiento
de sus problemas sexuales. Esto supone una labor importante pendiente de
realizar a nivel nacional e internacional y ha sido uno de los objetivos de esta
tesis. El estudio de Sawyer et al. también observa una diferencia muy
importante entre la informacion sexual en general recibida y la ISE que la
describe como pobre o extremadamente pobre entre los 51 pacientes de su
estudio’. No obstante, no hay estudios en la literatura que reporten datos
sobre ISE.

6.8.1.- Autopercepcion

Hubo méas personas con ISE que refirieron tener relaciones de pareja, y
quienes valoraron su informacion suficiente tuvieron mas relaciones percibidas
como buenas. Es decir, las personas con ISE suficiente han referido mas y

sobre todo mejores relaciones de pareja que el resto.

Las personas sin ISE no tuvieron vida sexual en el 70.8% de los casos con
gran diferencia de las que recibieron ISE, disminuyd significativamente el
porcentaje con vida sexual nula al 45%, ya fuera valorada la ISE como

insuficiente o suficiente por quienes la recibieron.

La falta de ISE se relaciona significativamente con una vida sexual nula. Quizas
las personas menos interesadas han buscado menos informacion, pero
también es posible que la falta de ISE suponga una falta de oportunidad de
descubrir que pueden tener una vida sexual satisfactoria a pesar de sus
secuelas de la E.B. La ISE valorada como suficiente se relaciona con una
valoracion buena de su vida sexual en casi la mitad de las personas, un 46%
con diferencia muy significativa respecto al 15% del resto de la poblacion
estudiada (p=0.0001).
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El grupo con mas problemas familiares fue el que recibié ISE insuficiente. De
todas formas sélo se refirieron problemas importantes en un 4.8% del total sin
diferencias por grupos. Es decir que el 95.2% del total o no tuvo problemas o
fueron leves y esta diferenciacion es ademas muy variable y subjetiva, por lo
que a pesar de haber una diferencia estadisticamente significativa, es posible
que la relevancia de la ISE sea menor en este aspecto concreto de los

problemas familiares.

6.8.2.- Relaciones de pareja

La ISE marca una diferencia muy significativa en el nUmero de personas que
han tenido al menos una relaciébn de pareja, que es mucho mayor en las
personas con ISE, 75.2% frente al 48.3%. Puede ser que la ISE facilite o
estimule el inicio de una relacién de pareja, 0 viceversa que las personas con
una relacibn busquen la ISE. Las personas con ISE han tenido
significativamente mas relaciones de pareja estables (66%) que las personas
sin ISE (32%). Esto hace pensar que la ISE puede favorecer la estabilidad de

las relaciones.

Hay muchas menos “parejas de hecho” (con y sin matrimonio) en el grupo sin
ISE (7.8%) que en los grupos con ISE (31.7%) (p=0.001). Es posible que las
personas con pareja de hecho buscaran ISE debido a su relacion de pareja
estable, pero también cabe la posibilidad de que las personas con ISE tuvieran

mas facilidad para decidirse por una relacion de pareja de hecho.

Hay menos personas con pareja en el grupo sin ISE, pero cuando ha habido
pareja hay mas problemas en el grupo con ISE (39.8%) sobre todo con ISE
insuficiente (45%). Es interesante que el grupo sin ISE sea el grupo con menos
parejas pero también con menos problemas cuando la tienen. ¢Quizas pudiera

deberse a una aceptacion resignada por falta de expectativas?
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6.8.3.- Sexualidad

Aunque el deseo sexual es comun a la mayoria, la ISE se relaciona con un

mayor numero de personas con deseo sexual.

El hecho de que la ISE no cause diferencias entre las personas que tienen
orgasmo con la masturbacion (92.7%) ya sea ocasionalmente o siempre,
coincide con que tampoco haya diferencias en el nUmero de personas que se
masturban. La diferencia observada viene dada en la frecuencia del orgasmo,
gue ocurre siempre que se masturban en el 41.7% de las personas sin ISE, en
el 26.9% del grupo con ISE suficiente y en el 8.2% con ISE insuficiente. El
andlisis de este dato permite hacer la siguiente hipétesis: las personas que
tienen orgasmo siempre que se masturban, seguramente las menos afectadas,
son las que menos buscan una ISE porque tienen menos dificultades en
conseguir una autosatisfaccion sexual; por el contrario, quienes tienen orgasmo
ocasionalmente, seguramente mas afectados que los anteriores, tienen mas
insatisfaccion y buscan una ISE. Por otra parte, las personas con ISE que
refieren tener orgasmo siempre que se masturban, son significativamente mas
numerosas con ISE suficiente (26.9%) que insuficiente (8.2%), lo que quizas
suponga que a mejor ISE mas facilidad para tener orgasmo masturbatorio, por
mejor conocimiento de su sexualidad. Otro dato muy significativo que apoya la
reflexion anterior es que ninguna de las personas con ISE suficiente que se
masturbaba fuera anorgasmica, frente al 8.3% sin ISE y al 9.8% con ISE

insuficiente.

La ISE de la E.B es uno de los factores de gran influencia positiva en las
relaciones sexuales como ya se ha comentado anteriormente, ya que tienen
relaciones sexuales casi el doble de personas con informacion (60.8%) que
sin ella (34.1%). No hubo diferencias entre quienes tuvieron ISE y la valoraron
como insuficiente o suficiente. Esto puede ser debido a que la relacion sexual
con otra persona, a diferencia de la masturbacion, supone compartir emociones

y sensaciones intimas y profundas, con un mayor riesgo de fracaso y por lo
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tanto de temor. Hay que resaltar la importancia de este factor aislado y su
trascendencia futura, que refuerza la necesidad de ISE a la poblacién con E.B.
Es una obligacion de las Asociaciones y de profesionales colaboradores el
tratar de ofrecer la mejor y mas amplia informacién al mayor nimero de
personas, que deberia incluir tanto a los afectados como a sus parejas. La

difusién de este mensaje es uno de los propdsitos de esta tesis.

En el grupo sin ISE hubo mas personas que no tenian nunca orgasmo durante
sus relaciones sexuales (20%) que en los grupos con ISE (11.1%). Sin
embargo, el 40% del grupo sin ISE refirié tener orgasmo siempre que mantenia

relaciones, frente al 15.2% con ISE.

La mayoria de la poblacion estudiada (65.9%) tenia orgasmo en algunas
relaciones y en otras no. En esta mayoria el grupo sin ISE tuvo un porcentaje
menor de personas con orgasmos ocasionales (40%), que en los grupos con
ISE donde lleg6 al 73.7%, por lo que en el comportamiento méas frecuente,
orgasmo ocasional, hubo un mayor nimero de personas con este orgasmo en
los grupos con ISE que sin ISE. Es decir, la ISE se asocia a mayor nhumero de
personas con orgasmo ocasional, que es el comportamiento de la mayoria de

la poblacion (p=0.035).

Cabe destacar que los pacientes tuvieron menos problemas especificos en las
relaciones sexuales, relacionados con, o secundarios a la E.B. Parece que la
ISE ayuda a resolver algunos problemas sexuales concretos secundarios a la
E.B.

6.8.4.- Sensibilidad

La capacidad sensitiva erdgena esta disminuida en las personas con E.B. y el
69% refieren no sentirla en ninguna zona. Esto parece estar mas relacionado

con las raices nerviosas afectadas por la malformacioén y no se modifica con la
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ISE, aunque quizds pudiera mejorarse con técnicas de busqueda y

entrenamiento de zonas erégenas alternativas

Aungue las diferencias no son estadisticamente significativas se aprecia una
tendencia a un mayor porcentaje de personas con sensibilidad erégena por
estimulaciéon ajena en el grupo de ISE suficiente. Parece como si la ISE quizas
pudiera contribuir algo a mejorar este tipo de sensibilidad mediante técnicas de

estimulaciéon de zonas alternativas.

Como era de esperar la ISE no se relaciona con el aspecto neurolégico
sensitivo, que tiene mas relacion con la anatomia de la lesion y las raices

nerviosas afectadas.

Queda demostrado que la ISE es beneficiosa y Gtil en la mayoria de las
personas con E.B, necesaria en la totalidad y en ninguna contraproducente. La
ISE supone un reto, un compromiso Yy una obligacion ineludible de
Asociaciones y de Profesionales, hacia estas personas con limitaciones
sexuales, pero con grandes posibilidades de mejora de su calidad de vida

sexual y general.
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7.- CONCLUSIONES

» La poblacion de E.B no es muy diferente en su sexualidad a la poblacion
general, no obstante la mayoria no ha tenido vida sexual a pesar de ser
todos mayores de 18 afios. Los mayores déficits los encontramos en la

informacion general sexual y la especifica.

» La poblacion de E.B con secuelas mayores (hidrocefalia, paralisis de
miembros inferiores e incontinencia de orina) tiene menos relaciones

sexuales.

» La maternidad en la poblacion femenina de E.B es mucho menor a la de la

poblacion general.

» La sexualidad en la mujer con E.B esta condicionada por la alteracion de
la sensibilidad “en silla de montar”, por su incontinencia, uso de DI y por su

limitacién postural.

» La informacion sexual de la mujer con E.B es deficiente y desconoce
factores importantes sobre prevencion de la E.B, interrupcion voluntaria

del embarazo y maternidad.

» Cuanto mayor es la afectacibn motora o sensorial en la poblacién de E.B,
mayor es la tasa de trastornos de ereccion durante las relaciones
sexuales. Ni la hidrocefalia ni los auto sondajes, suponen ningun factor de

riesgo para padecer DE.
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Existe un déficit de informacion respecto al tratamiento farmacoldgico de la
DE, susceptible de mejorar la calidad de las erecciones de la poblacion
masculina con E.B (con diferentes grados de DE).

La sexualidad en la poblacion de E.B, al igual que en la poblacion general,
tiene algunas diferencias segun el género. La poblacion masculina de E.B
tiene mayor actividad sexual: masturbacién, relaciones y orgasmo en las

relaciones sexuales.

Los factores socio-culturales (VI, IE, NE, ISE) vy algunos orgénicos
(localizacion de la lesién, posibilidad de andar e incontinencia urinaria) son

los factores mas influyentes en el deseo sexual.

La poblacion de E.B con mayor nivel de estudios, de informacion sexual y

de independencia de los padres tiene mas relaciones sexuales.

La capacidad para la marcha de los pacientes afectos de E.B influye en las

relaciones de pareja con una clara inferioridad para los que no andan.

La incontinencia urinaria supone un factor de gran trascendencia en la
sexualidad de las personas con E.B. ya que las personas con mejor
continencia tienen mas deseo sexual, mas relaciones de pareja, mayor

actividad sexual y orgasmos de mejor calidad.
La continencia urinaria, es un factor importante de calidad de vida sexual y
de autoestima en la poblacién con E.B y un objetivo terapéutico prioritario

a conseguir en estas personas.

El auto sondaje en la poblacion con E.B no marca ninguna diferencia en

las actividades sexuales de masturbacion, relaciones sexuales ni orgasmo
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y no influye negativamente en la eyaculacion anterégrada, que es similar a

la poblacion que no se sonda.

La informacion sexual especifica favorece las relaciones sexuales, de

pareja y la estabilidad.

La atraccion positiva de las personas adultas con E.B aumenta la
seguridad y la autoestima, por lo que facilita y favorece las relaciones

sexuales.
La sensacion de rechazo por parte de la poblacion general que siente una

parte de la poblacion adulta afectada de E.B no ha supuesto ninguna

diferencia en cuanto a tener relaciones sexuales de la que no lo siente.
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8.- RESUMEN

e Objetivos:

El objetivo de la presente Tesis Doctoral es contribuir al conocimiento de la
sexualidad de la poblacién adulta con E.B. Describir la realidad de su
sexualidad y analizar la relacion entre sus caracteristicas generales (sexo, nivel
de estudios, vivienda y los aspectos neuroldgicos, ortopédicos, digestivos,

urolégicos y psicosociales) y su sexualidad.

e Hipotesis:

La poblacién de ambos sexos afecta de EB tiene una serie de caracteristicas
neurolégicas, uroldgicas, psicosociales y de auto percepcion que pueden
repercutir en los diferentes aspectos de su vida sexual y reproductiva: nivel de
informacion sexual, maternidad, deseo sexual, orgasmo, relaciones de pareja,

masturbacion, trastornos de la ereccién y eyaculacion.

e Material y Métodos:

Estudio sobre 250 personas nacidas con E.B a partir de los 18 afios de edad
pertenecientes a las respectivas asociaciones de E.B (Madrid, Barcelona y
Malaga). Para ello se confeccioné un cuestionario que tenia una primera parte
sobre cuestiones generales de la E.B y una segunda parte sobre temas de
sexualidad. De entre todas las posibles variables a estudiar se priorizd el
estudio de la sexualidad femenina, masculina y su autopercepcion, las
diferencias en funcion del género, el deseo sexual, las relaciones sexuales, la
incontinencia urinaria y uso de DI y la ISE. Se analizo la posible relacion de las

variables independientes con las variables dependientes.
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e Resultados:

El 55% de las mujeres referia tener problemas relacionados con las secuelas
de la E.B como dolor durante la excitacion (17.9%) y la penetracion (28.2 %),
sequedad vaginal (10.3%), contraccion vaginal que dificultaba la penetracion
(12.8%) y un tercio de las pacientes se quejaba de no tener sensacion de

placer.

El 48.8% de la poblacion de estudio nunca ha tenido relaciones sexuales. En
cuanto a frecuencia, el 37.1% de los que han respondido afirmativamente ha
contestado que lo practica menos de una vez al mes y el 62.7% una 0 mas
veces al mes. El 40.6% de los que mantienen relaciones sexuales tiene

incontinencia de orina durante las relaciones sexuales.

El 16.8% de los pacientes del estudio no han tenido a su alcance informacion
sexual general y el 83.2% si. En cuanto al grado de satisfaccion con la
informacion recibida, el 38.4% la considera insuficiente, el 49.6% estima que es

suficiente, mientras que el 12% la valora como casi nula.

En lo relativo a la informacién sobre sexualidad en la E.B, el 37.7% no habia
recibido informacion en ese sentido, en tanto que el 6.3% restante si. De este
62.3%, el 68.9% (111 afectados) la consideraron insuficiente, mientras el

31.1% estimé que era suficiente.

El autosondaje no marca ninguna diferencia en las actividades sexuales de
masturbacion ni de relaciones sexuales. En el grupo de autosondaje se
masturbaban muchos mas hombres que mujeres, 77.1% frente a 25.8%, siendo

muy significativa la diferencia.
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Conclusiones:

La poblacién de E.B no es una poblacién muy diferente en su sexualidad
a la poblacién general, no obstante esta condicionada por las secuelas
de su malformacioén, factores socio-culturales y de auto percepcion. Los
mayores déficits se encuentran en la informacion general sexual y la

especifica recibida.

La sexualidad en la mujer con E.B est4 condicionada por la alteracion
de la sensibilidad “en silla de montar”, por su incontinencia, uso de Dl y

por su limitacién postural.

La informacion sexual de la mujer con E.B es deficiente y desconoce
factores importantes sobre prevencion de la E.B, interrupcion voluntaria

del embarazo y maternidad.

El auto sondaje en la poblacién con E.B no marca ninguna diferencia en
las actividades sexuales de masturbacion, relaciones sexuales ni
orgasmo y no influye negativamente en la eyaculacién anterégrada, que

es similar a la poblacién que no se sonda.
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9.- ANEXO: CUESTIONARIO

v" NO© de orden:

v Sexo:1 Masculino
2 Femenino

v Edad:

v Anomalias asociadas:
0 No
1 Si

« Tipo de anomalias asociadas
(poner una cruz donde corresponda)

0 No
1 Craneofaciales
2 Hidrocefalia
3 Cardiovasculares
4 Abdominal y digestivo
5 Inguinoescrotal
6 Miembros superiores
7 Miembros inferiores
8 Uropatia (no por vejiga neurogena)
9 Toracico respiratoria
10 Anorquia
11 Monorquia
12 Retencidén testicular
13 Hipospadias
14 Epispadias
15 Otros
v Tipo de espina bifida (E.B.):
1 Mielomeningocele
2 Meningocele
3 Sinus dérmico con E.B.
5 Otros

v Localizacion de la _._..

1 Dorsal

2 Dorsolumbar
3 Lumbar

4 Lumbosacra
5 Sacra
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6 Otros
Cirugia de tubo neural-raquis:
0 No
1 Si
Edad realizacion cirugia raquis , (ahos, decimales)

Complicaciones cirugia tubo neural:

0 No
1 Si
NO intervenciones cirugia tubo neural:
0 No
N©O
Hidrocefalia (en algin momento):
0 No
1 Si
Cirugia hidrocefallia:
0 No
1 Si
Complicaciones del tratamiento de hidrocefalia
0 No
1 Si
N° intervenciones de hidrocefalia (en total):
0 No
N©O
Paralisis:
0 No
1 Tetraplegia
2 Paraplejia
3 Desde cadera
4 Desde rodillas
5 Desde tobillos
Cifoescoliosis:
0 No
1 Si
Luxacion cadera(s):
0 No
1 Si
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Deformidad pie(s):

NO de cirugias ortopédicas (en total):

0 No
1 Si
Deformidad columna:
0 No
1 Si
Deformidad miembros inferiores:
0 No
1 Si
0 No
NO

Deambulacion:

0 No Anda. No sedestacion
1 No Anda. Silla de ruedas
2 Anda. Sin ayudas
3 Anda. Con bastones
4 Anda. Con muletas
5 Anda. Con értesis
6 Anda. Con értesis, mas bastones o muletas
7 Otros
Desplazamiento independiente (aun en silla)
0 No
1 Si
Escaras miembros inferiores
0 No
1 Si
Escaras caderas, gluteo, sacro
0 No
1 Si
Escaras genitales
0 No
1 Si

Cirugia de escaras
0 No
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1 Si

Estrefiimiento: esta, habitualmente, mas de dos dias sin
defecar?

0 No
1 Si
Precisa enemas habitualmente:
0 No
1 Si
Incontinencia de heces:
0 No
1 Si
Cirugia del colon-recto:
0 No
1 Si
Insuficiencia renal crénica en alguna ocasion:
0 No
1 Si
Trasplante renal
0 No
1 Si
Dialisis en alguna ocasidn
0 No
1 Si
Reflujo vésico renal (uni o bilateral):
0 Nunca
1 Tuvo o tiene

Dilatacidén tracto urinario superior (uni o bilateral):
0 Nunca
1 Tuvo o tiene

Deterioro renal
0 No
1 Si (cicatrices, atrofia... )

Infecciones de orina con fiebre o dolor mas de 1/afo
0 No
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1 Si
Sondaje intermitente pasivo (Lo/a sondan):
0 Nunca
1 Hizo pero ya no hace
2 Lo hace en la actualidad

Autosondaje intermitente (él / ella se sonda)

0 Nunca
1 Hizo pero ya no hace
2 Lo hace en la actualidad

Sondaje intermitente (n° al dia):

NO

Incontinencia sin esfuerzo:
0 No
1 Si

Incontinencia sélo de esfuerzo (subir
agacharse, saltar...)

0 No

1 Si

Continencia de orina diurna
(poner una cruz donde corresponda)
Total

Mas de 2 horas
Menos de 3 horas

escaleras,

Dispositivos para incontinencia: habitualmente durante el

dia:
0 No
1 Si
Cirugia uroldgica:
0 No
NO
Cirugia uroldgica: nivel (poner una cruz donde corresponda)
0 No
1 Renal
2 Uretral
3 Vesical y unién uretra-vesical
4 Uretral
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5 Otros
v Derivacion urinaria a bolsa o similar:
0 No
1 Si, pero no en la actualidad
2 Si y continua

v Sonda permanente (mas de tres meses seguidos):

0 No
1 Si pero no en la actualidad
2 Si y continua

v Complicaciones del tracto urinario inferior:

0 No
1 Si, pero no en la actualidad
2 Si y continua

v Esfinter artificial funcionante:

0 No
1 Si, pero no en la actualidad
2 Si y continua

v Cistoplastia:
0 No
1 Si

v Situacion urodinamica: V. HIPER: precisa anticolinérgicos
V. HIPO: No precisa " A
E. HIPER: precisa S.I. + a blog.
E. HIPO: no precisa S.I. + a blog.

0 V. HIPER. E. HIPER
1 V. HIPER E.HIPO
2 V. HIPO. E. HIPER
3 V. HIPO. E. HIPO
4 Otros

v Alergia al latex:
0 No
1 Si
2 No estudiado

v Patologia asociada general: (en caso de SI especificar)

0 No

1 Si
Enfermedades sistémicas (Lupus...)
Diabetes
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Hipercolesterolemia

Hipertension arterial

Vasculopatias

Parestesias — calambres

Frialdad en manos

Apnea del sueho

Patologia digestiva (distinta a estrefiimiento)
Otros

v Patologia cardiaca (en caso de SI especificar)

0 No

1 Si
Infarto agudo de miocardio
Angor

Cardiopatia isquémica crénica
Insuficiencia cardiaca
Arritmias

Otros

v Enfermedades de transmisién sexual (etc) (en caso de SI
especificar)

0 No

1 Si
SIDA
Herpes genital
Sifilis
Gonorrea
Uretritis
Otros

v Enfermedades en genitales

0 No
1 Si
v Cirugia en genitales
0 No
N©o

v' Otra cirugia ademas de las mencionadas
0 No
__ No
v" Numero total de cirugias
0 No
NO
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v" Medicacién recibida en los ultimos 6 meses (especificar):
(poner una cruz donde corresponda)

0 Ninguna
1 Beta blog.
2 Nitratos
3 Calcio antagonistas
4 Antiagregantes - anticoagulantes
5 Antiarritmicos
6 Digitalicos
7 IECAS
8 Hipolipemiantes
9 Insulina/dos
10 Colinérgicos
11 Anticolinérgicos
12 Alfa bloq.
13 Alfa estimulantes
14 Tranquilizantes - relajantes
15 Antibidticos
16 Desmopresina
17 Hormona crecimiento
18 Hormona masculina
19 Hormona femenina
20 Vitaminas
21 Anticonvulsivantes
23 Acido félico-derivados
24 Otros
v Estimulacién precoz o atencion temprana
0 No
1 Si
v Atencion psicoldgica profesional mas de tres meses
0 No
1 Si, pero no en la actualidad
2 Si y aun continua

v Aspectos psicolégicos negativos
(Poner una cruz donde corresponda)

Ninguno
Depresién
Anorexia (falta de apetito patoldgico)
Bulimia (exceso de apetito patoldgico)
Aislamiento. Introversién
Pesimismo
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Pereza, indolencia
Ansiedad, stress

Otros

v Aspectos psicoldgicos positivos
(poner una cruz donde corresponda)

Ninguno

Estabilidad emocional
Extroversion - sociabilidad
Afan de superacién
Optimismo

Actividad - diligencia
Otros

v' Independencia familiar: vivienda

0 No
1 Si
v Independencia familiar: econdmica
0 No
1 Si

v" Convivencia

0 Vive con sus padres, hermanos, ...

1 Vive con su cényuge (e hijos si los tiene)
2 Vive solo/a

3 Vive en una institucion, residencia, etc...
4 Otros

v' Deporte (una o mas veces al mes)

0 No

1 Si

2 Lo ha dejado
v/ Tabaco (una o mas veces al dia)

0 No

1 Si

2 Lo ha dejado (mas de 3 meses)
v Alcohol (una o mas veces al dia)

0 No

1 Si

2 Lo ha dejado (mas de 3 meses)
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Café - Te (una o mas veces al dia)

0 No
1 Si
2 Lo ha dejado (mas de 3 meses)

Otras drogas (Marihuana, Coca, Heroina, de Sintesis, etc.)

0 No
1 Si
2 Lo ha dejado (mas de 3 meses)

Nivel maximo de estudios alcanzado
Ninguno
Graduado escolar
Bachiller elemental
Bachiller superior o B.U.P.
Formacion profesional
Universidad
Otros

AU PhPWNHEHO

Situacion laboral actual
No
Paro, busca empleo
Pensionista
Estudiante
Atencién Unica hogar
Trabajo fijo
Trabajo eventual
Otros

NOuUuh~hWNRFEO

Informacion E.B: un hombre con E.B. puede tener
relaciones sexuales:

0 No sabe
1 Si
2 No

Informacion E.B: una mujer con E.B. puede tener
relaciones sexuales:

0 No sabe
1 Si
2 No
Informacién E.B: un hombre con E.B., puede ser padre:
0 No sabe
1 Si
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2 No
Informacién E.B: una mujer con E.B. puede ser madre:
0 No sabe
1 Si
2 No

Informaciéon E.B: los hijos de una persona con E.B. tienen
posibilidad de ser también E.B:

0 No sabe

1 Igual que los demas

2 Mas posibilidades que los demas

3 Menos posibilidades que los demas

Informacion E.B: la E.B. se puede diagnosticar
intrauterino

0 No sabe
1 Si
2 No

Informacion E.B: es legal en Espafia la interrupcién
voluntaria del embarazo por E. B.

0 No sabe
1 Si
2 No
Informaciéon E.B. {¢Se puede evitar, prevenir la E.B?
0 No sabe
1 Si
2 No
Procreacidn: ¢Desea tener hijos en el futuro?
0 No sabe
1 Si desea
2 Si, pero tiene miedo, dudas, etc.
3 Tiene hijos
4 No desea
Procreacién: (Tiene hijos?
0 No
N©O

Procreacién: ¢{Cuantos embarazos ha tenido/producido?
0 No
N©O
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v
v" Procreacion: é¢Cuantos embarazos deseados?
0 No
NO

v" Procreacion: éCuantos embarazos no deseados?
0 No
N©O
v' Procreacion: ¢Cuantos embarazos programados con
prevencion de acido folico?

0 No
N©O
v Procreacion: ¢Ha usado métodos para no tener hijos?
0 No
1 Si
2 No relaciones sexuales

v Informacidn sexual general (en caso de SI especificar):

0 No
1 Si
Ninguna

Padres, hermanos ...
Colegio, instituto, escuela ...

Amigos ...
Publicaciones, libros, revistas ...
Otros
v Grado de satisfaccidén con la informacion en general
0 No informacion
1 Insuficiente
2 Suficiente

v Informacidn sexual especifica de E.B:
(en caso de si especificar)

0 No
1 Si
Ninguna

Padres, hermanos ...

Profesionales (médicos, psicélogos...)
Asociacion E.B.

Cursos, congresos ...

Amistades

Publicaciones, libros revistas ...
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Otros
Grado de satisfaccion con la informacidn especifica
0 No informacion
1 Insuficiente
2 Suficiente

Interés por aumentar la informacion sexual con
profesionales (médicos, psicdlogos, sexdlogos...)

0 No

1 Si

Ha consultado con profesionales por aspectos sexuales y /
o de procreacién

0 No
1 Si
La respuesta a su consulta ha sido:
0 Insuficiente
1 Suficiente
2 No ha consultado

Ha recibido algun tratamiento para sus problemas
sexuales:

0 No
1 Si y continua
2 Si, pero no en la actualidad

éCon qué resultado?

0 Insuficiente
1 Suficiente
2 No ha recibido tratamiento

Autopercepcion (por la espina bifida): ése siente diferente
a la poblacion en general?

0 No

1 Si
Autopercepcion: ¢éSiente rechazo por parte de la poblacion
en general?

0 No

1 Si

Autopercepcion: se siente atractivo/a para las personas
del otro sexo:

0 No

1 Si
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2 No sabe

Autopercepcidn: para usted su vida de relacidon de pareja
es O Nula

1 Escasa

2 Buena

Autopercepcidn: para usted su vida sexual es

0 Nula
1 Escasa
2 Buena

Factores externos: problemas familiares (no de pareja)

0 no
1 Leves
2 Importantes
3 No familia
Factores externos: problemas de pareja
0 No
1 Leves
2 Importantes
3 No pareja

Factores externos: problemas econdémicos

0 No
1 Leves
2 Importantes

Factores externos: problemas laborales

0 No

1 Leves

2 Importantes

3 No trabajo
Factores externos: problemas relacion social

0 No

1 leves

2 Importantes

3 No relaciones sociales
Factores externos: condicionamientos religiosos

0 No

1 Leves

2 Importantes

252



ANEXO: CUESTIONARIO

v' Limitacion de la actividad sexual por algln motivo: (si /a
respuesta es Si marcar con una cruz lo que corresponda)

0 No
1 Si
Dependencia familiar
Problemas psicoldgicos
Inseguridad personal
Temor al fracaso
Temor a enfermedades de transmision
sexual
por el propio aspecto fisico
Incontinencia de orina
Incontinencia de heces
Problemas ortopédicos
Bolsas y/o sondas
Escaras, llagas
En sexo masculino: problemas de ereccién

v Relacion de pareja: no necesariamente sexuales

0 Soltero/a
1 Pareja estable sin matrimonio
2 Casado/a
3 Separacion, divorcio
4 Viudedad
v Relaciones de pareja: niumero de parejas distintas
0 No relacién
N©O
v" Relaciones de pareja: dificultad de inicio
0 Nunca dificultades
1 Infrecuente
2 Frecuentes

v Relaciones de pareja: dificultad de mantener relacién

0 Nunca dificultades
1 Infrecuente
2 Frecuentes

v' Relaciones de pareja: explicaciones de peculiaridades
0 No explicaciones
1 Si explicacién
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v' Relaciones de pareja estable (1 ano)
0 No
N©O

v' Relaciones de pareja: tiempo maximo
0 No
Afos (si menos de 1, usar decimales)

A partir de aqui puede ser autoencuesta o no. Decidirlo
entre encuestados y encuestador

v' Masturbacion
0 Nunca
1 Si
Contestar las 4 cuestiones siguientes si la respuesta anterior fue si
v Masturbacion: frecuencia
0 Menos de 1 vez al mes

1 16 mas veces al mes

v' Masturbacién: satisfaccion (orgasmo)

0 Nunca

1 Menos de la mitad de las veces
2 Mas de la mitad de las veces

3 Siempre

v Durante la masturbacion: incontinencia

0 Nunca

1 De orina
2 De heces
3 De ambos

v Masturbacion: edad de comienzo
Afos

v' Relaciones (actividades) sexuales:
0 Nunca
1 Si
Contestar las 8 cuestiones siguientes si la respuesta anterior fue si
v' Relaciones sexuales: frecuencia

0 Menos de 1 vez al mes
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1 Una o mas veces al mes

v" Relaciones sexuales: sexo practicado

0 Nunca

1 Con el propio sexo
2 Con el otro sexo

3 Con ambos sexos

v' Relaciones sexuales: satisfaccion (orgasmo)

0 Nunca

1 Menos de la mitad de las veces
2 Mas de la mitad de las veces

3 Siempre

v" Durante las relaciones sexuales: incontinencia

0 Nunca
1 De orina
2 De heces
3 De ambos
v Las relaciones sexuales incluyen la penetracién
O_  Nunca
1 Menos de la mitad de las veces
2 Mas de la mitad de las veces
3 Siempre

v Dificultades de acoplamiento en la penetracion

0 Nunca
1 Si, solucionables
2 Si, no solucionables

v' Relaciones sexuales: variedad de practicas

1 Caricias, besos

2 Masturbaciéon mutua
3 Penetracion vaginal
4 Otros

v Relaciones sexuales: niumero de parejas distintas
N©O

v Deseo sexual (libido):
0 No
1 Si

Contestar las siguientes 4 cuestiones si la respuesta anterior fue: si
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v" Deseo sexual: frecuencia
0 Menos de 1 vez al mes
1 Mas de 1 vez al mes

v Fantasias sexuales: frecuencia
0 Menos de 1 vez al mes
1 Mas de 1 vez al mes

v" Deseo sexual: intensidad

1 Débil
2 Media
3 Intensa

v' Deseo sexual: frecuencia comienzo aproximado
Afos

v" Relaciones sexuales: usa o ha usado preservativo para
evitar enfermedades de transmision sexual

0 Nunca, aunque ha tenido relaciones
1 Alguna vez
2 Siempre

v Relaciones sexuales: usa o ha usado anticonceptivos
(marcar con una cruz lo que corresponda)
Nunca, aunque ha tenido relaciones
Preservativo
Método ogino (abstencidn dias fértiles)
Coito interrupto (interrumpir el coito)
Lo usaba la mujer (pastilla, diu, diafragma)

v Relaciones sexuales: problemas especificos (marcar con una
cruz lo que corresponda)
no problemas
Dolor en la excitacion
Dolor en la penetracién
No sensacion de placer
Sequedad vaginal
Contraccién vaginal que dificulta la
penetracion
Blogueo mental - psicoldgico
Otros

A partir de aqui nuevamente encuestador
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MUJER
v Menarquia:
0 No
1 Si

Contesta las 3 cuestiones siguientes si la respuesta anterior fue si

v" Menstruacion (regla) frecuencia:

0 Irregular
1 Regular
v' Menstruacion (regla) dolor
0 No dolor
1 Si dolor

v Edad de la 12 regla:
anos

v' Ginecdlogo/a consulta:

0 Nunca
1 Menos de una vez al aho
2 Mas de una vez al ano

Puede ser autoencuesta

v Sensibilidad erdégena (placentera) autoestimulacion:
(marcar con una cruz lo que corresponda)

En ninguna parte
Clitoris

Vagina

Genitales externos
Periné

Muslos

Espalda

Pechos

Cuello

Boca

Pelo

Oreja

Glande

Escroto
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v Sensibilidad erégena por otra persona:
(marcar con una cruz lo que corresponda)

En ninguna parte
Clitoris

Vagina

Genitales externos
Periné

Muslos

Espalda

Pechos

Cuello

Boca

Pelo

Oreja

v Sensibilidad zona sexual (no necesario erégena):
(marcar con una cruz lo que corresponda)

En ninguna parte
Clitoris

Vagina

Lavios (vulva)
Pechos

Muslos

Otros

Glande

Escroto

Puede ser autoencuesta

HOMBRE

v Ereccion por pensamientos o peliculas eroéticas

0 Nunca o casi nunca

1 Si
v Masturbacion

0 No

1 Si

Responda a las 2 cuestiones siguientes si la respuesta anterior fue si

v" Masturbacion: ereccion
0 Nunca o casi nunca
1 Si
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v' Masturbacion: eyaculacién anterdgrada

0 Nunca o casi hunca
1 Si
v' Ha tenido relaciones sexuales alguna vez
0 No
1 Si

Contestar las siguientes 3 cuestiones si la respuesta anterior fue si

v" Relaciones sexuales, ereccion

0 Nunca o casi nhunca
1 Si
v Relaciones sexuales: penetracion
0 Nunca o casi nhunca
1 Si
v' Relaciones sexuales: duracién del coito (hasta orgasmo)
0 No orgasmo
1 Menos de 1 minuto
2 Mas de 1 minuto

v Relaciones sexuales eyaculacién (anterégrada)
0 Nunca o casi nunca
1 Si

v' Ereccidn involuntaria: sin libido
Nocturna y/o matutina fisioldgica

0 Nunca o casi nhunca
1 Si
v Erecciones involuntarias: espontanea, despierto
0 Nunca o casi nhunca
1 Si
v Erecciones involuntarias: duracién aproximada
0 No ereccion
1 Menos de 1 minuto
2 Mas de un minuto

v Ereccion refleja
0 No
1 Si, écon qué estimulo?
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