Introduccion:
estrategias de
afrontamiento

“Centrar la Rehabilitacion en el individuo,
en sus capacidades solamente, es como buscar una llave
bajo una farola, aunque se haya perdido mas alla”.

Roberta Trieschmann (1984)
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En este primer capitulo, se pretende presentar las razones y experiencias que mo-
tivaron el abordaje de esta nueva aportacién al estudio del proceso de adaptacion a
las discapacidades adquiridas o sobrevenidas y de las estrategias de afrontamiento
desarrolladas a tal efecto.

1.1. JUSTIFICACION Y TAMBIEN PROPOSITO

Hubo una época en que la investigacion ocupd mi interés y mi tiempo. También,
momentos para la atencion directa. Ahora, una vez jubilado, al pensar en llevar a cabo
algo distinto, me vino la idea de dejarles hablar a ellos, los protagonistas.

Y siempre, siempre, como tema dominante, aunque no exclusivo, el tema de la
discapacidad.

Después, en el ambito profesional, atencién, docencia e investigacion. Finalmente,
y en lo concerniente a esta publicacion, quisiera emprender algo asi como una recopi-
lacién, pero completamente diferente de lo realizado hasta mi jubilacién; en concreto,
este trabajo, que estoy introduciendo, consiste en una serie de entrevistas a una vein-
tena de Personas con Discapacidad Sobrevenida, preferentemente Lesion Medular. No
puedo resistirme a la tentacién de considerarlo como fruto de una evolucién, de ma-
durez, incluso, quizas, pueda imaginarlo como un “canto del cisne”, dicho sea en el
sentido mds amplio posible.

Por otro lado, la Discapacidad siempre ha estado presente en mi vida profesional.
A lo largo de mi trayectoria, hubo varias Asociaciones de Personas con Discapacidad
(APcD) que me permitieron aprender: En AUXILIA, en Madrid, comenzé mi aprendiza-
je como Voluntario. Luego, ya en Oviedo, el IMSERSO, tras una breve introduccién al
campo de la Atencion a la Minusvalia en los Servicios Centrales del entonces llamado

3



@ LA DISCAPACIDAD ES COMPATIBLE CON SER FELIZ. Veinte historias, veinte vidas compatibles

SEREM, me dio la oportunidad de incorporarme de lleno al mundo de las Personas con
Discapacidad (PcD) y de sus Familias, como Profesional, Psicélogo, en del Centro Base
de Atencién a Minusvalidos (asi llamados por aquellas fechas); mi aprendizaje fue de
choque, pero instructivo. De estos afios datan mis primeros contactos con ASPAYM,
FEAPS, APADA, FESOPRAS vy algunas otras Asociaciones de PcD.

Dicho aprendizaje se completd, a partir de 1983, ya en la Universidad de Oviedo,
en el Departamento de Psicologia, como docente e investigador, aunque segui en con-
tacto con el mundo de las PcD.

En todo momento, continué mi colaboracion desinteresada con diversas Asociacio-
nes de PcD, entre las que cabe destacar ASPAYM y FEAPS. En ésta, actualmente Plena
Inclusion, colaboré en diversas tareas de asesoramiento y formacién, y mds reciente-
mente como Patrono de la Fundacién Horizonte, dedicada a la atencién a Personas
con Discapacidad Intelectual (PcDI) mayores. En aquella, también como Psicélogo, en
especial en el Programa Tutoria del Lesionado Medular Reciente y, ya en la actualidad,
€COmo socio.

De todas mis colaboraciones con las distintas Asociaciones de PcD, he de senalar
mi especializacion en lo referido a las Personas con Lesion Medular (PcLM), tanto en
lo relativo a la atencion, a Personas y a Familias, como en la investigacién y docencia.

respecto or un lado, mi tesis doctora sicologia de la rehabilitacion de
Al to, lado, mi t doctoral, “Psicol de la rehabilit d
las discapacidades motrices”, versa precisamente sobre Personas con discapacidad
isica (Pc asi como diversas publicaciones sobre PcLM. No tengo mas remedio
fi (PcDF), mo d bl bre PcLM. No t m med
que mencionar una de las primeras tesis que dirigi precisamente sobre “Evaluacion del
afrontamiento en lesionados medulares”.

En un determinado momento de mi trayectoria, no sé cuando ni porqué, tampoco
recuerdo si fui original, pero el caso que acufié una especie de eslogan que con el
tiempo me resulté didacticamente Gtil: “La discapacidad es compatible con ser feliz”,
frase que considero adecuada como para titular esta obra. Reitero que no tengo claro
si fui original o simplemente afortunado, aunque creo recodar que algo tomé prestado,
en parte, al menos la idea, de “El pie de Jaipur”, de Javier Moro, pero el caso es que la
frase hizo fortuna y se convirtié en la sintesis, el nicleo, de lo que pretendo con mis
aportaciones. Memorable también otra frase del mismo autor y obra, “La discapacidad
nace en la mirada del otro”, probablemente la inspiradora de aquélla. Otra por el esti-
lo: “Tengo la certeza de que voy a vivir, aunque sea en una silla, y que voy a ser feliz”.

En este momento resulta obligado mencionar a mi Equipo De Colaboracién, “Cru-
po de Investigacion sobre Discapacidad”, del ya mencionado Departamento de Psico-
logia de la Universidad de Oviedo, en el cual, y como estrecha colaboradora, he de
destacar a la Profesora Alcedo.
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De igual forma, es preciso destacar a SAPRE, Sociedad Asturiana de Psicologia de
la Rehabilitacién, mi carta de presentacion...

No puedo olvidar al INICO, Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad,
de la Universidad de Salamanca, creado y dirigido por el Profesor Verdugo, Instituto en
el que he disfrutado, y disfruto, del honor de ser una especie de portavoz, no el tnico
afortunadamente, de las PcDF.

Retomando la linea maestra de mis aportaciones, en mi evolucién personal consi-
dero que puede hablarse de un progreso similar, en parte al menos, siguiendo los pasos
paralelos a los que en su momento protagonizé la Psicologia de la Rehabilitacion.

Tras aquellos comienzos brillantes e innovadores en torno a la Segunda Guerra Mun-
dial, se produce el reencuentro con las variables psicosociales y ambientales y, como
consecuencia, la creacién de la Psicologia de la Rehabilitacion, Rehabilitation Psycholo-
gy, dentro de entorno de la Division 22 de la American Pcychological Association.

Luego acaeci6 el predominio de la Teoria de las Etapas, que en Gltima instancia se
centraba en la negacién y la depresién, pero sin ni siquiera mencionar alguna reco-
mendacion terapéutica. En este contexto tedrico, muchisimas publicaciones, por no
decir todas, se centraban exclusivamente en la depresion, predominio del que podria
decirse que se recalcaba la asociacion entre discapacidad y depresion.

En eta época, ya en mis comienzos como Psicélogo en el Centro Base del IM-
SERSO, primero intui, luego descubri la falsedad de dicha asociacién. Evidentemente
habia PcD, en general, y PcLM, en particular, en las que la depresion era dominante,
pero en otras, radicalmente no. Mas adelante, en una de mis investigaciones, apliqué
el Cuestionario BECK a un centenar de PcLM, concretamente a 107, con lesiones de
mas de tres afios, y los resultados confirmaron mis sospechas. Las puntuaciones indi-
caban que la depresion estaba menos presente en esa muestra de PcCLM que entre los
participantes en la baremacion espanola del famoso instrumento de evaluacién en
cuestion.

Mi “cruzada personal” contra la depresion se centra en recalcar lo siguiente: la
depresion ni es la Gnica respuesta posible a la discapacidad, ni siquiera la mds fre-
cuente; es decir, existencia de un abanico amplio de respuestas, abanico en el que la
depresién es una mds de las multiples opciones en el proceso de adaptacion a la LM,
lo que equivale a decir, una mas de las muy variadas Estrategias de Afrontamiento (EA)
ante la discapacidad sobrevenida, tema que precisamente trata de ilustrar este trabajo.

Retomando el tema del abordaje del proceso de adaptacién a la discapacidad,
en general, y a la LM, en particular, el Modelo de las Diferencias Individuales, y en
especial algunos de sus mas destacados representantes, Shontz, Wright, Trieschmann,
van a ir introduciendo otros conceptos y tematicas y posibilitando nuevas perspectivas
y enfoques, algunas de las cuales crearon un nuevo marco de referencia diferente y
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fecundo. Al respecto, la frase de Trieschmann, que encabeza este capitulo, asi como la
precision sobre Rehabilitacién y Adaptacion ('), pueden ser citados como muestra de
esa nueva visién del proceso asi como de una terminologia (*) préxima a lo que mas
adelante seran las Teorias del estrés.

A partir de finales de los afios ochenta y especialmente durante los noventa, con la
aparicién del Modelo Cognitivo del Estrés, sera cuando dicho estudio experimente un
nuevo enfoque. De ser identificado con los mecanismos de defensa y de ser integrado
dentro de /as etapas de reaccion, pasa a ser abordado desde el Modelo Cognitivo del
Estrés como afrontamiento y ser estudiado con instrumentos estandarizados para su
evaluacion, con lo que se inicia el abordaje empirico. Volveremos sobre este tema,
clave para este trabajo.

Ello es que en funcién de estos presupuestos y bajo el titulo “la_discapacidad es
compatible con ser feliz”, diseié una investigacion diferente consistente en una serie

de entrevistas semiestruccturadas a personas con discapacidad sobrevenida.

Para poder llevar a cabo dicho propésito, mi primera tarea se centré en disenar el
guion de la posible entrevista junto con un contrato, previa consulta con una experta
en el tema, que garantizase a los participantes sus derechos a la privacidad'y a la pro-
teccion de datos. A tal efecto, y con tal asesoramiento, redacté el siguiente contrato:

1.2. CONTRATO DE ACEPTACIéN Y COMPROMISO
DE ENTREVISTA Y CLAUSULA DE PROTECCION
DE DATOS

Los principios de escrupuloso y estricto respeto a la privacidad'y a la proteccion de
datos personales, junto con una garantia concreta y una serie de compromisos por mi
parte de respetarlos, forman el conjunto de mis obligaciones y compromisos para con
las personas que hubieran de ser entrevistadas.

Incluso me comprometo a consultarles la redaccion final de la entrevista y, tam-
bién, a efectuar una nueva consulta previa a su publicacion.

La combinacién de tales principios puede observarse en la redaccién del Contrato
de Aceptacion y Compromiso de Entrevista y de la Cldusula sobre Proteccion de Datos
Personales, que se exponen a continuacion en el siguiente ANEXO 1.

! Rehabilitacion: el proceso de aprender a vivir con la discapacidad en el ambiente en el que
se mueve la persona. Adaptacion: el proceso de restaurar el equilibrio entre los factores psicoso-
ciales, organico-biolégicos y ambientales de la vida de una persona (Roberta Teieschmann, 1988)

2 Actitudes de rendicion frente a las de afrontamiento; evitacién frente a afrontamiento; las
reacciones a la traumatizacién, el concepto de solucion creativa de problemas, etc.
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ANEXO 1
CONTRATO DE ACEPTACION Y COMPROMISO DE ENTREVISTA:

AMBAS PARTES SE COMPROMETEN A ACEPTAR Y PARTICIPAR EN UNA ENTREVISTA
QUE VERSA SOBRE “ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DE LA DISCAPACIDAD” Y QUE SE
HA DE LLEVAR A CABO CONFORME AL GUION QUE FIGURA EN EL ANEXO 2.

DE UNA PARTE, D./D ottt e e e e e e i ,
CONDNIN® .. it Y DOMICILIOEN « vttt et et et ee et e ,
EN ADELANTE TE EL/LA ENTREVISTADO/A, ACEPTA Y SE COMPROMETE A PARTICIPAR Y
RELATAR CON VERACIDAD EN UNA ENTREVISTA GRABADA ELECTRONICAMENTE SOBRE
SU PROCESO DE ADAPTACION A LA DISCAPACIDAD, LAS ESTRATEGIAS DE AFRONTA-
MIENTO, ASI COMO LOS SENTIMIENTOS, ACTITUDES, INCLUIDAS LAS ANECDOTAS Y
DATOS QUE CONSIDERE PERTINENTES, DESARROLLADAS PARA LLEGAR A LA SITUACION
ACTUAL.

DE OTRA PARTE, D. ANTONIO-LEON AGUADO DiAZ, CON NIF N°00374481H,
PROFESIONAL ENCARGADO DE REALIZAR LA PRESENTE ENTREVISTA, ACTUANDO A LOS
PRESENTES EFECTOS EN NOMBRE Y REPRESENTACION -BAJO SU CONDICION DE PRESI-
DENTE-DE SAPRE (SOCIEDAD ASTURIANA DE PSICOLOGIA DE LA REHABILITACION),
coN NIF N° G33506924D, v bomiciLio EN C/ JostE MARIA MARcILLA, N° 20,
6° A, 33006, OVIEDO (ASTURIAS), EN ADELANTE EL ENTREVISTADOR, SE COM-
PROMETE A REALIZAR Y GRABAR ELECTRONICAMENTE DICHA ENTREVISTA, ASI COMO
A REPRODUCIR EN TEXTO Y ANALIZAR Y, EN SU CASO, PUBLICAR, EL RESULTADO DE
DICHA ENTREVISTA CON VERACIDAD Y FIDELIDAD.

DE 1GuAL FORMA, EL ENTREVISTADOR SE COMPROMETE A MOSTRAR A EL/LA EN-
TREVISTADO/A EL RESULTADO DE DICHA REPRODUCCION EN TEXTO Y SU ANALISIS, Y
A RECABAR SU ACEPTACION Y CONFORMIDAD CON EL RESULTADO MOSTRADO, ASI
COMO A RESPETAR SUS DESEOS DE OMITIR, MODIFICAR, SUPRIMIR, OCULTAR NOM-
BRES, LUGARES, SITUACIONES, ETC., O CUALQUIER OTRO DESEO QUE EL ENTREVISTA-
DO/A CONSIDERE PERTINENTE AL RESPECTO.

FINALMENTE, EL ENTREVISTADOR SE COMPROMETE A PUBLICAR Y DIFUNDIR TAN
SOLO LO QUE HAYA SIDO ACEPTADO Y CONFIRMADO POR EL/LA ENTREVISTADO/A/ ASI
COMO A MOSTRARLE EL RESULTADO Y LA REDACCION FINAL.
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CLAUSULA SOBRE PROTECCION DE DATOS PERSONALES:

St INFORMA AL ENTREVISTADO/A DE QUE LOS DATOS DE CARACTER PER-
SONAL —EN ESPECIAL Y PRINCIPALMENTE, DATOS IDENTIFICATIVOS, VOZ Y DATOS DE
CARACTER SENSIBLE (EJ.: DATOS RELATIVOS A SU SALUD)—, QUE SEAN FACILITADOS
VOLUNTARIAMENTE, —Y SIN CARACTER OBLIGATORIO— AL ENTREVISTADOR, SERAN IN-
CORPORADOS A UN FICHERO DE DATOS PERSONALES TITULARIDAD DE SAPRE (SOCIE-
DAD ASTURIANA DE PSICOLOGIA DE LA REHABILITACION), QUIEN ACTUARA COMO
RESPONSABLE DEL TRATAMIENTO DE LOS DATOS. A TRAVES DE LA FIRMA DE ESTE
DOCUMENTO, EL/LA ENTREVISTADO/A CONSIENTE EXPRESAMENTE EL TRATAMIENTO DE
LOS DATOS DE CARACTER PERSONAL OBJETO DE LA ENTREVISTA, CON LA EXCLUSIVA Fl-
NALIDAD DE RECABAR, EXTRAER, SINTETIZAR, ANALIZAR Y OBTENER CONCLUSIONES DE
UTILIDAD, EN RELACION A LA INVESTIGACION SOBRE EL PROCESO DE ADAPTACION A
LA DISCAPACIDAD. LA BASE JURIDICA PARA PROCEDER AL TRATAMIENTO DE LOS DATOS
PERSONALES DEL ENTREVISTADO, SERA POR TANTO, EL CONSENTIMIENTO INFORMADO
Y EXPRESO PRESTADO POR Si MISMO MEDIANTE LA FIRMA DEL PRESENTE DOCUMENTO.

ASIMISMO, SE COMUNICA AL ENTREVISTADO/A QUE SUS DATOS PERSONALES NO
SERAN OBJETO DE TRANSFERENCIAS INTERNACIONALES, Y QUE PODRAN SER CONSER-
VADOS MIENTRAS RESULTEN UTILES A LA FINALIDAD QUE MOTIVO SU OBTENCION,
SIEMPRE Y CUANDO NO SE SOLICITE SU SUPRESION.

EN TODO CASO, SE INFORMA AL ENTREVISTADO/A DE QUE LE ASISTEN LOS DERE-
CHOS DE ACCESO, RECTIFICACION, CANCELACION, OPOSICION (DerecHOs ARCO),
DERECHO A LA LIMITACION DEL TRATAMIENTO, DERECHO DE SUPRESION, DERECHO A
LA PORTABILIDAD DE LOS DATOS, A NO SER OBJETO DE DECISIONES INDIVIDUALIZA-
DAS, Y A REVOCAR EL CONSENTIMIENTO AQUI PRESTADO, PUDIENDO EJERCITARLOS
MEDIANTE COMUNICACION DIRIGIDA A SAPRE (SociEbAD ASTURIANA DE Psico-
LOGIA DE LA REHABILITACION), A LA DIRECCION C/ GENERAL ELORZA N° 64 BAjO,
33001, OvVIEDO (ASTURIAS), A LA ATENCION DEL RESPONSABLE DEL TRATAMIEN-
TO. EN CUALQUIER CASO, TAMBIEN PODRA HACER VALER SUS DERECHOS MEDIANTE
RECLAMACION ANTE LA AGENCIA EsPANOLA DE PROTECCION DE DATOs (AEPD).

POR ULTIMO, SE INFORMA AL ENTREVISTADO/A, DE QUE EN EL MARCO DE LA
INVESTIGACION PREVIAMENTE SENALADA, Y UNICAMENTE PARA TAL FIN, LOS DATOS
FACILITADOS POR SU PARTE A SAPRE (SocIiEDAD ASTURIANA DE PSICOLOGIA DE LA
REHABILITACION) DURANTE EL CURSO DE LA ENTREVISTA, PODRAN SER CEDIDOS A D.
ANTONIO-LEON AGUADO DIAZ, Y EMPLEADOS TAMBIEN POR EL MISMO EN PUBLICA-
CIONES PROPIAS (LIBROS, ARTICULOS) ACERCA DE LOS RESULTADOS DE LA INVESTIGA-
CION. DE TAL MODO, MEDIANTE LA FIRMA DE ESTE DOCUMENTO, EL/LA ENTREVISTA-
DO/A CONSIENTE EXPRESAMENTE DICHA CESION DE SUS DATOS PERSONALES, PARA LOS
USOS, EFECTOS Y FINALIDADES INDICADOS EN ESTE PARRAFO. EN DICHO CASO, DADO
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QUE EL CESIONARIO DE LOS DATOS PERSONALES ACTUARIA COMO RESPONSABLE DEL
TRATAMIENTO, SI EL/LA ENTREVISTADO/A DESEASE EJERCITAR LOS DERECHOS SERALA-
DOS PREVIAMENTE EN ESTA CLAUSULA, FRENTE A D. ANTONIO-LEON AGuAaDO Diaz,
PODRIA HACERLO MEDIANTE PETICION DIRIGIDA A SU ATENCION, A LA DIRECCION C/
Jost MARIA MARcILLA, N° 20, 6° A, 33006, OVIEDO (ASTURIAS).

PoRr ULTIMO, SE LE INFORMA DE QUE SAPRE (SociEDAD ASTURIANA DE Psi-
coLO®GIA DE LA REHABILITACION), ADOPTARA LAS MEDIDAS TECNICAS Y ORGANI-
ZATIVAS QUE RESULTEN NECESARIAS, PERTINENTES Y ADECUADAS, PARA GARANTIZAR
LA SEGURIDAD Y CONFIDENCIALIDAD -EN SU CASO- DE LA INFORMACION PERSONAL
QUE EL ENTREVISTADO FACILITE, EXTENDIENDO DICHA OBLIGACION A LOS MIEMBROS
QUE PARTICIPEN EN LA REALIZACION DE LA ENTREVISTA, Y EN LA ELABORACION DEL
ANALISIS Y PUBLICACIONES POSTERIORES, IMPIDIENDO ADEMAS QUE LA INFORMACION
Y DATOS RECABADOS SEAN UTILIZADOS PARA FINES DISTINTOS DE LOS ESTRICTAMENTE
CONSENTIDOS POR EL/LA ENTREVISTADO/A EN EL PRESENTE DOCUMENTO.

Fpo. Fpo.
D. A.L. AGUADO DIAZ D/D% i
PRESIDENTE pe SAPRE

1.3. GUION DE LA ENTREVISTA

Como puede observarse en el guion de la entrevista que se muestra también en el
ANEXO 2, hay unas dreas temdticas sobre las que se vertebra esta entrevista semies-
tructurada. En cada una de estas areas se ofrecen temas concretos sobre la presenta-
cion de la discapacidad y su impacto, los apoyos y EA utilizadas. Las areas tematicas
que se ofrecen al entrevistado comprenden la situacion anterior (Detalla cémo era tu
vida anterior a la discapacidad), la presentacion de la discapacidad (Cuenta cémo te
sobrevino la discapacidad; Describe como te enteraste; Relata cémo se desarroll6 el
proceso de rehabilitacion funcional y de recuperacion psicolégica; Explica con qué
apoyos contaste), la situacion actual (Cuenta cémo es tu vida en la actualidad; Des-
cribe qué estrategias, pensamientos, actitudes, etc., te han resultado menos y mas
eficaces: Relata con qué apoyos cuentas), y finalmente se ofrece una pregunta abierta
(Comenta cualquier otra cosa que quieras afadir) para que puedan agregar lo que
consideren pertinente.
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Como principio general, se pretende sefialar unos determinados campos de in-
formacién concreta, que se aspira a que sean abordaos por todos y cada uno de los
entrevistados, pero con plena libertad de contenidos y de su extension. A mayor abun-
damiento, en busca de la libertad de expresion, se ofrece la posibilidad de comple-
tar la entrevista al final con cualquier otro tema o comentario a su libre eleccién.
Recalcando la relevancia de todos y cada uno de estos campos de informacion, o
areas tematicas, se pretende que aborden libremente algunos temas que se consideran
relevantes en el proceso de adaptacién, como es la informacién (cémo te enteraste), el
papel de los profesionales (en el proceso de rehabilitacion funcional y de recuperacion
psicoldgica), el tema de los apoyos (tanto en la fase de rehabilitacion como en la vida
posterior), las propias EA, con el afadido de las que consideran menos y mds eficaces.
A continuacién, en el siguiente ANEXO 2 se reproduce el Guion de la Entrevista.

ANEXO 2
GUION DE LA ENTREVISTA:

SITUACION ANTERIOR:
1.- DETALLA COMO ERA TU VIDA ANTERIOR A LA DISCAPACIDAD.

PRESENTACION DE LA DISCAPACIDAD:
2.- CUENTA COMO TE SOBREVINO LA DISCAPACIDAD.
3.- DESCRIBE COMO TE ENTERASTE.

4.- RELATA COMO SE DESARROLLO EL PROCESO DE REHABILITA-
CION FUNCIONAL Y DE RECUPERACION PSICOLOGICA.

5.- EXPLICA CON QUE APOYOS CONTASTE.

SITUACION ACTUAL:
6.- CUENTA COMO ES TU VIDA EN LA ACTUALIDAD.

7.- DESCRIBE QUE ESTRATEGIAS, PENSAMIENTOS, ACTITUDES,
ETC., TE HAN RESULTADO MENOS Y MAS EFICACES.

8.- RELATA CON QUE APOYOS CUENTAS.
9.- COMENTA CUALQUIER OTRA COSA QUE QUIERAS ANADIR.
MUCHISIMAS GRACIAS POR TU PARCIPACION.
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1.4. SELECCION DE LOS ENTREVISTADOS

Mi pretensién era encontrar un grupo de Personas con Discapacidad Adquirida
(PcDA) o Sobrevenida (PcDS), cuyas vidas pudieran servir de apoyo a las tesis que
venimos manteniendo y que no es otra que la anunciada al comienzo de esta intro-
duccioén, que “La discapacidad es compatible con ser feliz”.

Al respecto, recuerdo vividamente la respuesta airada de aquella chica con LM
quien, al ofrme hablar de Discapacidad Sobrevenida, me replicé airadamente que ella
no habia “adquirido” nada, simplemente le habia “sobrevenido” un accidente que le
dejé6 en silla de ruedas, es decir, con LM.

Sobre el particular, considero que, en este caso, no hay problema en adoptar el
término “sobrevenida” y, siguiendo las definicion del CERMI y de algunas otras fuentes
(), convenir en que la Discapacidad Sobrevenida es “aquella que se adquiere en la
juventud o en la madurez por personas que no la tenian anteriormente”. También se
suele fijar la fecha de aparicion en torno a los 6 afios.

Volviendo a la seleccion de los entrevistadas/os, como se eligieron, de un amplio
grupo de PcDS, todas/os conocidas/os mios, algunas/os amigas/os, fui poniéndome en
contacto con todas/os, unas/os veinticinco. Tan solo cinco rehusaron participar, con
lo que el grupo quedd constituido por veinte personas, de las cuales quince presentan
LM (seis mujeres y nueve varones; siete tetraplegia y ocho paraplegia) y cinco otra
discapacidad de etiologia variada (tres mujeres y dos varones; tres como consecuencia
de un tumor, uno de un ictus y una congénita). A continuacién, en la tabla 1, aparecen
estos datos de forma mas detallada.

La inclusion de una mujer de 44 anos de etiologia congénita, dentro de una muestra
de etiologia sobrevenida, obedece a lo interesante que resulta su vida desde el punto
de vista de lo que en este trabajo se pretende ilustrar, que cualquier tipo de discapaci-
dad es compatible con ser feliz y llevar una vida de superacion y productiva.

Una advertencia sobre la utilizacién de referencias de género: A partir de este mo-
mento, con vistas a evitar el engorro de as/os, a pesar de sus implicaciones de cara a
la igualdad de géneros, a favor la cual estoy completamente de acuerdo, se empleara
el referente genérico, siguiendo las recomendaciones de la RAE (*).

3 CERMI: Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad. OED: Observa-
torio Estatal de la Discapacidad.

* Real Academia Espanola y Asociacion de Academias de la Lengua Espanola, 2009. Nueva
gramatica de la lengua espanola. Madrid: Espasa.
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Tabla 1. Distribucién de la muestra por afectacion y sexo

AFECTACION MUJER VARON TOTALES
PARAPLEJIA 3 6 9
v TETRAPLEJ|A 3 .......... 3 ....... .
parc|a|ese 9 ......... i
TUMOR 2
T T -
CONGENITA 1
parc|a|esg ............. 2 .
AFECTACION 9 11 20

A mayor abundamiento y concrecién no estaria de mas exponer los pasos concre-
tos, el procedimiento, que hubo que dar:

e Redactar el contrato de aceptacién y compromiso de entrevista y clausula de
proteccién de datos personales

e Pensar en quiénes podrian ser los posibles candidatos mas apropiados

e Contactar con los candidatos y explicarles la tarea (20 aceptaciones y 5 noes)

e Realizar las 20 entrevistas grabadas (15 presenciales y 5 telefnicas)

e Transcribir a Word las 20 entrevistas grabadas

e Revisar, corregir y sintetizarlas

e Solicitar y esperar la aceptacién y las sugerencias de cada uno de los entrevistados
e Revisar e introducir los cambios sugeridos y realizar la redaccion definitiva

® Recabar la aceptacion final previa a la publicacion con un el plazo de un mes

* Buscar la redaccion del Prélogo y del Epilogo

e Preparar el material definitivo para la publicacion

e Buscar editorial

1.5. DESARROLLO DE LAS ENTREVISTAS

Una vez confirmada la aceptacion, se procedia a realizar la entrevista, en la ma-
yoria de los casos, concretamente en quince, personal, y en el resto, cinco, telefénica.
Problemas de distancia son los responsables de tal diferenciacion.

12



INTRODUCCION: ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO @

Las entrevistas, todas, fueron grabadas y, posteriormente transcritas a Word. A con-
tinuacion, se procedi6 a su revision y analisis. Cumpliendo el compromiso adquirido,
todas las entrevistas, una vez corregidas, fueron enviadas a sus protagonistas, para que
revisaran y corrigieran lo que consideraban oportuno. Finalmente, antes de la publica-
cién, han vuelto a ser enviadas para confirmar su permiso para dicha difusién.

De inmediato, en el capitulo segundo, se procede a resaltar los datos grupales mas
destacados, aunque previamente se daran algunas precisiones sobre LM.

1.6. APUNTES SOBRE LA LESION MEDULAR

De cara a hablar de la LM nada mejor que comenzar con la cldsica definicién, o
mas bien descripcion, de Brucker (1983).

“Una conmocién, compresion, laceracion o seccion de la médula que
produce una pérdida de la funcion neuroldgica por debajo de la lesion. EI
dano puede implicar ausencia del control motor voluntario de los muscu-
los esqueléticos, pérdida de sensacion y pérdida de funcion autonémica.
El alcance de tales pérdidas depende del nivel de la lesién y de la canti-
dad de dano neural residual.”

Una enumeracién, también clasica, de la problematica general de las PcLM es la
que formulé Lindeman alld por los afios ochenta del pasado siglo (1981), a saber:

* Movilidad

e Control de vejiga

e Infecciones del tracto urinario y del rifidn

e Deterioro renal permanente

e Control de intestino

e Cuidados de la piel (ulceraciones por inmovilidad)

e Contracturas musculares

e Arreflexia (ausencia de reflejos)

* Regulacioén térmica

Hay que tener en cuenta que este es un listado genérico de los posibles problemas
como consecuencia de la LM. No se debe olvidar la variabilidad individual, cuestion
que quedara mds clara y patente en las entrevistas individuales. De igual forma ha-
bra que no perder de vista los dos criterios que menciona Brucker en su definicion,

la altura de la lesion y el dano neural residual, es decir, que la lesion sea completa o
incompleta. El cuadro 1 pretende resumir y aclarar esta terminologia.

13
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Cuadro 1. Tipologia de la LM

LESION COMPLETA LESION INCOMPLETA
PARAPLEJIA PARAPARESIA
TETRAPLEJIA TETRAPARESIA
PENTRPLEJIA PENTAPARESIA

Las lesiones altas (vértebra cervical C6 y mds altas) se mencionan con el prefijo
tetra-, mientras que para las inferiores se emplea para-. Ahora bien, si la lesion es com-
pleta se le suele anadir el sufijo —plejia, si es incompleta se recurre a —paresia. El prefijo
penta-, afectacién también a la cabeza, es menos conocido, dado que los afectados de
lesiones muy altas, no solian sobrevivir. El ejemplo mas conocido es Cristopher Reeve,
el famoso actor de Superman.

1.7. EL ESTUDIO DE LAS ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO

“Se plantea la hipotesis de que el apoyo social y los
diferentes estilos de afrontamiento marcarian

una diferencia en la salud de las personas”.

S. Folkman, S. y R.S. Lazarus (1988).

No es este el momento ni el lugar mas adecuado para repasar exhaustiva y sis-
tematicamente las EA, tema complejo, incluso controvertido. No obstante, algunas
observaciones relevantes para lo que en adelante se pretende destacar.

Las Estrategias de Afrontamiento cobran importancia a partir del surgimiento del
Modelo Cognitivo del Estrés. El articulo de Folkman y Lazarus (°) suele ser citado como
decisivo en el nacimiento de este nuevo enfoque que plantea, dentro de la Teoria
Transaccional del Estrés, el afrontamiento como variable interviniente en el proceso de
adaptacién y como mediador de las reacciones emocionales.

Una revision general del tema puede encontrase en diversas publicaciones, entre
las que destacan unas cuantas, concretamente de los equipos de Livneh, Kennedy y
nuestro propio equipo (°).

> Folkman, S.y Lazarus, R.S. (1988). Coping as a Mediator of Emotion. Journal of Personality
and Social Psychology, 54, 466-475.

¢ Livneh, H. (2000): Psychosocial Adaptation to Spinal Cord Injury: The Role of Coping
Strategies. Journal of Applied Rehabilitation Counseling. Vol. 31(2): 3-10.
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Lo interesante son las entrevistas, en las que las veinte personas describen sus his-

torias personales y las Estrategias de Afrontamiento (EA) utilizadas y aquellas otras que
consideran menos y mas eficaces. No obstante, cabe realizar algunos apuntes genéri-
cos sobre cada uno de los apartados de la entrevista y, en especial, en torno al tema de
las EA, las mas sefialadas, en general, y, por tanto, las mas importantes:

* En primer lugar, a partir del Modelo Cognitivo del Estrés tanto el afrontamiento,
como las EA, son undnimemente resaltados y destacados como claves y deter-
minantes en el proceso de adaptacion a una LM. Se suele afirmar que juegan un
papel importante en el ajuste psicosocial y en la Calidad de Vida (CdV). Paralela-
mente, desde diversos frentes, enfoques, concepciones y perspectivas, se sefiala
la relevancia de la implicacion de factores psicoldgicos en el proceso de adapta-
cion a la discapacidad, en general, y a la LM, en particular.

En segundo lugar, al mismo tiempo se produce una gran pluralidad, variabilidad,
diversidad de EA, de modelos, teorias, enfoques, etc. Es mas, proliferacion de
datos parciales que, desde diversos enfoques y con variadas y distintas técnicas,
confirman la implicacién y la relevancia concreta de cada uno de tales factores
psicoldgicos.

e En tercer lugar, se destaca que el ajuste psicolégico y social a la LM es en gran
parte predecible a partir de variables psicolégicas que incluyen el afrontamiento,
la evaluacion y los recursos psicosociales.

e En cuarto lugar, el estrés asociado a la LM implica tanto la pérdida real (de sen-
sibilidad, de movilidad y de funcionalidad) como la pérdida percibida por el
sujeto, percepcién que esta relacionada con el significado individual que la dis-
capacidad tiene para cada persona y que ejerce gran influencia en el proceso de
adaptacion.

* En quinto lugar, se considera que el afrontamiento es una variable de gran rele-
vancia para entender el proceso de adaptacién a la LM, en interaccién con otras
variables psicoldgicas como las variables de personalidad'y el locus de control.

e En sexto lugar, el equipo de Kennedy afirma que las EA que emplea una persona
pueden tener un impacto enorme en su bienestar mental y salud a largo plazo.
El afrontamiento centrado en el enfoque, en el que el individuo acepta y busca
comprender su condicién, da como resultado una sensacion de dominio, autoe-

Kennedy, Evans, Sandhu, (2009). Psychological Adjustment to Spinal Cord Injury: The Con-

tribution of Coping, Hope and Cognitive Appraisals. Psychology, Health & Medicine, Vol. 14,
17-33.

Rueda, Aguado, y Alcedo (2009): Estrés, afrontamiento y variables psicolégicas intervinien-

tes en el proceso de adaptacion a la lesién medular: una revision de la bibliografia. Intervencion
Psicosocial, Vol. 17 (2), 109-124.
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ficacia y crecimiento postraumatico. Por el contrario, el afrontamiento centrado
en la evitacion puede conducir a problemas de ansiedad, depresion, auto negli-
gencia 'y abuso de sustancias.

* En séptimo lugar y finalmente, el equipo de Livneh, recalca las relaciones en-
tre seis constructos (Optimismo, Esperanza, Resiliencia, Busqueda de Beneficios,
Creacion de Significado y Crecimiento Postraumatico) y la adaptacion a la dis-
capacidad. De igual forma, habla de los hallazgos mds destacados en sus inves-
tigaciones: “(a) una adaptacion psicosocial mds exitosa generalmente se asocia
con niveles mas altos de fuerza del yo 'y locus de control interno; y (b) una mejor
adaptacion esta relacionada positivamente con la adopcion de enfoque en el pro-
blema y busqueda de apoyo social, y negativamente relacionada con la fantasia
que cumple los deseos y el abuso de alcohol / drogas”.

Una vez realizada esta breve incursién en el tema de las Estrategias de Afronta-
miento, vamos a abordar el segundo capitulo dedicado a los resultados de nuestros
entrevistados presentados por dreas tematicas.
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