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“En los ojos de mi Dios yo soy entero...por favor no me digan que no pueden,
no me digan que no pueden por que usted, ustedes pueden hacer mucho mas,
solo levantense y digan: yo quiero, yo puedo, yo voy a moverme para adelante,
tienen un mundo que solo esta esperando de la mano de usted decir si.

Tony Melendez

...”Ala final la Calidad de Vida no va a cambiar por que como te dije es sentirse bien
con lo que tengo en el momento y hacer las cosas bien. ... ahora me siento bien con lo que
estoy haciendo, siento que he mejorado mucho mas que lo que estaba antes de la lesion,
he mirado otros puntos de vista™.

J.B

...”’Pero a la final me siento contento por que aclare mis propésitos,
definitivamente la vida me tuvo que dar un golpe.”
H.D

..Uno se accidenta y tiene dos opciones, una es creer en algo y

la otra es ir a comprar un revolver y meterse un tiro,

es mejor creer en algo para salir adelante; uno en una condicion de estas
tiene que pensar en algo, o salgo adelante o me hecho a la pena.

N. A
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RELACION EXISTENTE ENTRE LA COHESION FAMILIAR, NIVELES DE
INDEPENDENCIA Y APOYO SOCIAL EFICAZ EN LA PERCEPCION DE
CALIDAD DE VIDA DE 10 PERSONAS CON LESION MEDULAR

Resumen
Alejandra Suarez **, Silvia Catalina Gaviria Villamizar*, Johana Lopez Garzon*,

Milena Zambrano Ruiz*

El presente estudio fue realizado con el objetivo de identificar la relacion
existente entre la cohesion familiar, niveles de independencia vy la percepcion
de apoyo social eficaz (variables consecuentes) en la percepcién de calidad
de vida (variable antecedente) en 10 personas con diagnostico de lesidn
medular. El estudio se realizd utilizando una metodologia de tipo
correlacional y un disefio pre-experimental. La variable antecedente,
entendida como un concepto multidimensional, se midié por medio de un
instrumento disefiado para esta investigacion. Para las variables consecuentes,
se utilizaron instrumentos de medicion cuantitativos, como lo son el Family
Relationship Index o FRI (Moos y Moos, 1981), para la cohesion familiar; el
indice de Barthel fue utilizado para la valoracion del nivel de independencia,
y la percepcion eficaz de apoyo social fue evaluado por medio de 2
preguntas, las cuales pudo dar cuenta del apoyo social tanto instrumental
como emocional de la persona con la lesion medular. Los resultados pudieron
dar cuenta de la existencia de la relacion directa y positiva entre la cohesion
familiar (0,666) y la percepcion de apoyo social eficaz (0.683) en la
percepcién de calidad de vida de personas con lesion medular. De manera
contraria no se encontrd relacion significativa entre el nivel de independencia
(0.52) y la percepcion de la calidad de vida. Las correlaciones fueron
estimadas usando el coeficiente de Spearman, por medio del programa SPSS.
** Directora de tesis

*  Autoras del estudio
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Abstract

The present study was realized with the object of identify the existing
relation between familiar cohesion, levels of independence and the
perception of effective social support (consequent variables) in the
perception of life quality (antecedent variable) in 10 persons with medular
lesion diagnostic. The study was realized using a methodology of
correlational type and a pre-experimental design. The antecedent variable,
understood as a multidimensional concept, was measured by an instrument
designs for this investigation. For the consequent variables, quantitative
measure instruments were used as the Family Relationship Index or FRI
(Moos y Moos, 1981), for the familiar cohesion, the Barthel Index Wylie,
Mahomey, Barthel, 1965 mentioned by Ruzafa and Moreno, 1997) was used
for the independence level assessment, and the efficient perception of social
support was evaluated by two questions which could realize of the social
support as instrumental as Emotional of the person with medular lesion. The
results could show the direct and positive relation between the familiar
cohesion (0.66) and the perception of efficient social (0.68) support in the
perception of life quality in persons with medular lesion. On the contrary no
significant relation was found between the independence level (0.52) and the
life quality perception. The correlations were made through the Spearman

coefficient with the SPSS program
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RELACION EXISTENTE ENTRE LA COHESION FAMILIAR, NIVELES DE
INDEPENDENCIA Y APOYO SOCIAL EFICAZ EN LA PERCEPCION DE
CALIDAD DE VIDA DE 10 PERSONAS EN LESION MEDULAR
Concepto de Calidad de Vida

Segun lo plantea Gémez y Sabeh (1998) “el interés por la Calidad de Vida ha
existido desde tiempos inmemorables” (p. 36) Sin embargo, la aparicion del concepto
como tal y la preocupacion por la evaluacion sistematica y cientifica del mismo es
relativamente reciente. La idea comienza a popularizarse en la década de los 60 hasta
convertirse hoy en un concepto utilizado en ambitos muy diversos, como son la salud, la
salud mental, la educacién, la economia, la politica y el mundo de los servicios en
general.

En un primer momento, la expresion Calidad de Vida aparece en los debates
publicos en torno al medio ambiente y al deterioro de las condiciones de vida urbana.
Durante la década de los 50 y comienzos de los 60, el creciente interés por conocer el
bienestar humano y la preocupacion por las consecuencias de la industrializacion de la
sociedad hacen surgir la necesidad de medir esta realidad a través de datos objetivos.

Segun dice Fernandez Ballesteros (2004), a finales de los afios sesenta y
primeros de la década de los setenta, se utiliza el termino de Calidad de Vida en las
Ciencias Sociales (la psicologia y sociologia); desde las Ciencias Sociales se inicia el
desarrollo de los indicadores sociales, estadisticos que permiten medir datos y hechos
vinculados al bienestar social de una poblacion. Estos indicadores tuvieron su propia
evolucion siendo en un primer momento referencia de las condiciones objetivas de tipo

econémico y social, para en segundo momento contemplar elementos subjetivos.
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La expresion comienza a definirse como concepto integrador que comprende
todas las areas de la vida (caracter multidimensional) y hace referencia tanto a
condiciones objetivas como a componentes subjetivos (Arostegui, 1998 citado por
Varela y cols, 2003). Segun lo nombra Fernandez Ballesteros (2004), se considera la
Calidad de Vida desde un aspecto subjetivo “como la percepcion del individuo sobre
distintos dominios de su vida, como lo son los personales, familiares, laborales, etc.” (p.
22), la intimidad, la expresion emocional, seguridad percibida, productividad personal, y
salud percibida (sentirnos saludables), son aspectos considerados también subjetivos
(Ardila, 2003). Desde una mirada objetiva se incluyen aspectos como bienestar material,
relaciones arménicas con el ambiente, relaciones arménicas con la comunidad y la salud
objetivamente considerada. Este ultimo aspecto se diferencia de la salud percibida en
cuanto a que podemos sentirnos saludables mas no estarlo, o por el contrario estarlo
(salud objetiva) y no sentirnos saludables (Ardila, 2003) .

Se puede decir que la Calidad de Vida integra aspectos objetivos y subjetivos, y
por esto no se puede reducir solo a lo subjetivo como lo define Szalai (1980) quien dice
que “Calidad de Vida es la evaluacion subjetiva del caracter bueno o satisfactorio de la
vida como un todo” (p. 54), ya que subjetivizar el concepto es un riesgo, y los esfuerzos
por mejorarla se reducirian a cambiar las percepciones de las personas sobre la realidad.

La inclusion del término en la primera revista monogréfica de EEUU, Social
Indicators Research, (1994), contribuiye a su difusion teérica y metodoldgica,
convirtiéndose en el despegue definitivo de la investigacion en torno al término. Es en
los afios noventa donde las ciencias biomédicas parecen encontrar su maxima

repercusion. Es en ésta época donde emerge como un concepto que trata de superar el de
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salud frente a carencia de enfermedad y esta ligado a la conceptualizacion de la salud
como el total bienestar fisico, mental y social (Fernandez Ballesteros, 2004).

Moneés (2004) refiere que la OMS define Calidad de Vida como: La percepcion

adecuada y correcta que tiene de si misma una persona en el contexto cultural y

de valores en que esta inmersa, en relacion con sus objetivos, normas, esperanzas

e inquietudes. Su percepcion puede estar influida por su salud fisica, psiquica, su

nivel de independencia y sus relaciones sociales” (p. 72).

Hernandez y Mendoza (2002), refieren en su articulo un estudio transcultural de
la OMS, durante el desarrollo de un instrumento de evaluacion de Calidad de Vida
(WHOQOL-100), la importancia y el distinto valor cultural atribuido a mantener un
nivel de independencia fisica entre personas de EE.UU, donde la necesidad de la
autonomia personal, de valerse por si mismo y no depender de nadie, es un valor propio,
en relacion a paises orientales donde tal concepcidn seria considerada “egoista”, pero
donde el autovalidismo asegura no ser una carga para los demas.

Otro aspecto de gran importancia es la clase social a la que se pertenece, ya que
“las expectativas que cada uno tiene en relacion a su propia vida tienen una estrecha
relacion con la clase social a la que se pertenezca (Herndndez y Mendoza, 2002, p. 25).
Este aspecto merece una reflexion aparte, que muestra que tanto los indicadores
subjetivos  (percepcion), como los llamados “objetivos” (ingresos, empleo,
oportunidades de acceso a la salud) son igualmente valiosos, dependiendo del objetivo
de la evaluacion. Al referirse exclusivamente al individuo y atin més especificamente al
individuo viviendo con su enfermedad, es valido evaluar la percepcion de su nivel de
bienestar o malestar con la situacion que tiene y tomarlo como base para decisiones

significativas. Pero, cuando se piensa en términos sociales mas amplios o de politicas de
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Estado, no seria ético considerar que si alguien que vive en la pobreza esta satisfecho
con su situacion en la vida (por que no tiene mayores expectativas, porque nunca
conocio otra realidad), la sociedad en su conjunto y el Estado en particular no sean
responsables de la modificacion de esa situacion.

La investigacion en indicadores sociales, proviene de las ciencias sociales, que se
centro en los determinantes sociales y econémicos del bienestar. En 1930 se realiz6 la
primera evaluacion de bienestar material y en los afios 50 aparece por primera vez el
término Calidad de Vida, siendo utilizado por influyentes politicos de la época. Los
estudios posteriores comenzaron a mostrar la escasa o nula relacion entre indicadores,
objetivos de satisfaccion con la vida y las apreciaciones subjetivas. A partir de entonces,
las lineas de investigacion en el campo social divergen, desde las que continGan
centrandose en indicadores objetivos a las que se concentran en indicadores subjetivos.
Dentro de esta linea, diversos investigadores siguen discutiendo si la satisfaccién debe
medirse globalmente o en relacion a distintos &mbitos de la vida especificos manifiesta
Feist y Miles (1995) citados por Gomez y Sabeth (1998). Sin embargo aunque se
presenta este dilema, los distintos modelos tedricos sobre necesidades humanas,
desarrollados por filésofos, antropdlogos, cientificos sociales y politicos, incluyen, a
pesar de sus diferencias teoricas, las siguientes categorias de necesidades (necesidades
fisiologicas (alimentacién, agua, aire, cobijo de las fuerzas de la naturaleza, etc.),
necesidad de relacion emocional con otras personas, necesidad de aceptacion social y
necesidad de realizacion y de sentido.

Las ciencias sociales aparte de estudiar indicadores econémicos del bienestar,
también se han encargado de resaltar la importancia de conocer que el hombre es un ser

social, que necesita de los demas para sobrevivir, crecer, desarrollarse, alcanzar una
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adecuada autoestima e interdependencia, y desempefar diferentes roles dentro de una
sociedad cada vez mas compleja y cambiante. Cabe resaltar la necesidad de aceptacion
social y relacion de ayuda y emocional con otras personas. “Es por esto que las personas
con una discapacidad necesitan de profesionales, de sus familiares y sus cuidadores para
poder tener una adecuada adaptacion, para asi integrarse al medio social en el cual se
desenvuelven y poder adquirir una mejora en su Calidad de Vida”. (Hernandez, 2004,
p.139).

Es claro que Calidad de Vida es una nocién eminentemente humana que se
relaciona con el grado de satisfaccion que tiene la persona con su situacion fisica, su
estado emocional, su vida familiar, amorosa, social asi como el sentido que le atribuye a
su vida, entre otras cosas. La investigacion de la felicidad, proveniente de la tradicion
psicoldgica, definida como un constructo psicoldgico posible de ser investigado. La
primera investigacion en los EE.UU. mostro que la “felicidad y el bienestar” no podian
reducirse solamente al grado de humor positivo experimentado. Estudios posteriores
evidenciaron la independencia de los afectos positivos y negativos relacionados con el
bienestar. Estudios como los de Costa y Mc Crae (1980) y Abbey y Andrewes (1985),
citados por Martin y Cols (2000), mostraron la relacion del afecto positivo con el control
interno, la tendencia a la accién , el apoyo social y la extraversion, mientras los afectos
negativos muestran mayor asociacion con el estrés, la depresion y la neurosis. La
demostracion por parte de los psic6logos de que las respuestas subjetivas (sentimientos,
deseos) podian evaluar de modo confiable y vélido, a través de test, contribuy6 a
jerarquizar este campo del conocimiento y llevd al desarrollo importante de la

psicometria como soporte técnico de las evaluaciones.
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En el area de la salud, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) fue pionera
en el futuro desarrollo de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud, al definirla, ya
en 1948, como: “un estado de completo bienestar fisico, psiquico y social y no

meramente la ausencia de enfermedad”. (Agletton, 2000, p.3).

Este concepto surge en oposicion al excesivo énfasis en los aspectos
tecnoldgicos y el deterioro de la comunicacién equipo de salud-paciente que le quitaba a
la relacion de ayuda profesional la calidad relacional, que fuese soporte social para el
paciente y fuente de gratificacion y reconocimiento para el profesional de la salud
(Agletton, 2000). El diagndstico y el tratamiento de la enfermedad, a nivel biomédico
exclusivamente, el uso de complicados procedimientos tecnoldgicos, que sin duda han
representado un salto cualitativo a nivel de la supervivencia en enfermedades antes
rapidamente mortales, han dejado de lado, en muchas ocasiones, la aproximacién mas
holistica al cuidado de la salud, donde no s6lo se busca combatir la enfermedad sino
promover el bienestar. Por eso se ha observado que el modelo biomédico tradicional
excluye el hecho de que, en la mayoria de las enfermedades, el estado de salud estd
profundamente influido por el estado de &nimo, los mecanismos de afrontamiento a las
diversas situaciones y el soporte social (Agletton, 2000). Es evidente que estos aspectos
de maxima importancia en la vida de los seres humanos seran los que mas influyan a la

hora de que los pacientes evallen su calidad de vida.

Con base en lo anterior y teniendo en cuenta la importancia del estado animico
de la persona en el momento de afrontar una nueva situacion vy asi evaluar su calidad de
vida, la investigacion reciente en psico-neuro-inmuno-endocrinologia comienza a sentar

bases empiricas que establecen relaciones entre estado de &nimo e inmunidad y a su vez
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la influencia sobre el estado de animo de la esperanza, las "ganas de vivir' o
inversamente, el desaliento, la pérdida de sentido y la soledad. Desde el punto de vista
clinico, es clasico observar que para muchos pacientes sus valores personales o sus
creencias religiosas, ideologicas, politicas, influyen sobre su estado de animo y pueden
ser una fuente de fortaleza que influye sobre la salud. La necesidad de darle un sentido a
la vida es un rasgo universal, que es esencial a la vida misma y la falta de sentido puede
engendrar sentimientos de vacio y desesperacion (¢Para qué vivir? ;Cudl es el sentido?).
La necesidad de esperanza y voluntad de vivir es importante tanto para personas sanas
como enfermas. Se ha demostrado que para los pacientes la esperanza y la voluntad de
vivir son factores importantes en el proceso de recuperacion. Para muchas personas la fe
en si mismos, en los otros o en un ser superior contribuye a dar sentido a la vida y puede

tener influencia sobre el nivel de esperanzay el deseo de vivir.

Segun la American Psychologist (2003), la espiritualidad es un concepto que ha
emergido en décadas recientes en el area de la salud, &rea que hasta entonces se ha
centrado principalmente en las funciones bioldgicas dejando de lado dicho concepto, sin
embargo, se han visto en la necesidad de incluir este factor como parte importante de la
salud debido a que se muestra un alto porcentaje de pacientes con enfermedades serias y
crénicas que se consideran personas espirituales, y que dan a conocer el papel
fundamental que la espiritualidad juega en sus vidas. En una entrevista semiestructurada
realizada por Woods e Ironson preguntaron acerca de la espiritualidad y la religion a 60
personas con serias enfermedades, de los cuales 43% se identificaron como espirituales,
37% como religiosos y un 20% como ambos. El grupo tenia en comdn la creencia de que

existe un ser superior y en la importancia de la espiritualidad en las personas. Es por esto
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que puede entenderse la importante funcion de la espiritualidad en el contexto de la
salud y la urgencia de su incorporacion como parte integral de ésta.

A través de los afios de alguna u otra manera se han visto unidos la medicina con
la espiritualidad, sin embargo el avance cientifico y la manera en que ésta busca
objetivizar el mundo, influyé en la separacion de ambos conceptos, siendo la
espiritualidad un concepto que era visto dificil de llegar a ser controlado, medible y
observado, acentuandose aun mas con el creciente progreso médico actual y su énfasis
hacia la biotecnologia, haciendo infrecuente la adecuada atencion de la dimensién
espiritual en el cuidado de los enfermos. Es por esto que antes de 1990 eran muy pocas
las investigaciones realizadas con respecto a la espiritualidad, la religion y la salud, sin
embargo, a través de los afios, esta dimensién de lo espiritual ha tomado fuerza en lo
que respecta al area de la salud; los investigadores han ido adoptando instrumentos
estandares que han hecho posible el estudio de dicha relacién entre ambas variables
(McKee y Chappel, 1992).

Para entender un poco mas el concepto de espiritualidad, se ha definido a lo largo
del tiempo, muestra de ello es el reconocido William James que citado por Almanza
(1999) en la revista de Sanidad Militar, en el siglo XX la define como “la personalidad o
disposicion de una persona, muchas veces en lo social, la vida emocional y manera de
vivir de éste (Ej. Paz interior)” (Almanza, 1999, p. 17). Cientificos estudian sentimientos
0 percepciones acerca de la espiritualidad relatados desde la perspectiva de los
creyentes, entendiéndolo como algo que trasciende los limites fisicos en tiempo y
espacio, materia y energia, aunque algunos rasgos de espiritualidad pueden ser

observable como por ejemplo la préactica espiritual. (American Psychologist, 2003).
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Partiendo de la relacion entre espiritualidad y salud, teniendo como base que la
salud es un completo estado de bienestar fisico, mental y social y no solo la ausencia de
enfermedad (Agletton, 2000), la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), con una
perspectiva socioldgica, agrega que la salud es también la habilidad de identificar y
realizar las aspiraciones, satisfacer necesidades y cambiar el ambiente (Agletton, 2000).
Aun cuando tal concepto ha sido objeto de controversias, es un punto de partida que
ofrece apertura para la consideracion de la dimension espiritual, aunada a las
dimensiones fisica, mental y social sefialadas (Waldfogel, 1997). Es por esto que los
investigadores han buscado métodos que han permitido estudiar la espiritualidad de
manera cientifica, investigaciones donde tener un estado de bienestar espiritual en
términos de tener conciencia del propio significado y propdsito en los eventos vitales,
incluyendo la enfermedad, el tener esperanza, y una relativa ausencia de culpa, el tener
la capacidad de amar y perdonar a si mismo y a otros, asi como la capacidad de
participar, y compartir, e integrarse a otros, hace parte importante de las personas con
enfermedades serias y crénicas. De la misma forma el papel del dolor, el autoconcepto,
la sensacion de aislamiento y soledad, de debilidad y enojo, son temas recurrentes en la
atencion del paciente gravemente enfermo (Soeken, y Carson, 1987). En el paciente
moribundo la espiritualidad es un aspecto vital de su cuidado, en ese sentido la presencia
de dolor espiritual es a menudo un preludio de una muerte apacible (Elsdon, 1995), por
tanto el dolor esta vinculado a una ardua tarea orientada a la basqueda de significado, de
la sensacion de perdon y la exploracion de la necesidad de amar y de sentir (Conrad,
1985). La comprension de estos elementos basicos en pacientes graves o en quienes se
encuentran en estado terminal requiere de sensibilidad y de conocimiento en los

profesionales de la salud.
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La espiritualidad se une a la salud en cuanto que la salud forma igualmente parte
de lo que entra dentro del concepto de calidad de vida, ya que esta incluye aspectos
vitales, tales como los fisicos, fisiologicos, y psicosociales. En éste tltimo vienen a jugar
aspectos como lo emocional, lo espiritual, los roles, la independencia y autoestima

(Hernandez, 2004).

Existe actualmente un postulado moderno médico representado por el CVRS
(Calidad de vida relacionada con salud), el cual incorpora la percepcién del paciente,
como una necesidad en la evaluacién de resultados en salud, debiendo para ello
desarrollar los instrumentos necesarios para que esa medida sea valida y confiable.

De igual forma como lo indica Gomez y Sabeh (1998), en la medida que la
satisfaccidn con la vida se consider6 muy ligada a las posibilidades de tomar decisiones
y elegir entre opciones diversas, se abrieron oportunidades a las personas con
discapacidad para expresar sus gustos, deseos, metas, aspiraciones, y a tener mayor
participacion en las decisiones que les afectan. Por ello ha sido y es un concepto guia. La
mejora de la Calidad de Vida es actualmente una meta compartida por muchos
programas de desinstitucionalizacion y acceso al empleo normalizado por parte de las
personas con discapacidad. Estos programas ponen el acento en la planificacion centrada
en el individuo, la autodeterminacion, el modelo de apoyos, y las técnicas de mejora de
la Calidad de Vida. Se ha constituido, por lo tanto, en un lenguaje comun de quienes
pretenden evaluar resultados. Por eso los avances de la medicina han posibilitado
prolongar notablemente la vida, generando un incremento importante de las
enfermedades cronicas. Ello ha llevado a poner especial acento en un término nuevo de

Calidad de Vida Relacionada con la Salud como:
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“La Percepcion que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad
determinada o de la aplicacion de cierto tratamiento en diversos &mbitos de su vida,
especialmente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico, emocional y
social”. (Badia y cols, 2002, p. 465).

En trabajos de investigacion en el Departamento de Psicologia Médica de la
Facultad de Medicina, en la universidad de Navarra, Espafia se considera, la calidad de
vida como un proceso dindmico y cambiante que incluye interacciones continuas entre el
paciente y su medio ambiente. De acuerdo a este concepto, la calidad de vida en una
persona enferma es “la resultante de la interaccion del tipo de enfermedad y su
evolucidn, la personalidad del paciente, el grado de cambio que inevitablemente se
produce en su vida, el soporte social recibido y percibido y la etapa de la vida en que se
produce la enfermedad” (Schuwartzmann, 1999, p. 120). Los procesos de adaptacién a
las situaciones van llevando igualmente a cambios en la valoracion, los patrones
temporales o interpersonales en relacion a los cuales se realiza la evaluacién son también
cambiantes. Esta caracteristica humana nos la recuerda Lewis Carroll (1865) en su
famoso libro Alicia en el pais de las maravillas: "Sabia quién era cudndo me levanté en
la mafana, pero desde entonces he cambiado muchas veces....” (p. 35)

Rehabilitacion en Lesion Medular

Entendiendo la conceptualizacion de la Calida de Vida enfocada en personas con
Lesion Medular, es importante hacer énfasis en la rehabilitacion de esta; la cual es
comprendida como una conmocién, comprension, laceracion o seccién de la medula que
produce una pérdida de la funcion neuroldgica por debajo de la lesion. El dafio puede
implicar la ausencia del control voluntario de los muasculos esqueléticos, la perdida de

sensacion y funcién autonémica. El alcance de tales perdidas depende de la lesion y de
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la cantidad de dafio neural residual (Brucker, 1983, mencionado por Rueda, 2003),
siendo “las causas mas frecuentes de dafio medular: el trauma (accidente
automovilistico, arma de fuego, caidas etc.), enfermedades como poleo, espina bifida,
infarto medular, entre otras.” (Kesmira, 2004, p. 45).

Cantor y Lemus (2004) refieren que: las lesiones cervicales generalmente
producen cuadraplejia, las lesiones por encima de C4 pueden llevar a la persona a
necesitar un ventilador para ayudarle a respirar. Las lesiones a nivel C5, a menudo
conservan el control de hombros y biceps, pero no controlan la mano o el pufio. Cuando
son en C6, permiten el control del pufio, mas no la funcionalidad de la mano. Las
personas con lesion C7 y T1 pueden estirar los brazos pero aun pueden presentar
problemas de destreza en el uso de la mano y dedos. Las lesiones en la region toraxica y
por debajo, producen paraplejia, pero los brazos no se ven afectados. Cuando la lesion es
entre T1 y T8, normalmente hay control de brazos y manos, pero un mal control del
tronco como resultado de la carencia o deficiencia de control de los mdsculos
abdominales. Las lesiones toraxicas mas bajas (T9 a T12) permiten un buen control de
tronco y de musculos abdominales y el balance sentado es muy bueno. Las lesiones
lumbares y sacras producen disminucion del control de los flexores de caderas y piernas.
Las lesiones muy altas (C1 y C2) pueden llevar a la pérdida de muchas funciones
involuntarias incluyendo la habilidad de respirar; por esto, en algunos casos se hace
necesario disponer de ayudas externas como ventiladores mecéanicos, un marcapasos de
diafragma. (p. 302)

El proceso de rehabilitacion debe darse de una forma integral que permita
reestructurar a la persona su vida en los diversos aspectos que la conforman, asi segln

B.B De R, (1999) en su libro Psicologia de la rehabilitaciéon diferencia a grandes rasgos
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el proceso de rehabilitacion en tres fases: “fase aguda o de crisis, fase de rehabilitacion
funcional y fase de integracion social no es necesario, sin duda esta distincion es
arbitraria su duracién es variable y sus caracteristicas dependen en gran manera del
contexto ecologico e institucional en el que se da la rehabilitacion” (B.B De R, 1999 p.
162).

Existen unos componentes psicosociales que configuran en la fase de crisis, que
dependen tanto del dafio medular como de la hospitalizacion y tratamiento inicial que
suelen recibirse: la lucha por la supervivencia, la pérdida de control sobre el cuerpo y el
entorno, la basqueda de sentido a la lesion, la perdida de intimidad y los cambios en las
reacciones interpersonales, asi mismo durante la fase aguda, especialmente en el caso de
lesiones cervicales, pueden producirse importantes alteraciones de la sensopercepcion y
de la imagen corporal, que en muchos casos son una de las principales causas de
ansiedad en este periodo. Ello puede ser debido a la deprivacién sensorial que supone el
no recibir informacion propioceptiva de las partes del cuerpo afectadas por la lesion
medular, a la reduccidn de los estimulos ambientales propios del tratamiento durante la
fase aguda, a la permanencia en una cama de mocién continua y a los efectos
secundarios de la medicacion. Un trastorno habitual consiste en ilusiones centradas en
los miembros paralizados del cuerpo. En ocasiones el lesionado medular siente como si
le hubieran amputado las piernas, aunque puede verlas y tocarlas, en cambio en otras
ocasiones notan que sus brazos o piernas se mueven o estan en una posicion distinta a la
que puede percibir visualmente. Ambas alteraciones de la imagen corporal suelan ser
vividas de forma ansidgena y a veces se acompafia de dolor fantasma (B.B de R, 1999).
En la préctica se tratan los trastornos mencionados con ejercicios de relajacion para

reducir la ansiedad, acompariados de ejercicios encaminados a tomar conciencia de la
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imagen corporal y relacionarla con la posicion del cuerpo real del cuerpo (Curcio, 1992
citado por B. B de R, 1999).

Todo el proceso de rehabilitacion de la persona con lesiébn medular debe
abordarse de la interdisciplinariedad ya que esta permite ver a la persona integralmente,
asi mismo la utilizacion de técnicas para el manejo de ciertos trastornos se deben hacer
segun las demandas del paciente y sus recursos, por otro lado los trastornos por ansiedad
(B. B de R, 1999, p. 170) suelen estar relacionados con la situacion, percibida como
nueva, incontrolable y amenazadora.

En ocasiones se manifiesta por una ansiedad generalizada, con inquietud
psicomotriz e insomnio. El paciente puede requerir la presencia constante del personal o
la familia, llamando al timbre a menudo, pidiendo agua, cambios posturales o aguejando
molestias. Los sintomas pueden agudizarse durante la noche, dandose a veces verdaderas
crisis de panico. En otras ocasiones, la ansiedad se focaliza en una determinada
situacion, desarrollandose un trastorno fobico que puede dirigirse hacia la inmovilidad
forzada, teniendo en cuenta lo anterior la instauracion de una lesion medular, bien sea de
origen traumatico o por enfermedad y especialmente en el caso de instauracion subita,
puede provocar una importante reaccion psicolégica congruente con la amenaza
percibida por el sujeto a su propia integridad dependiendo de las circunstancias de la
lesion, de las caracteristicas del paciente y de su entorno sociofamiliar, asi como de las
atenciones tempranas recibidas, en muchos casos la reaccion depresiva, ansiosa 0 los
trastornos comportamentales se manifiestan ante la dificultad para adaptarse al rol del
paciente, a la perdida de intimidad, a las imposiciones de la hospitalizacion o incluso a
las dificultades de la relacién con miembros concretos del personal (Curcio, 1992 citado

por B. B de R, 1999). Esta reaccion puede estar relacionada a veces con estilos de
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personalidad rigidos, que se adaptan dificilmente a los cambios o con trastornos de
personalidad preexistentes. Pueden darse, por ejemplo, dificultades con las figuras
autoritarias o una escasa tolerancia de los demaés (B.B de R, 1999).

En estos casos es importante poder hacer un diagnostico situacional para
identificar las pautas de comunicacion disfuncionales y el contexto en que se dan vy, al
mismo tiempo, se debe evitar en lo posible privar al paciente de sus recursos habituales
para hacer frente al estrés; teniendo en cuenta que por lo usual las lesiones medulares
aparecen subitamente, esto puede hacer que la persona reciba un impacto mayor y asi
mismo se reaccion psicoldgica sea mas fuerte, igualmente la lesion medular es un factor
que cambia radicalmente la vida de la persona quien la padece y de quienes la rodean de
un momento a otro. Asi mismo existen unos componentes psicosociales que configuran
esta fase de crisis, que dependen tanto del dafio medular como de la hospitalizacion y
tratamiento inicial que suelen recibirse: la lucha por la supervivencia, la perdida de
control sobre el cuerpo y el entorno, la busqueda de sentido a la lesion, la perdida de
intimidad y los cambios en las reacciones interpersonales, es necesario tener en cuenta
que dichos aspectos se presentan en medidas diferentes segun la persona, sus rasgos de
afrontamiento, la instauracion de la lesion, etc. asi mismo, cada procedimiento de
rehabilitacion debe ser individual segun las demandas de las personas y sus sentimientos
frente a su situacion actual. (B.B de R, 1999).

Segun B. B de R (1999) el tratamiento de rehabilitacién puede conceptualizarse
como un proceso de aprendizaje en el que, junto con el importante trabajo emocional
necesario para asimilar la nueva situacion, se imponen cambios en el estilo de vida, en la
imagen corporal y en las relaciones con los demas, y en bastantes ocasiones cambios

importantes en los roles familiares y en el status laboral. Todo ello supondra, con toda
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probabilidad, un cambio en el sistema de creencias y de valores, tal como lo manifiestan
algunas personas con lesion medular. Para poder centrar el andlisis y la intervencion
sobre dicho proceso de aprendizaje, se describiran a continuacion los ejes sobre los que
se basa la adaptacion, y cuyo fracaso da lugar a sintomatologia de diversa indole, tanto
de tiempo somatico como psicologico. Estos ejes, segun Trieschmann (1980) citado por
B. B, de R (1999) son 3:

1. Prevencién de complicaciones medicas: Uno de los primeros aprendizajes
que debe hacer la persona con lesion medular, una vez superada la fase aguda, es el
cuidado de su propio cuerpo que ha dejado de funcionar como lo hacia antes de la lesion.
Fallon (1975) citado por Trieschmann (1980) enumera, de forma didctica, los nuevos
aprendizajes que esta debe realizar para suplir conductas que antes constituian habitos y
que realizaba de forma automatica (vestirse, desplazarse, lavarse, comer con
adaptaciones...), 0 bien los que serdn nuevos en su repertorio conductual (colocacion de
bitutores y bipedestacion entre paralelas, evitar la presion prolongada sobre las partes del
cuerpo insensibles y vigilancia de las mismas para evitar ulceras por decubito,
autosondaje o utilizacion de un colector de orina...). Estos aprendizajes forman parte de
la rutina hospitalaria, que debe estimular y reforzar la mayor independencia posible. A
pesar de todo, en muchos casos puede darse una dificultad especial en estos aprendizajes
y las sucesivas complicaciones médicas (llagas por presion, infecciones de orina, dolor,
etc.) en el periodo final de la hospitalizacién o posteriormente al alta hospitalaria,
pueden traducir un fracaso en la adaptacion a la discapacidad.

2. Mantenimiento de un entorno de vida estable: La adaptacion a la discapacidad
implica también la adecuacion al entorno fisico y sociofamiliar. A corto plazo estos

cambios responden a una situacion de emergencia y pueden implicar a diversos
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miembros de la familia extensa. Estos cambios, que a menudo se inician durante la fase
de crisis y traducen la capacidad de afrontamiento a corto plazo del sistema familiar y
relacional del paciente, deben poder replantearse con el tiempo para permitir situaciones
estables, que al mismo tiempo que ofrecen un entorno seguro a la persona afectada por
la lesion medular, no comprometan el desarrollo personal de esta ni de su nucleo de
convivencia.

El fracaso en este objetivo puede manifestarse a menudo en un empobrecimiento
del estilo de vida previo a la lesion, el individuo o todo el grupo familiar puede
refugiarse en un aislamiento social o forma de vida rigida falsamente protectora, o bien
intentar mantener una situacion de equilibrio precario a costa del estrés y esfuerzo de un
solo miembro de la familia que funciona a limite de su salud fisica y psiquica. En estos
casos no es extrafio que aparezca sintomatologia fisica por la claudicacion del cuidador
(burn-out), junto con trastornos de conducta de otros miembros familiares, que pueden
sentirse abandonados y sentimientos ambivalentes junto con reproches y culpa de las
personas implicadas.

3. Productividad, los fracasos en lo que hemos Ilamado productividad, en un
sentido amplio son una combinacion de los fracasos adaptativos, con la falta de
oportunidades o recursos sociales. Segun cada caso la intervencion terapéutica debera
incluir medidas encaminadas al apoyo emocional y la capacitacion en habilidades
especificas —reorientacion y formacién profesional- asi como la puesta es contacto con
los recursos comunitarios. Por otro lado B. B , de R, 1999 también habla de la
importancia del abordaje psicolégico debe ir precedido de una cuidadosa evaluacion y
puede consistir, segun el caso, en tratamientos tendentes a: (a) reducir la ansiedad y

aumentar la percepcion de control (relajacion, biofeedback), (b) disminuir las conductas
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de dolor y aumentar las conductas incompatibles (terapia conductual), o (c) la
restauracion de las cogniciones distorsionadas y modificacion de los aspectos
atencionales (terapia cognitiva). Sin duda es importante en todos los casos poder
establecer una buena relacion de apoyo con el paciente tratado, explicandole
cuidadosamente los mecanismos de la percepcion dolorosa para evitar que crea que
atribuimos una causa psicoldgica a su dolor, lo que podria conducir a veces a un
incremento de las quejas, aumento de la peticion de analgésicos o baja cooperacion en el
tratamiento.

La psicologia de la rehabilitacion trabaja para fomentar el crecimiento personal y
social de las personas con discapacidad desde una perspectiva que pone énfasis en la
persona global y en la utilizacion optima de sus recursos los cuales se vuelven
fundamentales y el eje de la rehabilitacion, asi “sea cual sea la magnitud una lesion
medular conlleva siempre un importante trastorno en la vida de la persona afectada tanto
fisico psicoldgico y social” (Segun Remor,2003, p. 38), asi mismo se plantea que: “los
psicologos de la rehabilitacion persiguen los objetivos de mejorar las practicas de la
rehabilitacion y potenciar al méximo las capacidades de la persona de cara a su pleno
funcionamiento y de su reinsercion en la sociedad, el trabajo, la familia y las actividades
cotidianas” (Soler, 2003, p. 45).

La experiencia de verse inmerso repentinamente en una forma de vida totalmente
distinta, sin haber tomado parte en esta decision, puede dar lugar a maltiples reacciones.
Cada individuo afectado por una perdida tiene su propia percepcion exclusiva de la
situacion y de sus posibles resultados. “Las reacciones y ajustes ante la discapacidad
depende de mdltiples variables y en la practica no se observa que los pacientes pasen por

unas etapas de adaptacion emocional, nitidas, precisas y progresivas” (Krueger, 1998
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citado por Remor,2003, p. 42), asi situaciones como la lesion medular crean distintas
formas de reaccion, de afrontamiento, y diferentes procesos de rehabilitacion ya que en
cada persona produce un impacto distinto, y le afecta la vida un formas distintas, dado
que la persona es integral y la reaccion que este tome frente a la lesion y a sus
consecuencias serd un resultado de una interaccion de varios factores como su imagen
corporal anterior y el significado psicolégico de su situacion en relacion con el
desarrollo de su personalidad (B.B De R, 1999, p. 130). Teniendo en cuenta lo anterior,
el recuperarse del impacto de una lesiébn medular es un proceso continuo, donde la
persona debe cambiar sus proyectos para el futuro adaptandose a la situacion actual.
Actualmente el reto de la psicologia de la rehabilitacion esta, segin Trieschmann
(1987) citada por Remor,(2003) en investigar los procesos que permiten hacer frente a la
lesion medular para poder contribuir con el resto de profesionales a ilustrar a las
personas a desenvolverse con éxito con la discapacidad, reduciendo el costo emocional,
fisico e incluso econdmico que implican los esfuerzos mal dirigidos; otro de los
objetivos necesarios es investigar el distinto estilo entre las mujeres y los hombres para
enfrentar la lesion medular y sus consecuencias, asi como las implicaciones que ello
puede tener al disefiar los programas de rehabilitacion que suelen ser pensados para
pacientes de genero masculino, puesto que estos representan estadisticamente la
mayoria, asi mismo los psicélogos de la rehabilitacion persiguen los objetivos de
mejorar las practicas de rehabilitacion y modificar los entornos para ampliar las
oportunidades disponibles para las personas con lesién medular, ya que el mejoramiento
de procesos de rehabilitacién puede alcanzar en personas con lesion medular una
mejoria funcional, dando la sensacién de un mayor control e independencia y una mayor

confianza en si mismo (Anguera ,1980).
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El tratamiento fisioterapéutico y de terapia ocupacional, componentes
importantes dentro de un rehabilitacion integral genera distintas reacciones las cuales
pueden ayudar al proceso o retrocederlo, ya que en el momento de tener que enfrentar la
discapacidad se pueden generar reacciones que dafien el proceso como la aparicion de un
trastorno mental como un episodio depresivo donde a la persona ya no le importa nada
ni siquiera su proceso de recuperacion, por lo tanto, Anguera (1980) afirma que: El

tratamiento rehabilitador requiere de la colaboracion del paciente y de

especialistas en diversa areas: médicos, fisioterapeutas, asistentes sociales,
psicologos, ademas de un grupo familiar. EI grupo familiar pasa a formar parte
también de alteraciones emocionales a causa del accidente de uno de sus
miembros y del posterior tratamiento que, ademas el shock psicoldgico supone

un cambio en la vida diaria, desplazamientos al hospital, aumento de trabajo y a

veces inseguridad econdmica (p. 101).

Segun Remor (2003) la experiencia del ingreso hospitalario implica un factor de
estrés afadido frente a que se tendra que adaptar el paciente: el entorno desconocido, la
separacion del ambiente familiar, la perdida de autonomia y control, la perdida de
intimidad, la convivencia con el dolor propio y el ajeno son situaciones que crean
incertidumbre y una elevacion en el estado de alerta donde la persona se vuelve
totalmente dependiente, lo cual no es muy facil de entender luego de tener un estilo de
vida totalmente saludable e independiente, sin embargo , esto no es solo problema para
la persona lesionada sino también para su cuidador dado que también afecta
directamente su vida. Por ejemplo las personas con lesiones cervicales muy altas —
niveles C4, C5-, dependen totalmente de otras personas para realizar las actividades de

la vida diaria lo cual condiciona las relaciones de la persona discapacitada con su
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entorno. “La persona dependiente puede sentirse culpable, envidiar la capacidad de
accion de los demas o renunciar a la responsabilidad sobre lo que sucede a partir de
entonces. Por su parte, la persona cuidadora puede sentir resentimiento por la
dependencia del otro y/o culpabilidad por su independencia relativa o incluso por desear
satisfacer sus propias necesidades”. (B.B De R, 1999, p. 158). Por otro lado para
contrarrestar la posible amenaza que supone la renuncia al propio control, es (til
desarrollar el sentido de pertenencia a un equipo dedicado a mejorar y cuidar la salud y
calidad de vida de la persona afectada. Desde este punto de vista el centro de
rehabilitacion debe ser una institucion abierta, en intercambio constante con el medio
social. Pueden organizarse salidas urbanas para entrenar el manejo de la silla de ruedas y
salidas en grupo para realizar actividades culturales o ludicas, que permitiran afrontar la
mirada de los deméas de forma menos ansiogena, (B.B De R, 1999), asi la persona quien
padece la lesiébn medular debe ser consiente que el centro rehabilitador es una
herramienta para su adaptacion al mundo. Asi mismo segun Eduardo Remor (2003)
durante todo el proceso hospitalario: El centro rehabilitador con sus diferentes grupos,
afectados, profesionales, familias, tiene un fuerte influencia en el paciente que
sigue un tratamiento medico-rehabilitador. Esta influencia proviene tanto de las
interacciones formales como de las que se producen espontaneamente en las
actividades cotidianas y en la convivencia. Los modelos que ofrecen el resto de
ingresados, algunos en otras etapas de la rehabilitacion y los intercambios de
puntos de vista entre ellos y familias, representa una experiencia muy valiosa,
igualmente durante todo el proceso hospitalario, el centro rehabilitador con sus
diferentes grupos, afectados, profesionales, familias, tiene un fuerte influencia en

el paciente que sigue un tratamiento medico-rehabilitador (p. 47).
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Un aspecto de gran importancia en el proceso de afrontamiento y posible
rehabilitacion se refiere a explorar sobre los apoyos familiares y red social con los que
cuenta el paciente, también serd importante valorar el estilo de relacién familiar si se
trata de una familia aglutinada o desprendida, las pautas de comunicacion, la flexibilidad
del sistema, el impacto en cada uno de los miembros y respuesta emocional dado que la
familia al igual que la persona tiene una forma de ser de base y situaciones como esta
pueden introducir una serie de cambios los cuales se pueden utilizar para bien de todos,
igualmente, este tipo de lesiones tiene un impacto diferente en cada miembro de la
familia lo que genera reacciones distintas y formas de afrontamiento totalmente
diferentes, teniendo en cuenta que “la lesién medular “ocurre” también a los miembros
de la familia y se introduce estrés en toda la constelacion familiar debido a los cambios
que impone la discapacidad, asi esta situacion desorganiza repentinamente el sistema
dificultando cualquier prevision” (Remor 2003, p. 52). Las investigaciones sugieren que
el apoyo de los miembros de la familia esta directamente relacionados con una
adaptacion positiva. Los amigos del mismo modo, facilitan el regreso a la esfera social a
través de su apoyo y aceptacion, dado que la persona es un ser social todo lo que le
afecte a ella le afectara al circulo que la rodea, asi, este tipo de situaciones como la
lesion medular afectan todo el entorno social y las diferentes red de apoyo, pero esto no
ocurre solamente de una forma emocional sino que también se empiezan a introducir una
serie de cambios en los estilos de vida, en las ocupaciones, entre otras. Anguera (1980),
sugiere que: La familia siente tanta ansiedad como el accidentado pero en forma

mas “pura”; el lesionado esta aturdido por las reacciones organicas, por el

tratamiento, mientras que la familia sufre por esto y porque lo ve sufrir.

Inicialmente todos comparten la ansiedad, por esto la dindmica familia-paciente
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que se establezca dentro del proceso rehabilitador, tiene una importancia que no

dudamos en calificar de fundamental, ya que la actitud del grupo ejerce un

acentuada influencia en el paciente. Por esto, conviene averiguar no solo la

actitud del paciente hacia su familia, sino tambiéen la relacion de esta con él (p.

116).

Aspectos como sexualidad y lo que se deriva de esta, el placer y autoestima,
contribuyen a contrarrestar las emociones negativas centradas en la perdida y carencia.
Los trastornos neurofisiolégicos dependeran del alcance del dafio medular y de su nivel
vertebral. En términos generales, al hallarse interrumpida la transmision desde el cortex
cerebral hasta la zona genital y viceversa, se da una falta de correspondencia entre los
estimulos psiquicos, el deseo y la excitacion sexuales y la respuesta sexual localizada
genitalmente (ereccion y eyaculacion en el vardn, lubricacién y tumefaccién vaginal en
la mujer). Asimismo puede haber dificultad para experimentar el orgasmo tal como se
experimentaba antes de la lesion (B.B De R, 1999).

La sexualidad debe hacer parte fundamental de la rehabilitacion, ya que hace
parte fundamental del ser humano (hombre o mujer) y el no poder satisfacerse o
satisfacer a la pareja sexualmente puede generar sentimientos de frustracion y tristeza
sintiéndose menos hombre o mujer por su condicién fisica. Por otro lado puede existir el
miedo de no tener una oportunidad de establecer una relacién de pareja 0 mantenerla si
se tiene. Por otro lado, la sexualidad va mas haya del acto sexual, también incluye el
miedo a no gustar fisica mente o0 a ser menos atractivo (a) antes los demas (B.B De R,
1999). Asi la rehabilitacion de la funcion sexual debe brindar la posibilidad de coordinar
el deseo y la excitacion con la capacidad de establecer conductas y relaciones sexuales,

coitales 0 no cditales, para que proporcionen placer y satisfaccién a ambos miembros de
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la pareja. Ello supone un abordaje multidisciplinar que atienda aspectos fisioldgicos
(ayudas para la ereccion, consejo ginecoldgico), funcionales (posiciones mas adecuadas,
como evitar fugas de orina), psicosexuales (buscar nuevas zonas erdgenas, entrenar
respuestas paraorgasmicas, evitar errores cognitivos, mejorar la comunicacion con la
pareja). Actualmente la utilizacion de técnicas que permiten conseguir una ereccion util
para el coito, tales como los dispositivos de succion, los estimuladores de las raices
sacras anteriores (SARS) y especialmente, la inyeccidn de sustancia vasoactiva por via
intravenosa, han supuesto un cambio sustancial en el tratamiento de la disfuncion sexual
en el caso del varon lesionado medular (Windaele y Vidal, 1992). Igualmente Windaele
y Vidal (1992) refieren que: En el campo de la sexualidad es quiza donde las diferencias

entre hombre y mujeres han ocasionado una mayor agravio comparativo en estas

altimas. Si bien el nivel de la lesién condiciona el grado de funcién neurolégica

residual, la funcion sexual tradicionalmente se ha estudiado més a través de

informes subjetivos sobre la capacidad para experimentar excitacion y orgasmo

que en evidencias objetivables. (p. 187).

La atencion y el consejo psicosexual dirigido a mujeres con lesion medular no
suelen estar tan estructurado como el dirigido a los varones y sus parejas. El numero de
mujeres es bastante menor en este colectivo y la edad de incidencia de la discapacidad
suele ser mas alta, lo que junto a la menor demanda directa que la mujer hace sobre este
tema ha hecho que los profesionales hayan dedicado menos atencién a un problema tan
0 mas complejo y doloroso que en los lesionados medulares de sexo masculino. Segun
nuestra experiencia las quejas mayoritariamente expresadas por las mujeres suelen
relacionarse con su imagen corporal, su atractivo y la capacidad de satisfacer a su

compariiero sexual. A diferencia de los varones, las mujeres suelen beneficiarse de un
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abordaje grupal de estos temas, donde puede expresar y compartir facilmente sus
sentimientos.
Evaluacion e investigacion

Las primeras investigaciones acerca de los aspectos psicologicos de la
rehabilitacion de las personas con una lesién medular se centraron en la identificacion de
los trastornos emocionales que se suponian propios de las personas afectadas y en las
caracteristicas de la personalidad de este colectivo, lo que Ilevaba implicita la suposicién
de que las personas con una lesién medular tenian unas caracteristicas homogéneas que
las hacian diferentes psicol6gicamente de las personas llamadas “normales” (Eduardo
Remor, 2003), asi mismo las investigaciones indican que en etapas iniciales, el lesionado
medular tiende a utilizar mas estrategias de busqueda de apoyo social y estrategias
centradas en el problema (Lou, Dai y Catanzaral997) y se ha encontrado una relacion
entre altos niveles de distres emocional y las estrategias centradas en las emociones y en
la evitacion y en el consumo del alcohol y drogas (Frank y Elliot, 1987) ademas, se ha
visto que las personas que utilizan las estrategias centradas en el problema en las etapas
iniciales de la rehabilitacion, tienden a lograr una mejora fisica mas rapidamente,

Por otro lado, la evaluacion Psicolégica inicial tiene como objetivos
fundamentales valorar el impacto emocional sobre el individuo y familia asi como
evaluar los recursos y capacidades con las que cuenta esta persona para poder compensar
el déficit y aprender a vivir con la discapacidad en el propio entorno. Por ejemplo,
habilidades sociales y de comunicacion en el caso de una persona con una lesion
medular alta que necesitara de la ayuda de terceras personas para poder realizar
actividades de la vida diaria. La familia juega un papel importante en cuanto al proceso

de rehabilitacion en personas discapacitadas. El instrumento Family Relationship Index
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o FRI determina cuantitativamente la cohesion, expresividad y existencia de conflicto en
la familia del sujeto, asi como las relaciones familiares en general, valorandose éstas en
términos de familia en bajo o alto riesgo (Moos 'y Moos, 1981).

Varias investigaciones han desarrollado diferentes instrumentos para evaluar la
calidad de vida de acuerdo con las necesidades que representen diferentes perspectivas,
para contribuir al progreso de la rehabilitacion de pacientes que han sido afectados por
patologias tales como: cancer, problemas renales y pulmonares, VIH sida, lesion
medular entre otras. Con el Avance de la ciencia médica se han desarrollado diferentes
modelos de atencién para mejorar la Calidad de Vida de los pacientes mediante la
participacion de los profesionales de la salud (médicos, terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas, psicdlogos etc.). De aqui surge la necesidad de asociar tratamientos
médicos tradicionales con las condiciones subjetivas de cada paciente contenidas en la
Calidad de Vida que incluyen dimensiones tales como: fisica, psicoldgica, socio-
econémica y espiritual (Ruiz, 1992). Estos indicadores han sido bases para definir la
Calidad de Vida segun lo plantea The Word Health Organization Quality of Life
(WHOQOL) Group (1998) como: "La percepcion individual y el grado de satisfaccion
que tiene la persona frente a su estado fisico, emocional, su vida familiar, amorosa y
social en relacion a sus metas, estandares y expectativas de vida”. (Chun Hua Kuo y cols,
2004 p. 22).

La calidad de vida es un tema actualmente, de gran interés para todos los
trabajadores de la salud; por lo cual se encuentran distintas investigaciones sobre
variables que son importantes tener en cuenta para el mejoramiento de la Calidad de

Vida de distintas personas que sufren alguna enfermedad.
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Una variable de gran magnitud y desarrollada en distintas investigaciones es la
evaluacion de la calidad de vida en enfermedades cronicas, ya que dependiendo de la
gravedad de la enfermedad se modifican también aspectos importantes en la vida de la
persona que la sufre y su intervencion puede variar, segun la necesidad del individuo
(Velarde y Avila, 2002).

No obstante, la verdadera utilidad del concepto se percibe sobre todo en los
servicios humanos, inmersos en una "Quality revolution" que propugna la planificacion
centrada en la persona y la adopcion de un modelo de apoyos y de técnicas de mejora de
la calidad. En este sentido, el concepto puede ser utilizado para una serie de propdsitos,
incluyendo la evaluacion de las necesidades de las personas y sus niveles de
satisfaccion, la evaluacion de los resultados de los programas y servicios humanos
(Cruzado y Olivares 2000).

Tomando en cuenta lo dicho anteriormente sobre la necesidad de la evaluacion de la

Calida de Vida se toma como definicién a Cella 'y Tulsky, (1993), citados por Cruzado y

Olivares (2000), quienes la definen como: La valoracion y la satisfaccion de los
pacientes con el nivel de funcionamiento actual comparado con lo que ellos
perciben como posible o ideal, mostrando entonces la importancia de evaluar la

percepcion que tienen los pacientes sobre su enfermedad, tratamientos y

pronostico, situacion que es compleja cuando el ideal de sobrevida es reducido,

ya que el dominio fisico afecta de una manera indirecta el dominio o dimensién

psicoldgico del paciente” (p. 165).

Es de gran interés para la presente investigacién retomar los factores que pueden
afectar la Calidad de Vida de los pacientes con distintas enfermedades, por lo que son

ambitos también afectados cuando ocurre una Lesion Medular y se encuentra la
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posibilidad de la discapacidad, enfermedades donde el cambio de vida es inevitable, y el
adaptarse a esta necesita una orientacion adecuada para poder convivir con la nueva
situacion. Los pacientes oncoldgicos y con alteraciones ortopédicas necesitan de una red
de apoyo que fortalezca los recursos del paciente para equilibrar su mente y cuerpo sin
generar descompensa en ninguno de ellos. Por eso hablar de Calidad de Vida no solo es
un supuesto para adornar un servicio prestado, es también una planeacion de la situacion
presentada, que aparece sorpresiva, angustiante, depresiva y que se hace menos
atenuante si se construye un plan de vida no solo para el control de la sintomatologia
propia de la patologia, sino también para la satisfaccion y el bienestar a traves de la
discapacidad. Una investigacion hecha por el Instituto Nacional de Oncologia y
Radiobiologia de Cuba (1998) sobre Calidad de vida y sus instrumentos de medicidn
muestra su interés en indagar sobre la Calidad de Vida no solo desde el punto de vista
tedrico sino también cientifico como lo comentan Fernandez, (1998) particularmente en
el terreno de la enfermedad cronica: La evaluacién de tecnologias médicas requiere la
atencion de la salud funcional, psicolégica y social del individuo. Han surgido
consideraciones sobre la Calidad de Vida (CV) como componente legitimo del
proceso de evaluacion. Las evaluaciones de la CV se han utilizado para una
variedad de fines investigativos dentro de la oncologia, entre las cuales se
incluyen: descripcién de la naturaleza y alcance de los problemas funcionales y
psicosociales que confrontan los pacientes en diversas etapas de la enfermedad;
pesquisaje de los casos para posibles intervenciones conductuales o
psicofarmacoldgicas; monitoreo de la calidad de la atencion y la evaluacion de la

eficacia de las intervenciones médicas o psicosociales (p. 12).
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La alteracion de la salud trae consigo cambios importantes en la Calidad de Vida
de las personas, ya que es compleja y multidimensional. Una lista parcial de variables
conocidas incluye aspectos muy disimiles como: la supervivencia (SV) y la esperanza de
vida; varios estados sintomaticos (dolor y nauseas); estados fisiologicos (tension arterial
o la glicemia); la funcidn fisica (la movilidad y la deambulacion); la funcién sensorial y
la sexual, incapacidades relativas a la minusvalidez; las funciones emocionales y
cognoscitivas (ansiedad, depresién); percepciones sobre la salud presente y futura y la
satisfaccion con su cuidado. Se toman también en cuenta distintas variables internas y
externas en la vida del individuo como lo son: atributos de vivienda, vecindario o
comunidad, relacionados con el confort, la seguridad, la ausencia del crimen, la
conveniencia de tiendas o transporte al trabajo y otros factores similares.

Un factor muy importante es el estado laboral, desde el punto de vista antes y
después del tratamiento, porque de alguna manera conforma la vida social para el
individuo, se debe indagar sobre como ha sido su empleo, que tan motivado se siente
hacia €l, la pertenencia y responsabilidad por sus labores.

En salud publica la evaluacién de la Calidad de Vida en personas con lesion
medular, esta adquiriendo una relevancia cada vez mayor. Actualmente incluir la
valoracién de la funcion fisica es imprescindible en cualquier instrumento destinado a
medir el estado de salud y su Calidad de Vida y para fundamentar la importancia de
evaluar la variable de estado fisico en la lesion medular y demas enfermedades cronicas,
se toma la investigacion creada por Castellanos, (2000), licenciada en Cultura Fisica,
Brown (2000), neurorehabilitador y Valenzuela (2000) especialista en
neurorehabilitacion quienes concluyen en su investigacion que “La influencia de un

programa de rehabilitacion fisica en el aumento de la fuerza muscular de pacientes con
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lesion medular cervical es indispensable” (p. 9). En esta investigacion se muestra cOmo
la lesion medular es uno de los motivos de consulta en los hospitales que cuenta con
mayor impacto personal y social, ya que es la modificacion no solo de la vida del
paciente sino también de sus familiares y el papel que desempefia en la sociedad a la que
pertenece, por tal razon “la rehabilitacion debe ser integral; debe considerar a la persona
en sus aspectos psicolégicos, sociolégicos y bioldgicos. En general debe lograr el
reintegro social de la persona en las condiciones mas ventajosas” (Brown, 2000, p. 115)
La importancia de la intervencién en el ambito fisico del paciente es crucial para
tener una mejor Calidad de Vida, ya que el empleo del ejercicio fisico es un factor
fundamental para la formacion, desarrollo y reeducacion de las habilidades motrices y
capacidades fisicas afectadas en los pacientes. “De forma general todos presentan una
pérdida total o parcial de la fuerza general del organismo (brazos, piernas, tronco.), Por
eso el tratamiento rehabilitatorio debe estar encaminado al desarrollo de la fuerza, dada
su importancia para una mayor funcionalidad de los musculos que intervienen en la
ejecucion de los diferentes movimientos”. (Castellanos, 2000, p. 218). Existen dos

factores que pueden incrementar la fuerza (Castellanos, 2000):

1. Neurogénicos: como el aumento de la frecuencia de disparo de la unidad

motora, una mayor sincronizacion en el disparo de dichas unidades, aprendizaje motor;

2. Musculares: cuando se incrementa la fuerza como resultado de la hipertrofia,

en la fibra.

El programa se realiz6 con una evaluacion inicial y otra final a partir de una
bateria de ejercicios, elaborada con actividades propias del programa de rehabilitacion

raquimedular preestablecido en fase de validacion, el cual se aplica en el
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Centro Internacional de Restauracion Neurologica (1989), en Cuba, para el trabajo con
los pacientes con lesiones medulares. La misma estd conformada con actividades de
brazos, tronco, y piernas, encaminados a medir el nivel de fuerza presente en estas
regiones. Dando como resultado la influencia positiva en el incremento de la fuerza
muscular de los pacientes estudiados. Los pacientes con diagnostico de cuadriparesia
tienen mejor recuperacién de la fuerza muscular que los pacientes cuadripléjicos
estudiados. Al final del tratamiento se comprobd un aumento de la fuerza muscular por

encima del 50%. Se concluyo que el mismo influyd positivamente en estos pacientes.

El interés principal del programa de rehabilitacion en Neurorehabilitacion es que
“el tratamiento esta direccionado al trabajo de la fuerza muscular, con el objetivo de
fortalecer aquellos planos musculares debilitados, para posibilitarles desarrollo
funcional, aumento del autovalidismo, reinsercion social y mejorar su Calidad de Vida”

(Brown, 2000, p. 99).

Para tal hecho es también importante atender a los diferentes conceptos que
maneja La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) 1948 respecto a los niveles de
clasificacion de las personas con patologias cronicas ya que al instaurarse la lesiéon, la
persona tendra que enfrentarse a una serie de cuidados y tratamientos especializados por
parte de un equipo interdisciplinario (médicos, terapeutas, enfermeras y psic6logos).
Desde cada area de intervencion se pretende ensefiar a la persona estrategias para
alcanzar el mayor nivel de autonomia posible. EI programa de rehabilitacion integral
tiene como objeto aportar a cada individuo las capacidades emocionales y funcionales
que le permitan redefinir su personalidad reforzando las razones que le impulsan a seguir

viviendo con su incapacidad, adquiriendo habilidades de autocuidado personal para
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prevenir complicaciones meédicas, adquirir seguridad en la movilidad y habilidades en
las actividades de la vida diaria. Dadas estas caracteristicas es importante emplear los
siguientes términos para describir las caracteristicas de la dificultad debido a la
pertinencia de identificar el grado de dificultad en el que se encuentra la persona para

evitar rotular al paciente:

1. Deficiencia, es la pérdida de la funcion psicolégica, fisiolégica o de una
estructura anatémica (en los niveles de 6rgano y funcién), como podria ser la ausencia

de un miembro, la sordera o el retraso mental.

2. Discapacidad, es toda restriccion (resultado de una deficiencia) de la habilidad
para desarrollar una actividad considerada normal para un individuo y que se manifiesta

por dificultad para caminar, hablar, vestirse, 0 comprender.

3. Minusvalia, es la desventaja de una persona como resultado de una deficiencia
o discapacidad que impide el total desarrollo de su funcionamiento normal. Esto pone en
desventaja al individuo, en sus relaciones interpersonales y lo dificulta para integrarse a

la escuela, al trabajo o a los deportes.

De ésta forma se construyen una serie de instrumentos para evaluar la
enfermedad y sus efectos en diferentes situaciones que involucren la Calidad de Vida.
Uno de los primeros instrumentos para la evaluacion del impacto de la enfermedad fue
una escala desarrollada con el propdsito de definir en una forma consistente el estado
funcional de los pacientes con padecimientos cronicos. Esta es una escala de 10 puntos
que aunque inicialmente fue desarrollada para pacientes con cancer, por el hecho de ser
genérica se ha aplicado a otras enfermedades cronicas. Se considera como un método

confiable para predecir el estado funcional del paciente, es simple y de rapida aplicacion.
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Se ha demostrado en varios estudios su excelente reproducibilidad y validez, incluyendo
pacientes con infarto agudo al miocardio (Karnosfky, 1946). Otro instrumento es El
indice de Barthel (IB) considerado uno de los primeros intentos de cuantificar la
discapacidad en el campo de la rehabilitacion fisica, aportando un fundamento cientifico
a los resultados que obtenian los profesionales de rehabilitacion en los programas de
mejora de los niveles de dependencia de los pacientes en actividades cotidianas como:
comer, aseo, control de heces, control de orina, bafo, vestirse, usar el retrete, traslado
cama/silla, desplazarse, subir/bajar escaleras. EI IB se comenz6 a utilizar en los
hospitales de enfermos crénicos de Maryland en 1955. Uno de los objetivos era obtener
una medida de la capacidad funcional de los pacientes cronicos, especialmente aquellos
con trastornos neuromusculares y musculo-esqueléticos. También se pretendia obtener
una herramienta util para valorar de forma periddica la evolucién de estos pacientes en

programas de rehabilitacion (Wylie, Mahomey y Barthel, 1965).

Muchas instituciones dedicadas al cuidado de la salud, especialmente las clinicas
y hospitales han elaborado una serie de instrumentos con el objetivo de evaluar la
Calidad de vida de los pacientes con problemas renales, cancer, e incluso el servicio de
cuidados paliativos para enfermos terminales. De esta manera se han llevado a cabo
varias investigaciones en diferentes paises como México, Cuba, Espafia y Estados
Unidos, por ejemplo Evans citado por Schawartzmann (1999) reviso las caracteristicas
de los estudios de Calidad de Vida en insuficiencia renal cronica dividiéndola en tres
periodos o eras:

1. (1966-1972), centraliza el estudio en las caracteristicas psicologicas del

paciente (morbilidad psiquiatrica) como uno de los criterios de seleccién para el ingreso
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al tratamiento; la escasez de recursos existente en ese periodo obligd a la seleccion de
pacientes.

2. (1973-1980) coincide con el periodo de consolidacion del método
hemodialitico y plantea el estudio de la adaptacion psicosocial del paciente al
tratamiento y la aptitud para el trabajo.

3. (1981 en adelante) se vincula a una ampliacién del concepto de rehabilitacion
introduciendo la multidimensionalidad del concepto de calidad de vida, aproximandolo a
la definicidn de salud de la OMS. De ésta forma se dan significativos cambios en los
procesos de rehabilitacion y el ajuste a la enfermedad se hace mas flexible y menos
angustiosa para quienes la padecen.

Investigaciones realizadas en Uruguay, sobre el impacto de la Calidad de Vida
en pacientes con Hemodidlisis crénica, se aplico un perfil de impacto de la enfermedad
(Sickness Impact Profile - SIP) la traduccion fue realizada, sugerida y autorizada por la
autora del test Bergner. (Schwartzmann, 1999). Este test mide la percepcion subjetiva
del impacto de enfermedad y proporciona un perfil descriptivo de los cambios en el
comportamiento personal debido a la misma. Consta de 136 items agrupados en 12 areas
que se refieren a aspectos fisicos, psicosociales, actividades laborales, alimentacion,
suefio y descanso, manejo del hogar, recreacién y pasatiempos. El puntaje total del SIP
va de 0 a 136; mayores puntajes indican peor situacion. EIl SIP ha sido validado en otras
poblaciones de habla hispana y es considerado internacionalmente como el patrén oro
para comparar otros instrumentos de medida de calidad de vida. No obstante, es una
medida genérica y no contempla sintomas especificos, por lo que se elabord una escala
de sintomas clinicos (ESC) que incluye los sintomas de las enfermedades que afectan

mas frecuentemente a los pacientes en hemodialisis crénica y que pueden tener
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repercusion variable sobre su calidad de vida. Consta de 19 items y su puntuacion se
hace siguiendo el mismo criterio del SIP. A cada item se le asign6 un puntaje segun el
grado de severidad. El puntaje total para la escala ESC va de 0 (situacion clinica 6ptima)
a 27 (la peor situacion clinica). De aqui que estos pacientes no se muestran tan
resistentes al tratamiento y se genera gran compromiso al mismo, facilitando un estado
funcional aceptable que le brinde tranquilidad emocional. (Schwartzmann, 1999).

Otro tipo de mediciones de Calidad de Vida se llevan a cabo en la evaluacion de
programas de intervencion sanitaria en Madrid, Espafia. (Varela, 2003) que permite
conocer desde la perspectiva del enfermo, las ganancias o pérdidas en salud obtenidas
con los servicios prestados y ayuda a la toma de decisiones en la planificacion sanitaria.
Esta investigacion toma como variable la calidad de vida y la relaciona con los servicios
de atencion domiciliaria. La tendencia actual en politica sanitaria en algunos paises de
Europa es organizar la asistencia a los enfermos terminales en su domicilio y transferir
los cuidados paliativos al &mbito de la atencion primaria, siempre y cuando se den
condiciones asistenciales basicas para ello, lo que se traduciria en mayor calidad de vida
para los enfermos y menor coste para el sistema sanitario. Sin embargo la efectividad de
los programas de cuidados paliativos en domicilio todavia no esta bien establecida, pero
en los resultados de la investigacion se describe que la mayoria de muertes se produce en
las casas como peticion de los mismos pacientes, hecho que los beneficia para hacer mas
tranquilo su estado en etapa terminal. (Varela, 2003).

Dentro de las investigaciones tomadas para fundamentar el presente trabajo se
encuentra una creada por Villa (2003) jefe de seccion del departamento de rehabilitacion
y jefe de la unidad de lesionados medulares en el Hospital ASEPEYO en Madrid, la cual

habla sobre el futuro y perspectivas del tratamiento de la Lesion Medular, donde toman
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la evolucion y modificaciones de la enfermedad como situaciones importantes dentro de
la Calidad de Vida de sus pacientes; “desde los tiempos del Dr. Gutmann, el tratamiento
tanto de la fase aguda como cronica de la lesion medular ha progresado de forma
espectacular y permite en la actualidad que los pacientes tengan una esperanza de vida
muy similar a las personas no mielolesas” (Villa, 2003, p. 4).

Desde hace afios se han realizado estudios serios en marcha que dan grandes
esperanzas para en unos casos regenerar la médula espinal dafiada y en otros, mejorar de
forma muy importante la funcién de los parapléjicos permitiendo que estos sean capaces
de andar de forma auténoma, la dependencia hacia el cuidador que se crea en personas
que sufren dafio medular es una cambio y una situacion estresante en su vida, poder
lograr de nuevo autonomia influye positivamente en las expectativas de vida de los
pacientes y sus familias.“Las alteraciones que se producen en el tejido nervioso de la
medula espinal no se detienen en el momento de la lesion, sino que contindan en las
horas que siguen inmediatamente al traumatismo. La existencia de estas alteraciones
diferidas, de esta "ventana de tiempo™ (Villa, 2003, p. 5). Esto ofrece una oportunidad
para intervenir procurando reducir en lo posible el grado de discapacidad resultante de
una lesién medular. El traumatismo que ocurre en la medula libera un exceso de
neurotransmisores lo cual provoca dafio medular lo cual se denomina “excitotoxicidad”,
en la cual las neuronas mueren por sobreexcitacion. Si se consigue bloquear de alguna
forma la liberacién de radicales libres por un lado y la excito toxicidad por otro, se
puede reducir el dafio que sigue a una lesion medular. De manera importante el Dr. Villa
(2003) del Hospital de ASEPEYO de Madrid resalta que: El enfoque habitual de la

rehabilitacién de los pacientes mielolesos es el de modificar el entorno para

mejorar la independencia en las actividades de la vida diaria. Dado que eso a
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veces es imposible (solo la discusion al respecto de las barreras arquitectonicas

nos tendria hablando durante dias), otro enfoque intenta adaptar al paciente al

entorno, que permaneceria mas o menos invariable. Existen desde hace tiempo
sistemas englobados dentro de lo que podriamos denominar "neuroproétesis”, que
buscan mejorar la calidad de vida tras una lesion, bien sea aumentando la fuerza,

disminuyendo la espasticidad o mejorando el control de los movimientos (p. 5).

La lesion medular ha pasado de ser una lesién irreversible y de pronéstico
infausto a convertirse en una lesion crénica que, con la rehabilitacion multidisciplinaria,
los cuidados de salud y la eliminacion de barreras arquitectonicas permite ya hoy dia
llevar una vida diferente, productivay feliz.

En investigaciones realizadas en pacientes con VHI sida, el término de calidad de
vida representa el efecto funcional de una enfermedad y su terapéutica consecuente tal
como es percibida por el individuo y cuya influencia se extiende en tres ambitos: la
funcion fisica, funcion social y emocional (Martin y Monchul, 2002). Se ha puesto de
manifiesto una repercusion negativa sobre la calidad de vida en el paciente con infeccion
VIH, mayor cuanto més avanzada esta la enfermedad. Ademas, existe una clara relacion
entre el bienestar psicoldgico y la salud percibida. Para tal efecto se valoré la situacion
funcional del paciente, se utilizaron el Performance Status de Karnofsky, asignado por el
facultativo que evalla al paciente segun la escala convencional cuya puntuacion oscila
entre 0 y 100; y el indice de Katz de Independencia en las Actividades de la Vida Diaria,
sobre seis labores ya conocidas: bafarse, vestirse, usar el retrete, moverse, contener los
esfinteres y alimentarse cuya puntuacion oscila entre 0 y 6. Se pudo también identificar
la presencia un importante efecto negativo en otras variables como el estado nutricional,

la adiccion a drogas, practicas de riesgo (Martin y Monchul, 2002).
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Segun Northway y Rober (2003) para la valoracion del estado de salud en

pacientes con VIH sida se operacionaliza como una medicion cuantitativa a travées del

indice proporcionado por el Cuestionario de Salud SF-36. Este Cuestionario de Salud

SF-36 es la version espafiola, adaptada transculturalmente por el Departamento de

Epidemiologia y Salud Publica del Instituto Municipal de Investigacion Médica de la

Universidad Auténoma de Barcelona, del instrumento SF-36 Health Survey,

cuestionario autoadministrado que contiene 36 items que abarcan ocho dimensiones de

la salud:

1.

Funcion fisica: explora distintos aspectos en relacion a las limitaciones fisicas
mayores y menores.

Limitaciones de rol por problemas fisicos: explora las limitaciones en el trabajo y
las actividades usuales de los pacientes que se deban a problemas fisicos.

Dolor corporal: explora la cantidad de dolor corporal y su interferencia con las
actividades normales.

Percepcion de salud general: explora la percepcién de resistencia a la enfermedad

y de estado de salud.

Vitalidad: explora el nivel de energia y fatiga.

Funcion social: explora la cantidad y calidad de las actividades sociales.
Limitaciones de rol por problemas emocionales: explora las mismas limitaciones
que el apartado b, pero debido a problemas emocionales.

Salud mental, explora de manera global las principales dimensiones de la salud
mental.

La puntuacion de la escala varia de 0 a 100 en cada dimension siendo 0 el

peor estado y 100 el mejor para esa dimension concreta. Esta escala incluye ademas
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un ultimo item, la transicion de salud referida, que explora si existen cambios
percibidos en las dimensiones del estado de salud a lo largo del dltimo afio. Un
ejemplo se describe en los pacientes diagnosticados con el virus del VIH que
presentan en el transcurso del tiempo un gran deterioro de la salud lo cual tiene
consecuencias no solo para el paciente (fisicas, psicoldgicas) sino también para las
personas que lo rodean siendo una relacion multidimensional, en donde se
compromete de manera importante la calidad de vida de todos los afectados directa e
indirectamente.

Desde el punto de vista clinico es entonces posible intentar probar la relacion
entre el proceso de adaptacion a la enfermedad, estudiando los mecanismos de
afrontamiento, asi como los patrones en relacién a los cuales la persona se compara y los
valores y expectativas en relacion a sus logros personales, modificados o no por el
proceso de adaptacion. La calidad de vida resultante dependeria de la medida en que los
mecanismos de afrontamiento y la adecuacion de las expectativas permitiera que la
brecha entre expectativas y percepcion de la situacion actual no fuese tan
desproporcionada. En este mismo sentido actuaria el soporte social percibido, mientras
que la acumulacion de sucesos vitales que producen estrés, ademas de la propia
enfermedad, incidirian negativamente (pobreza, desempleo, duelos, etc.). (Velarde y
Avila, 2000).

Al igual que los estudios realizados en pacientes con VIH sida existen otras
investigaciones que atienden las necesidades humanas mediante la construccion de
instrumentos que evallen la calidad de vida en diferentes situaciones clinicas como en el
caso de pacientes con cancer de Prostata. Este estudio elaborado por Giesler y cols

(2000) tiene como proposito la investigacion de crear una multiescala de Calidad de vida



Calidad de vida en personas con lesién medular 51

(The PC QoL) que mida el efecto que tiene el estado patologico en la funcion urinaria,
Sexual, Digestiva, Emocional (preocupacion por el estado de la enfermedad) y General,
es decir el analisis del estado total de la persona incluyendo las anteriores escalas. Para
tal fin, por cada escala de evaluacion se elaboraron items previamente validados,
incluyendo instrumentos tales como el Prostate Cancer Index (PCI), el Short Form
Health Survey (SF 36) y el Positive and Negative Affect Schedule (PANAS). La
propuesta de investigacion “The PC QoL” en correlacion con los anteriores
instrumentos, fueron creados para ser aplicados en mdultiples situaciones clinicas,
favoreciendo la adaptabilidad a las necesidades de diferentes enfermedades; generando
la identificacion de factores que contribuyan a mejorar el estado de calidad de vida del
paciente (Giesler y cols 2000).

El concepto de Calidad de Vida no puede ser de ningin modo independiente de
las normas culturales, patrones de conducta y expectativas de cada uno. Sin embargo es
frecuente que las investigaciones de CVRS dejen de lado estos aspectos antropoldgicos
y culturales, asumiendo un sistema unico globalizado de valores. A través de un estudio
realizado en Glasgow (EE.UU.), se pudo identificar como las percepciones frente a la
calidad de vida varian situacionalmente. Se tomo una poblacion de personas
diagnosticadas con céancer de pulmén y otra que no lo padecia. Se llevaron a cabo
diferentes evaluaciones por medio de tres instrumentos: The Nottingham Health Profile
(NHP) que evalla reacciones emocionales, suefio, motricidad, integracion social; The
European Organisation for Reserch and Treatment of cancer Quality of Life Questionary
(EORTC QLQ-C30) que evalla Calidad de Vida y sintomas); The EORTC Lung Cancer
que es un Cuestionario para personas que padecen cancer de pulmén, que evalla

sintomas y tratamientos). Dadas éstas evaluaciones los primeros resultados reportaron
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que en el grupo uno (Dx cancer de pulmon) se presentaban alteraciones en diferentes
areas (motricidad, depresion, energia, funciones fisicas, autoimagen), menos en la
actividad de suefio. Se describe que pueden conciliar normalmente el suefio y se presenta
como la mejor forma para evitar las molestias fisicas. En el segundo grupo (no Dx), no
se presentaron diferencias significativas respecto a las expectativas y su sentido de
satisfaccion por la vida. De ésta manera se evidencia que las personas con cancer de
pulmon presentan cambios significativos en sus funciones fisicas y el desarrollo de roles
dentro de su circulo social, al reducirse su funcion fisica se ve afectado su interés para
realizar sus actividades cotidianas. (r= 0.55 p< 0.0001). De igual forma las secuelas de
los tratamientos, caida del cabello, perdida de peso en Quimioterapia, generan en el
paciente deterioro en su autoimagen correlacionando situaciones de ansiedad y
depresion. Sin embargo los diferentes tratamientos (Quimioterapia, radioterapia y
cirugia) proporcionan mejores condiciones debido a que se pueden llevar a cabo un

mejor trato de los sintomas. (Montazeri y cols, 2003).

Teniendo en cuenta la anterior investigacion se retoma el articulo creado por los
especialistas en Cancer, Arraras, Meirifio, y cols. (2001), en la cual la medicion de

Calidad de Vida tiene aplicaciones a diferentes niveles:

1. En general, colaborar para ofrecer una intervencion global mejor sobre el
paciente y mejorar su Calidad de Vida.

2. Evaluar el funcionamiento de los pacientes en las diferentes areas de la Calidad
de Vida.

3. Conocer el estado subjetivo de los pacientes en relacién a su enfermedad.



Calidad de vida en personas con lesién medular 53

>

Como prediccion de la evolucion de la enfermedad, ya que las puntuaciones
previas pueden darnos una idea de esta evolucion.
5. Para realizar una deteccion precoz de los problemas.
6. En la practica clinica diaria, como un factor mas a tener en cuenta en la eleccion
del tipo de tratamiento a aplicar.
7. Una variable en ensayos clinicos en los que se estudian tratamientos.
8. Como una variable a tener en cuenta en decisiones de politica sanitaria.

La Organizacién Europea para la Investigacion y el Tratamiento del Cancer
(EORTC) (2002), es un organismo internacional sin animo de lucro que fue fundado por
especialistas europeos en cancer para desarrollar y coordinar la investigacién en Europa
sobre las areas clinica y experimental del tratamiento del céncer y sus problemas
relacionados. Ambas organizaciones cuenta con un grupo de estudio de Calidad de Vida
que fue creado en 1980 para aconsejar al centro de datos y a los diferentes grupos
cooperativos en el disefio, implantacion y analisis de los datos de Calidad de Vida en los
ensayos clinicos. En estos ensayos, la medicion de Calidad de Vida se uniria a otras
variables como la tasa de supervivencia, el intervalo libre de enfermedad, y otras. El
grupo decidi6é crear un cuestionario especifico para cancer (CORE), que se pudiera
emplear en diferentes estudios nacionales e internacionales, que se pudiera ademas
complementar con médulos especificos para cada tratamiento o tumor. Se considera
como uno de los mejores cuestionarios de valoracion de Calidad de Vida en céncer.
Estas mediciones pueden ser Utiles entre otras razones porque los métodos de valoracion
tradicionales no miden los efectos que el cancer y su tratamiento ejercen en las
dimensiones emocionales, espirituales y sociales, porque la Calidad de Vida puede estar

afectada aunque el paciente este curado, porque la Calidad de Vida puede mejorar
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aunque no se produzcan efectos en la supervivencia, o porque puede ayudar a conocer

preferencias de los pacientes.

La EORTC (2002) creo dos generaciones de cuestionarios para evaluar la calidad de
vida en personas con céncer: a primera generacion del cuestionario, el QLQ-C36,
constaba de 36 items, que se organizaban en cuatro escalas funcionales, dos escalas de
sintomas y una escala global de salud/Calidad de Vida. Unos items adicionales
evaluaban otros sintomas comunes y el impacto financiero. Se hizo un estudio de
validacion en una muestra de pacientes con cancer de pulmon, provenientes de 15
paises, incluyendo la mayoria de los paises de Europa, Australia, Canada y Japon.
(Aaronson y cols, 1988) presentan este estudio. Se buscO una muestra que fuera
relativamente homogénea, como la del cancer de pulmon no-resecable. Los resultados
psicométricos fueron aceptables, pero indicaban que se podian mejorar en algunas
escalas. La segunda generacion del cuestionario, el QLQ-C30, tiene la misma estructura
bésica de la primera version (11, 14). Incluye 30 items que se reparten en cinco escalas
funcionales (funcionamiento fisico, rol, emocional, social y cognitivo), tres escalas de
sintomas (fatiga, dolor, y nausea/vomitos), una escala global de salud/calidad de vida, y
un namero de items individuales que evallan sintomas adicionales (disnea, pérdida de

apetito, insomnio, estrefiimiento y diarrea) y el impacto financiero.

Al igual que con la versién anterior, el cuestionario se evalu6 en un estudio internacional
con una muestra de pacientes de cancer de pulmén no-resecable, proveniente de 12
paises, entre los que no se encontraba Espafia. A estos pacientes se les pedia que
rellenaran el cuestionario general y un mddulo especifico de cancer de pulmén. Los

resultados apoyan que el cuestionario de la EORTC (2002) es un instrumento valido y



Calidad de vida en personas con lesién medular 55

fiable. El tiempo medio necesario para completar el cuestionario junto con un modulo de
pulmon fue de 12 minutos. La fiabilidad y validez eran estables ademaés dividiendo la
muestra en tres grupos, segun fueran del norte de Europa, del sur, o de paises
angloparlantes. Actualmente, hay una segunda version, en la que se han variado algunos

items.

En el momento actual, el cuestionario de la EORTC (2002) se ha traducido a veinte
idiomas y se emplea en mas de 200 estudios en todo el mundo. Se considera como uno

de los mejores cuestionarios de valoracion de Calidad de Vida en cancer.

Dentro de la investigacion se debate sobre quien debe evaluar la Calidad de Vida
a lo cual el Dr. Villafranca (2001) comenta que la opinién de muy diversos autores los
lleva a poder decir que hay un consenso en que la Calidad de Vida es un fenémeno
subjetivo y debe ser el propio paciente quien valore su Calidad de Vida. Las
percepciones que el paciente tiene de su enfermedad son muy variables, y diversos
factores, ademas de los fisicos, entran en juego al medir la Calidad de Vida. Por
ejemplo, dos pacientes pueden entender de manera muy distinta el mismo alivio del
dolor, si uno de ellos considera que es un signo de esperanza y el otro no. Ademas,
puede que las valoraciones de los pacientes sean diferentes de las de los médicos, y

también de las de los familiares.

Nayfield y cols citados por Villafranca (2001) entienden también que hay casos
en los que las personas cercanas al paciente pueden valorar la Calidad de Vida: cuando
se busque complementar la valoracion del sujeto, en ensayos en los que el
funcionamiento fisico o cognitivo del paciente se espera que empeore con el tiempo, o

como parte de los estudios de validacion de los instrumentos de Calidad de Vida.
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Existen una serie de trabajos que comparan las valoraciones de Calidad de Vida
por los pacientes y por otros informantes, y que apoyan que sea el propio paciente quien
valore su Calidad de Vida. Asi se pedia evaluar a los médicos y a los pacientes el nivel
de funcionamiento fisico con la escala Karnofsky ya mencionada, y la Calidad de Vida
en sus diferentes areas de los pacientes. Al comparar los resultados, las correlaciones
entre las puntuaciones dadas por los profesionales y los pacientes eran bajas, siendo en
general las puntuaciones de los médicos menores. Se evalud el nivel de acuerdo entre las
valoraciones que los médicos y pacientes realizan de los niveles de ansiedad, depresion
y Calidad de Vida. Encontraron unos niveles bajos de correlacién entre las puntuaciones
provenientes de los dos grupos de informantes, y variabilidad entre las observaciones de

los diferentes médicos. (Slevin y cols, 1998).

Aparte de tomar la Calidad de Vida como eje central para la mejoria del paciente
que sufre una enfermedad crénica, y reconociendo que al suplir las necesidades de la
persona se logra una mayor adaptacién a convivir con la enfermedad, se debe tener en
cuenta el proceso de tratamiento en donde el cambio de la apariencia fisica causa un
descontrol interno de autoestima, ansiedad y depresion; se ve involucrada también los
recursos econémicos con los que cuenta el paciente puesto que algunos de ellos se
retiran del tratamiento, debido a que los costos del mismo sobrepasan su posibilidad de
pago. Dado ésta situacion existe una carencia del control éptimo de sintomas pero hay
gue reconocer que la construccion de la Calidad de Vida también depende de un

agradable entorno social y familiar (Slevin y cols, 1998).

Tomando ésta evidencia respecto a la importancia del control de sintomas, es

claro que es también tarea de la medicina optimizar las situaciones en las que es posible
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conseguir una calidad de vida razonable, incluyendo la promocién de bienestar a través
de intervenciones psicosociales, cuando sea necesario, dentro de los tratamientos

habituales.

De ésta forma siguiendo con la linea de investigacion acerca de la evaluacion de
la calidad de vida de pacientes, se encontraron hallazgos de varios estudios relacionados
con la Lesion Medular. De esta forma se plantea un estudio para evaluar las funciones
cognitivas en pacientes con Lesién medular, comprendidos en dos grupos; adultos
menores (25 a 55 afios) y adultos mayores (61 a 73 afos) (Tun, y cols, 1997). Se
argumenta que la Lesion medular afecta el proceso de respiracion, hecho que no permite
que el cerebro de los pacientes reciba buen nivel de oxigeno y se vean afectadas
diferentes areas de funcionalidad del individuo (Cognoscitiva- Motriz- Emocional-
afectiva). Para dicho estudio tuvieron en cuenta tres variables importantes: Tipo de
Lesion, Tiempo de lesion y edad del paciente. En la evaluacion del estado de salud del
paciente se encontré que el grupo de Adultos Jovenes presenta mejor nivel en funcién
de la memoria y que dependiendo de la severidad de la lesion (cervical 6
toraxicalumbar), existe dificultades para llevar acabo diferentes actividades. EIl tiempo
de lesion no se asocia necesariamente a una funcidn pobre de la memoria. Dentro de las
percepciones subjetivas de los pacientes se encontr6 que el grupo de los Adultos
Mayores presenta mayor ajuste al estado de salud y puntea bajo nivel de Depresion y
gran comodidad con sus actividades diarias. Se divulgan sensaciones de satisfaccion en
su ciclo vital, después del primer afio de Lesién debido a que han soportado la primera
fase de rehabilitacion relacionado con el control de sintomas y el manejo significativo de

la depresién por medio de programas de Rehabilitacion. (Jackson y Groomes, citado por
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Tun, y cols 1997). De igual forman un estudio realizado por Duggan, (2001) con
cuarenta participantes con lesion medular describiéo que su Calidad de Vida estaba
asociada con la seguridad financiera, recursos materiales y papeles sociales
significantes, sin embargo se evidencia que las situaciones de crecimiento personal
(autoestima, capacidad de independencia, apoyo social, laboral) y la percepcion positiva
de la discapacidad compensaron las desventajas econdmicas y sociales de los pacientes.
Mediante ésta sintesis de estudios, la Calidad de vida en salud es definida como
el grado de satisfaccion o insatisfaccion que sienten las personas con varios aspectos de
la vida, comprendida como la estimacion de la satisfaccion con el nivel actual de
funcionamiento. De igual forma en la presente investigacion esta definicion ha sido
modificada para incorporar el concepto multidimensional de calidad de vida, con salud,
prescribiéndola como el alcance y el bienestar de lo que cada uno usualmente espera
fisica, emocional y socialmente viéndose afectada por la condicion medica o el

tratamiento (Cella, Tulsky , 1993).

Dentro de la Evaluacion de la Calidad de Vida se encuentran parametros que
permiten una adecuada intervencién los cuales se evidencian en distintas
investigaciones, asi, los primeros analisis de la calidad de vida pueden clasificarse en
dos grupos, el primero de ellos, mayoritario, se centraba en confeccionar listados lo méas
amplios posibles de los rasgos que se incluian en el concepto de calidad de vida
(Flanagan, 1978 citado por Nieto y cols, 2004). El segundo, enfoque minoritario
pretende comprender como construye el individuo su concepto personal de calidad de
vida; para ello se basaba en los modelos dinamicos (Maslow, 1954; Andrews y Whitney,

1976 citados por Nieto y cols , 2004).
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A partir de esos enfoques se elaboraron modelos basados en la distincion de
criterios subjetivos y objetivos al abordar la calidad de vida. Como resultado de ello se
han establecido unas dimensiones que se consideran imprescindibles cuando se estudia
la calidad de vida, y que son satisfaccion, congruencia y felicidad; es decir, el
constructor de calidad de vida evalia no solo aspectos fisicos 0 econdémicos sino
también aspectos psicoldgicos, sociales y personales.

Centrando la atencion en los métodos de evaluacion de la Calidad de Vida, los
enfoques de investigacion de ésta son variados, pero podrian englobarse en dos tipos:
Enfoques cuantitativos, cuyo propdsito es operacionalizar La Calidad de Vida. Para ello,
han estudiado diferentes indicadores: Sociales (se refieren a condiciones externas
relacionadas con el entorno como la salud, el bienestar social, la amistad, el estandar de
vida, la educacion, la seguridad publica, el ocio, el vecindario, la vivienda, etc.);
Psicoldgicos (miden las reacciones subjetivas del individuo a la presencia o ausencia de
determinadas experiencias vitales); y Ecologicos (miden el ajuste entre los recursos del
sujeto y las demandas del ambiente) y, Enfoques cualitativos que adoptan una postura de
escucha a la persona mientras relata sus experiencias, desafios y problemas y cémo los
servicios sociales pueden apoyarles eficazmente. (Badia y Lizan, 2002). Dado este tipo
de indicadores, nace la necesidad de evaluar no solo el estado funcional del paciente
como en el caso de personas discapacitadas, sino también el estado de satisfaccion y
bienestar del individuo (calidad de vida) y de sus pares mas cercanos que generan una
fuerte red de apoyo. Como lo plantea Avila y Figueroa (2002) citados por Varela (2003),
se reconoce que existen maneras de cuantificar la Calidad de Vida. Las medidas de
desenlace varian desde aquellas que son objetivas y faciles de medir, como la muerte;

otras que se basan en parametros clinicos o de laboratorio (insuficiencia de un 6rgano),
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hasta aquellas que se basan en juicios subjetivos. Al igual que otros instrumentos que se
desee utilizar en la investigacion y en la practica clinica, debe reunir requisitos
metodologicos preestablecidos. Debido a que algunos de los componentes de la Calidad
de Vida no pueden ser observados directamente, éstos se evallan a través de
cuestionarios que contienen grupos de preguntas. Cada pregunta representa una variable
que aporta un peso especifico a una calificacion global, para un factor o dominio. En
teoria, se asume que hay un valor verdadero de la Calidad de Vida y que puede medirse
indirectamente por medio de escalas. Cada variable mide un concepto, y combinadas
conforman una escala estadisticamente cuantificable, que se combinan para formar
calificaciones de dominios. Si los temas escogidos son los adecuados, el resultado de la
escala de medicion diferird del valor real de la calidad de vida por un pequefio error de
medicidn, y poseera propiedades estadisticas. Puesto que es una experiencia subjetiva, se
espera una considerable variabilidad. Cada uno de los dominios (fisico, mental o social)
que conforman el término calidad de vida puede ser medido en dos dimensiones; la
primera, compuesta por una evaluacién objetiva de la salud funcional, y la segunda, por
una percepcién subjetiva de la salud. Una de las funciones de la Psicologia es intervenir
en los procesos de rehabilitacién de personas afectadas por el estado de salud en el que

se encuentran (Avila y Figueroa, citados por Varela 2003).

Se considera entonces, que la calidad de vida es un proceso dinamico y
cambiante que incluye interacciones continuas entre el paciente y su medio ambiente. De
acuerdo con este concepto, la calidad de vida es la resultante de la interaccion del tipo de

enfermedad y su evolucion, la personalidad del paciente, el grado de cambio que
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inevitablemente se produce en su vida, el soporte social recibido y percibido y la etapa

de la vida en que se produce la enfermedad.

Segun Badia y cols, (2002) Para medir Calidad de Vida es importante disponer
de instrumentos adecuados y sensibles que detecten los cambios que se producen en los

factores que la determinan. Los instrumentos deben tener ciertas caracteristicas:

1. coincidir con el concepto operativo del grupo de investigacion, situado en una

cultura determinada;

2. ser sencillos, asi poder usarlos en forma longitudinal para el seguimiento de

poblaciones sin necesidad de personal especializado;
3. ser aceptables para el paciente y el equipo.
4. ser vélidos, es decir que midan lo que realmente dicen medir.

Segln Brian y cols (2000) los instrumentos para medir Calidad de Vida deben
verse como herramientas adicionales del clinico en la evaluacion integral del paciente, y
en la conduccion de ensayos clinicos. Los instrumentos para medir Calidad de Vida se
clasifican en instrumentos genéricos y especificos. Los primeros son Utiles para
comparar diferentes poblaciones y padecimientos, pero tienen el riesgo de ser poco
sensibles a los cambios clinicos, por lo cual su finalidad es meramente descriptiva. Los
instrumentos especificos se basan en las caracteristicas especiales de un determinado
padecimiento, sobre todo para evaluar cambios fisicos y efectos del tratamiento a través
del tiempo. Estos ultimos ofrecen mayor capacidad de discriminacion y prediccion, y

son particularmente Utiles para ensayos clinicos.
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Segun lo plantea Olaizola y Guerra, (1999) citado por Caballero y cols (2002)
para la construccion de este tipo de instrumentos se necesita atender a una metodologia
especifica que permita su eficacia y divulgacion. Los lineamientos que sirven de
referencia para el disefio de un instrumento han sido revisados cuidadosamente por
Bombardier y Tugwell. Las pautas caracteristicas son:

Objetivo, se debe evaluar claramente el objetivo del instrumento: ¢qué
enfermedad se va estudiar?, y ¢en qué poblacién se va aplicar? Aungue es muy atractivo
elaborar un instrumento nuevo, es importante recordar que la elaboracién y validacion
consumen mucho tiempo y no se tiene la certeza de que sera Util.

Funcion. Hay que definir el instrumento en funcion de su capacidad de
discriminacion, descripcion y prediccion de la calidad de vida. La discriminacion es la
propiedad que sirve para establecer diferencias entre padecimientos o entre enfermos
con una misma enfermedad, y que permite estratificar poblaciones. Idealmente, el
instrumento serd capaz de describir la evolucién del padecimiento y detectar cambios en
la calidad de vida a través del tiempo. El instrumento también tendra la capacidad de
predecir el tipo de discapacidad futura y un desenlace poco afortunado. Esta funcién es
util para decidir la intensidad de tratamiento.

Seleccion de preguntas. Se asume que los cuestionarios son la forma habitual
para medir calidad de vida. Se puede recurrir a un consenso de expertos en el tema,
investigadores y pacientes para definir las preguntas relevantes. Una forma de analizar la
utilidad de los cuestionarios es empleando técnicas estadisticas. El analisis factorial y de
componentes principales es de utilidad para reducir y caracterizar las dimensiones que se

estan midiendo.
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Contenido. Deben incluirse dimensiones importantes como el autocuidado, la
actividad fisica, la comunicacion, la interaccion social repercusiones emocionales.

Formas. El descanso, las actividades recreativas y las de respuesta. Se pueden
contestar de diversas formas, tomandose en cuenta que si se suman las calificaciones de
las preguntas relacionadas con la actividad fisica se puede obtener una evaluacion
representativa de dicha &rea.

Sentido bioldgico. El instrumento debe comportarse de acuerdo con teorias que
se vinculen con la calidad de vida.

Factibilidad. Este es un aspecto trascendente; estos instrumentos tienen que ser
adecuados para las diferentes culturas en las cuales se aplican. Se debe buscar que las
preguntas se entiendan y se acepten para poderse contestar. Debe recalcarse que el

tiempo que consume su aplicacion puede limitarla en la practica clinica.

Una caracteristica que debe tener una medicion es la consistencia; los datos
obtenidos tendrén calidad cientifica, si durante el proceso de medicién pueden ser
consistentemente repetibles por el mismo observador u otros. La medicion serd
cientificamente aceptada cuando tenga consistencia y pueda ser reproducible al utilizar
el término consistencia en el desarrollo de un indice de medicion del estado de salud del
individuo. Si se tiene consistencia en una medicidn, la exactitud se podrd obtener
estableciendo un estandar de referencia. Este Ultimo se obtendrd mediante la utilizacion
de un procedimiento que produzca mediciones objetivas, dimensiones de una entidad, o
puede ser la opinién de consenso de un grupo de expertos. Las mediciones de la
consistencia, conocidas como duras u objetivas, tienen varias caracteristicas: (a)

exactitud, es el procedimiento para obtener una medicién que se acerque lo mejor
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posible a la medicion "real” y comparable con un indice 0 una medicion previamente
estandarizada; (b) objetividad, se refiere al hecho de que una medicidn esté libre de
juicios humanos; (c) dimensionalidad, implica que una medicién debe estar referida en
escalas estandarizadas de valores numéricos; (d) preservabilidad, se refiere a que la
medicion puede ser reexaminada posteriormente. Los problemas metodoldgicos que
enfrenta la medicion de calidad de vida son dos; primero, que se trata de medidas
consideradas "blandas", y segundo, que no hay un valor de referencia o estandar de oro
contra el cual se pueda comparar. (Olaizola y Guerra, citado por Caballero y cols, 2002).
Justificacion

El estudio sobre Calidad de Vida ha sido de gran amplitud en paises como
Espafia y Estados Unidos con resultados de gran alcance en la modalidad de pacientes
con patologias oncoldgicas y enfermedades degenerativas que afectan radicalmente el
curso normal de la vida de muchas personas, desde su estado funcional o bioldgico hasta
sus dimensiones emocionales y actitudinales. Estudios relacionados con la evaluacién y
el impacto de la Calidad de vida en pacientes con Hemodialisis crénica, en
enfermedades Renales, VIH /SIDA, cancer y en procesos de cuidados paliativos de
personas que se encuentran en estado terminal han atribuido gran importancia a los
instrumentos que se utilizan para tal fin, debido a su confiabilidad y validez,
evidenciando que la calidad de vida se manifiesta por la relacion reciproca entre el
estado funcional del paciente, su evolucion y la percepcion de la misma apoyada en los
cuidados prestados por las instituciones (Varela, 2003). Es asi como se describe la
Calidad de Vida como la estimacion de la satisfaccion con el nivel actual de

funcionamiento. Esta definicion ha sido modificada para incorporar el concepto
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multidimensional de calidad de vida, con salud y prescribiéndola como el alcance y el
bienestar de lo que cada uno usualmente espera fisica, emocional y socialmente (Cella,
citado por Holland, 1998).

De esa relacion existente entre diferentes dimensiones, la Psicologia ha hecho
que se construyan mejores fuentes para la valoracion de los pacientes, por eso al igual
que otras areas de evaluacion e intervencion en salud, la Psicologia de la salud es una
rama de la psicologia que nace a finales de los afios 70 dentro de un modelo
biopsicosocial segun el cual la enfermedad fisica es el resultado no s6lo de factores
médicos, sino también de factores psicoldgicos (emociones, pensamientos, conductas,
estilo de vida, estrés) y factores sociales (influencias culturales, relaciones familiares,
apoyo social, etc.). Todos estos factores interactlan entre si para dar lugar a la
enfermedad. (Aguado y Rodriguez, 2000).

La psicologia de la salud se centra fundamentalmente en las enfermedades
cronicas, y las investigaciones y desarrollo de planes de intervencion se han centrado en
enfermedades tan diversas como diabetes, cancer, trastornos cardiovasculares, diabetes,
SIDA, vy en discapacidades como la lesion medular.

La calidad de vida es un concepto multidimensional, y por medio del presente
estudio se permite relacionar variables psicoldgicas, como lo son la percepcion de apoyo
social, el nivel de independencia y la cohesion familiar, en la percepcion de calidad de
vida de personas con lesion medular con el fin de aportar conocimiento a la
investigacion interesada en el concepto de calidad de vida. Debido a que la Percepcion
de Calidad de Vida estd mediada por variables de naturaleza psicosocial, resulta

importante adelantar investigaciones en las que esto se evidencie, ya que la intervencion
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en psicologia de la salud debe estar encaminada a intervenir en las variables psicologicas
que estan implicadas en los procesos de adaptacion y afrontamiento a la enfermedad.
Pregunta de investigacion

¢Existe relacion entre la cohesion familiar, niveles de independencia y la
percepcion de apoyo social eficaz en la percepcion de la calidad de vida de personas
con lesion medular?

Obijetivo general

Establecer la relacion entre la cohesion familiar, niveles de independencia y la
percepcion de apoyo social eficaz en la percepcion de la calidad de vida de personas con

lesion medular

Objetivos especificos
1. Identificar cuales son los factores biopsicosociales y culturales relacionados
con las personas que tienen Lesion medular, por medio de la evaluacion de
calidad de vida, cohesion familiar, independencia y apoyo social, para

conocer la relacion entre las variables del estudio.

2. Evaluar cohesion familiar y  nivel de independencia por medio de
instrumentos validados y estandarizados para conocer su correlacion con la

percepciodn de calidad de vida en personas con lesién medular

3. Evaluar apoyo social (instrumental y emocional) por medio del disefio de un
instrumento que permite conocer su correlacion con la percepcion de calidad

de vida en personas con lesion medular

4. Establecer el nivel de correlacion de las variables tenidas en cuenta en la

investigacion de calidad de vida en personas con lesién medular
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Variables
e Variable antecedente: Percepcion de Calidad de Vida

e Variables consecuentes: Cohesion Familiar, Independencia y Apoyo social
Variable Antecedente

Percepcion de la calidad de vida: comprendida como la estimacion de la
satisfaccion con el nivel actual de funcionamiento. Esta definicion ha sido modificada
para incorporar el concepto multidimensional de calidad de vida, con salud vy
prescribiéndola como el alcance y el bienestar de lo que cada uno usualmente espera
fisica, emocional y socialmente viéndose afectada por la condicion medica o el
tratamiento (Cella, Tulsky, 1993).

Definicion Operacional: Esta variable fue evaluada por medio de un instrumento
cuantitativo sobre la percepcion de Calidad de Vida en personas con lesion medular.
Este se compone de 5 dimensiones (fisica, emocional, familiar, econémica y apoyo
social), y el cual es valorado de la siguiente manera:

Puntuacién entre 30-74: se define como la percepcidn negativa de la enfermedad,
y las demandas de la situacion real superan las expectativas de vida de las personas,
representadas por sentimientos de frustracion, y la perseverante idea de retornar a su
situacion anterior sin ninguna clase de dificultades.

Puntuacién entre 75-148: se define como el proceso de aceptacion del
diagnostico, los cambios derivados de la lesién y el sentimiento de superacion
aprobando el apoyo de los pares mas cercanos para beneficiarse del proceso de
rehabilitacion.

Puntuacién entre 149 o mas: se define como el proceso de adaptaciéon a la

enfermedad, el manejo y control de las secuelas de la lesidn, la percepcidn positiva
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frente a su estado real y genera cambios positivos en la conducta en el contexto personal,
familiar, social y laboral.
Variables Consecuente

Cohesion familiar: Esta variable fue evaluada a traves del instrumento Family
Relationship Index o FRI (Moos y Moos, 1981). Este determina cuantitativamente la
cohesion, expresividad y existencia de conflicto en la familia del sujeto, asi como las
relaciones familiares en general, valorandose éstas en terminos de familia en bajo o alto
riesgo. Estd compuesto de 12 frases o items que tienen dos alternativas de respuesta:
verdadero o falso.

Definicion operacional: Se tom6 como base de esta variable los items (1, 4, 7,
10) que evaluaron cohesion dentro del la prueba (FRI). Entre méas cercano a 4 (puntaje
maximo) sea el puntaje mayor cohesion.

Independencia: es la capacidad de la persona para poder desempefiarse en sus
actividades diarias sin el apoyo o ayuda de otras personas para poder llevar a cabo una
actividad; el cual sera evaluado por medio del indice de Barthel. El cual es una medida
genérica que valora el nivel de independencia del paciente con respecto a la realizacion
de algunas actividades bésicas de la vida diaria, mediante la cual se asignan diferentes
puntuaciones y ponderaciones segun la capacidad del sujeto examinado para llevar a
cabo estas actividades. Su utilidad ha sido acreditada tanto para la practica clinica diaria
como para la investigacion epidemioldgica.

Definicién operacional: La interpretacion sugerida por Shah (1989) citado por
Ruzafa y Moreno (1997) sobre la puntuacion del indice de Barthel es: 0-20:
Dependencia total; 2I-60: Dependencia severa; 6 1-90: Dependencia moderada; 9 1-99:

Dependencia escasa; 100: Independencia.
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Apoyo social: Se refiere a la red de amistades 0 personas que tiene un paciente,
el grupo de personas a las que puede acudir en momentos de necesidad, crisis 0 malestar
de la enfermedad, se consigna como, familia, profesionales, otros o ninguno. Se

determinan dos tipos de apoyo social:

Apoyo emocional: Este comprende la empatia, el cuidado, el amor, la confianza
y parece ser uno de los tipos de apoyo mas importantes. Este tipo de apoyo esta
recogido, de una u otra manera, en la concepcién de apoyo antes mencionada. En
general, cuando las personas consideran de otra persona que ofrece apoyo, se tiende a

conceptualizar en torno al apoyo emocional.

Apoyo instrumental: Se ofrece "apoyo instrumental™ cuando se emiten conductas
instrumentales que directamente ayudan a quien lo necesita; se ayuda a otro a hacer
actividades relacionadas con su vida diaria (Bafarse, vestirse, preparacion de alimentos,
etc.). Es evidente que todo acto puramente instrumental tiene también consecuencias

psicoldgicas.

Definicion operacional: Se disefio un instrumento para la evaluacion del apoyo
social percibido, conformado por dos preguntas, cada de una de las cuales indagaba por
la presencia o ausencia de personas que suministraran apoyo emocional e instrumental.
Las escala de calificacion iba de 1 a 3 donde 1 es “no tiene apoyo social”, 2 es “tiene

alguno de los dos” y 3 es “cuenta con apoyo emocional e instrumental”.

Hipotesis de trabajo
Existe relacién directa y positiva entre la cohesion familiar, nivel de
independencia y la percepcion de apoyo social eficaz con respecto a la percepcién de

una buena calidad de vida de personas con lesion medular.
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Hipotesis Nula
No existe relacion directa y positiva entre la cohesion familiar, nivel de
independencia y la percepcion de apoyo social eficaz con respecto a la percepcién de

una buena calidad de vida de personas con lesion medular.

METODO

Tipo de investigacion

Esta investigacion es de tipo correlacional, con el fin de medir la percepcién de
la calidad de vida entendida como un concepto multidimensional a través del
instrumento disefiado por los autores del trabajo, y pudiendo evaluar las relaciones de
esta percepcion de la calidad de vida con cohesion familiar, nivel independencia y
percepcion eficaz de apoyo social (instrumental y emocional) de 10 personas con lesion
medular.

Disefio

Pre experimental de un grupo y post test
Poblacion

La muestra fue tomada de una Liga de deportistas con discapacidad la cual esta
conformada por personas con alguna discapacidad fisica. Alli se encontraron 10
personas con lesion medular de género masculino en su totalidad. En su mayoria son
personas que pertenecieron a las Fuerzas Militares de Colombia, que luego de haber sido

heridos en combate y quedar con lesion medular decidieron pertenecer a equipos
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deportivos de alto rendimiento de nuestro pais Colombia. Actualmente la totalidad de la
muestra se encuentra en silla de ruedas

La poblacion muestra un nivel socioecondémico bajo y medio los cuales se
encuentran en un rango de edad de 26 a 55 afios. Cada uno de los participantes desarrolla
una actividad deportiva a nivel competitivo, como basketball, natacion, atletismo, tenis
de campo y lanzamiento de disco.

Instrumentos

Para efectos de esta propuesta de investigacion se utilizaran los siguientes
instrumentos:

1. indice de Barthel (Wylie, Mahomey, Barthel, 1965 citado por Ruzafa y
Moreno, 1997). Evaluacion de la discapacidad fisica. Prueba Valida y fundamentada
sobre bases empiricas. Evaltuan 10 actividades béasicas diarias (comer, trasladarse entre la
silla y la cama, aseo personal: Uso del retrete, bafiarse/ducharse, desplazarse andar en
superficie lisa o en silla de ruedas), subir/bajar escaleras, vestirse/ desvestirse, control de
heces y control de orinal. Las actividades se valoran de forma diferente, pudiéndose
asignar 0, 5, 10 puntos. La interpretacion sugerida por Shah (1989) citado por Ruzafa y
Moreno, 1997) sobre la puntuacion del indice de Barthel es: 0-20: Dependencia total; 2
I-60: Dependencia severa; 6 1-90: Dependencia moderada; 9 1-99: Dependencia escasa;
100: Independencia.

2. Instrumento de Calidad de vida en lesion medular. Instrumento no validado,
disefiado por estudiantes de la Facultad de Psicologia de la Universidad de la Sabana.
Los rangos del puntaje de la prueba (30-74, 75-148, 149 -+) fueron definidos mediante
la revision de un experto teniendo en cuenta su criterio clinico y la puntuacion segin el

contenido de los items.
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3. FRI (indice de relaciones familiares) Moos y Moos, (1981). Instrumento
valido y confiable que determina cuantitativamente la cohesion, expresividad y
existencia de conflicto en la familia del sujeto, asi como las relaciones familiares en
general. Esta compuesto de 12 frases o items que tienen dos alternativas de respuesta:
verdadero o falso. Se tomaron como base de la investigacion los items 1, 4,7, 10 los
cuales evaltan cohesion.

4. Instrumento de apoyo social percibido. Instrumento no validado disefiado para
esta investigacion, que consta de dos preguntas, las cuales evallan la existencia de

apoyo emocional e instrumental. Tiene como alternativa de respuesta si 0 no.

Procedimiento

El estudio se realizo a partir de una revision teorica sobre lesiébn medular y
calidad de vida en la que se hizo relevancia en la definicién de calidad de vida y su
fundamento tedrico, espiritualidad y evaluaciones sobre calidad de vida, encontrando la
importancia de correlacionar tres variables como cohesion familiar, independencia y
apoyo social con la percepcion de calidad de vida de personas con lesion medular. A
partir de este momento se realizaron cuatro fases principales, la primera llamada fase
tedrica, la segunda fase de metodologia, la tercera fase de evaluacion y la cuarta fase de
analisis.
1. Fase tedrica: se realizé una revision de los antecedentes tedricos y empiricos sobre el
tema, inicialmente se reviso toda la parte conceptual y luego la empirica, durante el

transcurso de esta fase, se tomaron decisiones tales como, el tipo de investigacion, los
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objetivos, variables, hipétesis, entre otros. Ademas de las pruebas necesarias para
evaluar las variables a trabajar.

2. Fase de metodologia: esta fase se llevo a cabo a partir de una revision tedrica
adecuada para la formulacion del método, la cual soporta la investigacion y el objetivo
de esta.

3. Fase de evaluacion: se realizo una busqueda de la muestra encontrando una liga
deportiva, conformada por personas con discapacidad, entre las que se hallaron 10
personas con lesion medular. Posteriormente se aplicaron las distintas pruebas, 2
estandarizadas y validadas tales como el Barthel, la cual evalta independencia y el FRI,
del que se tomo cohesion familiar como punto importante para la investigacion; por otro
lado se aplicaron 2 pruebas realizadas por las autoras del proyecto las cuales evaluaban
apoyo social, y percepcion de calidad de vida y asi realizar la pertinente correlacion.

4. Fase de analisis: Después de recolectar la informacion de las 10 personas, se realizo
un informe del andlisis descriptivo de los datos que soporta el objetivo de la
investigacion. Una vez calificadas las pruebas, se introdujeron los datos en el programa
estadistico SPSS para Windows 13. En primer lugar se realizé la descripcion de los
resultados obtenidos en la muestra en cada una de las variables evaluadas en el estudio.
Posteriormente se estimé la correlacion entre la Percepcion de Calidad de Vida y la
Cohesion Familiar, el Nivel de Independencia y la Percepcion de Apoyo Social Eficaz.
Para estimar la correlacion entre las variables se empled el Coeficiente de Correlacion de
Spearman, debido a que la muestra era pequefia y a que los datos no tuvieron una
distribucion normal.

Finalmente a partir de los resultados se realizo la discusién y las conclusiones que se

obtuvieron del estudio.



Calidad de vida en personas con lesién medular 74

Aspectos éticos

Durante todo el proceso de tesis se velo por el cumplimiento de los aspectos
éticos correspondientes en nuestro oficio. Se respetaron los derechos de autor realizando
las respectivas citas y referencias de articulos, revistas, libros y demas utilizados en el
proceso de investigacion.

La investigacion fue realizada bajo los principios éticos de beneficencia, no
maleficencia, justicia y autonomia, ademas, la misma se realizd con el debido
consentimiento escrito de cada uno de los pacientes evaluados (apendice, E), asi como
de la institucion que le abrid las puertas a la investigacion. Es importante mencionar que
los resultados obtenidos fueron manejados Unicamente por los investigadores y que éstos
solo se utilizaron con fines académicos y cientificos.

Se cumplieron ademas, los principios generales expuestos en el capitulo 111 del
codigo ético del psiclogo (1994) donde se acatan los articulos (art.) 29 y el 30 que
expresan que las investigaciones deberan decidirse de acuerdo a su conveniencia, su
utilidad para el progreso y fomento del bienestar humano (art. 29), por otro lado, la
investigacion deberd ser realizada y supervisada por personas técnicamente entrenadas y
cientificamente calificadas (art. 30).

Es importante mencionar las especificaciones éticas necesarias para la
investigacién con humanos que se consideraron en ésta investigacion, expresadas en los
art. 31y 32 del mencionado c6digo en sus incisos a, b, ¢ y e (art. 31), ademas del los
incisos a, b y d (art. 32) que exponen los derechos (evaluacion cuidadosa de los riesgos
por parte de los investigadores; ajustarse a principios cientificos; clarificar que la
responsabilidad por el sujeto participante reside en el investigador aun cuando haya dado

su consentimiento; prever la existencia de un contrato justo) y deberes de los
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participantes de la investigacion (expresar con absoluta libertad el aceptar o rechazar su
condicion de sujeto de experimentacion; estar suficientemente bien informado sobre la
naturaleza, alcance, fines y consecuencias de la experimentacion; tener plena libertad
para retirar su consentimiento y suspender su participacion en cualquier momento, sin
que esto les acarree perjuicio alguno) (Brugmann, et al., 1994).

Se resalta, que ademéas del consentimiento realizado para acceder a la
autorizacion de los participantes del estudio, se tuvo un sesidn con cada uno, en la cual
se especificaba los términos de las pruebas, en ésta explicacion individual se les exponia
los instrumentos utilizados en la investigacion; que evaluaba cada uno, numero de items
y posible duracion de la aplicacion de cada uno de estos ademéas de esclarecer el
proposito de la misma (investigativo), teniendo en cuenta el caracter confidencial de las

pruebas.
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RESULTADOS
La muestra estuvo conformada por personas con edades entre los 26 y 55 afios de
edad, siendo el rango de los 26 a los 30 afios de edad el de mayor porcentaje con un 30%
de personas participantes dentro de la investigacion. (Tabla 1).

Tabla 1. Distribucion de la Muestra segun la Edad

Edad No. Personas %
26-30 3 30
31-35 2 20
36-40 1 10
41-45 1 10
46-50 2 20
51-55 1 10
Total 10 100
Media: 38

Desviacion: 9.12

En la Tabla 2 se muestran los datos de distribucién de la muestra de acuerdo con
las variables sociodemograficas evaluadas.
Tabla 2. Distribucién de la Muestra de Acuerdo con las Variables: Estado Civil y

Estrato Socioecondmico.
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Estado civil No. Personas %
Casado 4 40
Soltero 6 60

Total 10 100
Estrato
_ o No. Personas %
socioecondmico
Bajo 5 50
Medio 5 50
Total 10 100

La tabla numero 3 indica que el 80% de la muestra tiene un nivel de dependencia

moderada (rango entre 61-90), lo que indica que puede realizar la mayoria de las

actividades diarias de forma independiente. De manera similar el 20% restante muestra

una dependencia escasa (rango entre 91-99) es decir que realiza las actividades diarias

de forma independiente, con minima dependencia fisica.

Tabla 3. Distribucion de la Muestra con respecto a su Nivel de Independencia en la

Realizacién de las Actividades Basicas Diarias.

Funcionalidad Fisica No. Personas %
(Independencia)
Dependencia 8 80
moderada (61 a 90)
Dependencia escasa 2 20
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(91 a 99)

Total 10 100

Media: 83.5

Desviacion: 7.84

El 80% de la muestra report6 tener tanto un apoyo emocional como
instrumental. Solo una persona (10%) reportd no tener ningun tipo de apoyo y solo una
persona (10%) reporto tener Gnicamente apoyo instrumental. (Tabla 4)

Tabla 4. Distribucion de la Muestra en cuanto al Apoyo Social Recibido.

Apoyo Social No. Personas %
Apoyo Instrumental 1 10
Apoyo Emocional y 8 80

Apoyo Instrumental

Ninguno 1 10

Total 10 100

El 40% de la muestra revela un indice de relaciones familiares alto, es decir, alta
cohesion, alta expresividad y poca existencia de conflicto en la familia, mientras que un
60% muestra un alto riesgo en las relaciones familiares. (Tabla 5)

Tabla 5. Distribucion de la Muestra en cuanto al indice de Relaciones Familiares

(Cohesion)
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Puntuacion de

No. Personas

%

Cohesion

4 4 40

3 4 40

2 1 10

1 - -

0 1 10
Total 10 100
Media: 3.3

Desviacion: 1.25

La Tabla 6 indica que el 100% de la muestra tiene una percepcion de Calidad de

Vida alta con respecto a la prueba.

Tabla 6. Distribucion de la Muestra con respecto a La Percepcion de Calidad de Vida.

Percepcion de

Calidad de Vida

No. Personas

%

159 - 204 3 30

205- 209 2 20

210-226 2 20

227-261 3 30

Total 10 100
Media: 213.2

Desviacion: 27.
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La tabla 7 muestra las correlaciones entre las variables de la investigacion. Se
encontrd que la Percepcion de Calidad de Vida correlaciond de manera significativa con
la Cohesion Familiar y con la Percepcion de Apoyo Social.

Tabla 7. Tabla de correlaciones entre las variables. Coeficiente de Correlacion de

Spearman

Percepcion de Cohesion Nivel de
Apoyo social familiar Independencia
Percepcion
de
0.683* 0.666* 0.522
Calidad de
Vida
*<0.05

Los resultados de la investigacion rechazan la hip6tesis de trabajo dado que solo
se encontrd una relacion positiva y significativa entre las variables cohesién familiar y la
percepcion de apoyo social eficaz en la percepcion de calidad de vida de personas con
lesion medular, teniendo cohesién familiar un coeficiente de 0.666 y percepcion de
apoyo social un coeficiente de 0.683, siendo significativas al 0.05. Por otro lado no se
encontrd relacién significativa entre los niveles de independencia en la percepcion de la
calidad de vida, con una correlacion de 0.522; lo anterior indica que no se evidencia

alguna asociacion entre estas dos variables para la muestra evaluada.



Calidad de vida en personas con lesién medular 81

DISCUSION

Teniendo en cuenta que la Calidad de Vida es una variable multidimensional,
definiéndose como lo que cada uno usualmente espera fisica, emocional y socialmente
(Cella, Tulsky , 1993), siendo a su vez centro de investigacion en los Gltimos afios para
los trabajadores de la salud, la presente investigacion tuvo como hipoétesis de trabajo
conocer la posible existencia de una relacion directa y positiva entre la cohesion
familiar, nivel de independencia y la percepcion de apoyo social eficaz con respecto a
la percepcion de una buena calidad de vida de personas con lesion medular y como
hipétesis nula la no relacién positiva y directa entre las variables del estudio; Dado que
no hay elementos suficientes para aceptar la hipétesis de trabajo y la hipétesis nula, se
creo una hipotesis alterna donde se afirma la existencia de una relacion directa y positiva
entre la cohesién familiar y el apoyo social eficaz en la percepcion de Calidad de Vida
de personas con lesion medular.

En este estudio se encontr6é que las variables consecuentes (Cohesion Familiar y
Percepcion de Apoyo Social Eficaz) correlacionaron de manera significativa con la
Percepcion de Calidad de Vida, coincidiendo con lo reportado en la literatura acerca de
Calidad de Vida y en las investigaciones que han abordado el tema de la medicién en
Calidad de Vida. Estas variables han formado parte importante de diferentes
investigaciones como la de Costa y Mc Crae (1980) y Abbey y Andrewes (1985),
citados por Martin y Cols (2000), los cuales resaltan la importancia de la relacién del
apoyo social y la extraversion, variables que se deben tener en cuenta para la realizacion
de evaluaciones confiables y validas en el area de la psicologia de la salud. Asi mismo la

Cohesion familiar, como una dimensién del instrumento Family Relationships Index
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(Moos and Moos, 1981), forma parte de las relaciones familiares que segun Remor
(2003), resulta de vital importancia en la adaptacion del individuo frente a la lesion.
Este mismo autor considera que la red social o apoyo social con las que la persona
cuenta también constituye un pilar importante para la adaptacion positiva al entorno,
dado que el hombre es un ser social. Es relevante tener en cuenta el impacto de la
familia frente a la persona con lesion medular ya que como lo explica Anguera (1980)
dependiendo de la actitud que el grupo ejerce crea una acentuada influencia en el
paciente. Por esto, conviene averiguar no solo la actitud del paciente hacia su familia,
sino también la relacion de esta con él.
Con respecto al nivel de independencia se encontr6 que para la muestra del presente
estudio no existié relacién directa y positiva en la percepcion de calidad de vida, ya que
la muestra al ser homogénea y contar con participantes deportistas, la adquisicion de
independencia se incremento desde el momento de la lesion, pudiéndose observar en los
puntajes arrojados por el indice de Barthel que un 80% de la muestra se hallaron en un
rango de 61 — 90 lo que indica una dependencia moderada. Sin embrago cabe resaltar la
importancia de la independencia en la lesion medular ya que segin B.B De R (1999) “La
persona dependiente puede sentirse culpable, envidiar la capacidad de accion de los
demas o renunciar a la responsabilidad sobre lo que sucede a partir de entonces.” (p.
158) Al ser tan homogéneos los resultados de la prueba con respecto a esta variable no
permite encontrar una correlacion significativa con los resultados de la prueba de
Percepcion de Calidad de Vida, ya que los puntajes de esta prueba son fluctuantes y los
resultados de nivel de independencia son muy estables.

De lo anterior se pudo encontrar que variables como apoyo social, cohesion

familiar e independencia son tomados en cuenta a la hora de ocurrida una discapacidad
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como lo es la lesidbn medular; Las repercusiones del grado de apoyo social, el
funcionamiento personal y el nivel de autonomia en la Calida de Vida, han sido
estudiadas por profesionales de al salud (Gdmez, 1998), la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) fue pionera en el futuro desarrollo de la Calidad de Vida Relacionada con
la Salud en 1948, desde entonces el area de la salud ha visto la necesidad no solo de
conocerla, si no de evaluarla, muestra de ello es el Instituto Nacional de Oncologia y
Radiobiologia de Cuba (1998) quienes dicen que las evaluaciones de la Calidad de Vida
se han utilizado para una variedad de fines investigativos dentro de la oncologia, entre
las cuales se incluyen: descripcién de la naturaleza y alcance de los problemas
funcionales y psicosociales que confrontan los pacientes en diversas etapas de la
enfermedad.

El nivel de independencia y la forma en como fue evaluada dentro de la
investigacion (por medio del indice de Barthel el cual valora el nivel de independencia
de la persona con respecto a la realizacion de 10 actividades basicas diarias), da a
conocer que la realizacion de actividades basicas diarias no comprometen solamente a
un cuidador o persona que brinde apoyo emocional e instrumental, si no que
compromete algo importante y es la parte fisica. Estudios tales como los de Brown,
Castellanos y Valenzuela (2000) demuestran como la valoracion de la funcion fisica es
imprescindible en cualquier instrumento destinado a medir el estado de salud y su
Calidad de Vida. El nivel de independencia como parte de la investigacion, arroja datos
que dan a conocer que el 80% de la muestra, (deportistas de alto rendimiento en con
lesion medular) tienen un nivel de dependencia moderada (rango entre 61-90), lo que
traduce que pueden realizar actividades tales como bafarse, comer ir al bafio, etc.,

deportistas que por su condicién fisica debido al entrenamiento adquieren fuerza



Calidad de vida en personas con lesién medular 84

muscular que ayuda a la realizacion de dichas actividades. Brown, Castellanos y
Valenzuela (2000) concluyen su investigacion diciendo que “la influencia de un
programa de rehabilitacion fisica en el aumento de la fuerza muscular de personas con
lesion medular, es indispensable” (p. 9).

Existe una investigacion realizada a partir de 40 personas con lesion medular en
la que se describid la calidad Calidad de Vida con respecto a la seguridad financiera,
recursos materiales y papeles sociales significantes realizado por Duggan, (2001). Lo
cual muestra la diferencia en cuanto a la poblacién de la presente investigacion viéndola
como una limitante para que se puedan generalizar los hallazgos encontrados.

Las variables nivel de independencia, apoyo social percibido, se dan a conocer
como parte de lo que comprende el concepto como tal de Calidad de Vida; muestra de
ello es lo descrito por la OMS acerca del concepto donde describe las relaciones
sociales y los niveles de independencia en la relacién de los objetivos y esperanzas en la

calidad de vida.

CONCLUSIONES

De la presente investigacion se puede concluir que:

1. En el area de la salud la calidad de vida se convierte en un concepto
multidimencional que comprende variables fisicas, sociales, psicoldgicas, las cuales
forman parte fundamental dentro de la apropiada intervencién psicolégica.

2. Se concluye gue existe una relacion positiva, directa y significativa en las
variables de cohesion familiar y apoyo social en la percepcion de calidad de vida. No

existe relacion significativa entre los niveles de independencia y la calidad de vida.
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3. Los datos que arrojo la investigacion son Unicos a la muestra presentada,
debido a que tuvo ciertas limitaciones que no permitieron la generalizacion de los datos
correlacionados. Algunas de las limitaciones fueron:

3.1 La muestra participante en la investigacion es una muestra homogénea. El
100% de la muestra esta constituido por deportistas de alto rendimiento, el 100% es de
género masculino, en el nivel de independencia el 80% de la muestra puntdio en un rango
de 61 a 90 obteniendo una dependencia moderada segun la operacionalizacion de la
prueba. La percepcion de calidad de vida muestra que en su totalidad punttan en el
rango de 149 o mas en la prueba, lo cual se define como el proceso de adaptacion a la
enfermedad, el manejo y control de las secuelas de la lesidn, la percepcidon positiva
frente a su estado real que genera cambios positivos en la conducta en el contexto
personal, familiar, social y laboral. En cuanto a la cohesion familiar, el 40% de la
muestra obtuvo el puntaje maximo (4); el 80% de la muestra recibe tanto apoyo
emocional como instrumental. Es por esto que es preciso aclarar que se trata de un
estudio exploratorio y que se requiere hacer mas investigaciones al respecto con
muestras mas heterogéneas.

3.2 La muestra es pequefia (10 personas con lesion medular), lo que
posiblemente fue una de las limitantes para que la muestra fuera mas heterogénea

4. Se planteo la siguiente hipdtesis alterna: Existe una relacién directa y positiva
entre la cohesion familiar y la percepcion de apoyo social eficaz en la percepcion de
Calidad de Vida de personas con lesién medular

5. Para poder generalizar los datos es necesario también hacer la validacion del
instrumento que mide percepcién de Calidad de Vida en pacientes con lesion medular,

para que asi sean confiables los datos arrojados por la prueba.
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6. Se concluye que se dificulta encontrar la poblacion ya que las instituciones donde
asisten las personas con discapacidades como lesion medular limitan este tipo de
estudios debido a el conducto regular que estas requieren para poder realizar la posible

investigacion.
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APENDICE A
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CUESTIONARIO DE PERCEPCION DE LA CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON LESION MEDULAR

(CVLS)

Nombre: Edad:

A continuacion encontrard una lista de afirmaciones sobre situaciones muy comunes en personas con su misma
enfermedad. Dependiendo de lo cierto que haya sido para usted cada afirmacion Durante los Gltimos siete dias, Por
favor, s6lo marque una de las casillas que aparecen en cada linea.

Ejemplo Nunca |Raravez | A veces Casi Siempre

siempre

GP1 Asume su rehabilitacion de una
forma participativa

ESTADO FISICO GENERAL DE SALUD

Nunca |Rara |A veces Casi Siempre

vez siempre

GP1 Le falta energia

GP2
Tiene movimiento en sus
piernas*

GP3 Tiene movimiento en sus brazos*
GP4 Siente dolores

GP5 Tiene mareos continuamente

GP6 Le falta el apetito

GP7 Duerme bien*

GP8 Tiene problemas estomacales
GP9 Siente calor

GP10 Necesita ventilador o algun
dispositivo para respirar

GP 11 | Tiene la presion alta

GP 12 |Tiene contacto sexual con su
pareja*

GP 13 | Tiene incontinencia

GP 14 | Tiene escaras en su cuerpo

GP 15 | Presenta espasticidad (no puede
controlar el movimiento)

TOTAL
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AMBIENTE FAMILIAR Y SOCIAL

Nunc | Rara vez | A veces | Casi Siempre

siempre

GS1 Se siente cercano(@) a sus
amistades*

GS2 Asiste a diferentes eventos con
sus conocidos*

GS3 Recibe apoyo por parte de sus
amistades*

GS4 Su familia ha aceptado su
discapacidad

GS5 Se siente satisfecho (a) de la
manera en que se comunica con
su familia acerca de su
discapacidad*

GS6 Se siente cercano (a) a su pareja (
0 la persona que mas lo apoyo)*

GS7 Participa en eventos familiares*

GS8 Se reintegro a sus actividades
laborales*

GS9 Se integro a diferentes actividades
deportivas*

GS10 Se siente un integrante activo en
los grupos conformados por
lesionados medulares*

GS11 Esta satisfecho con su desempefio
laboral*

GS12 Toma la iniciativa para generar
nuevas ideas *

GS13 Se moadificaron las funciones que
antes desemperfiaba en su hogar.*

GS14 |Sin importar su nivel actual de
actividad  sexual, por  favor
conteste a la siguiente pregunta.
Si usted prefiere no contestarla
por favor sefiale con la cruz esta
casilla y continte con la siguiente
seccion.

Estoy satisfecho(a) con mi vida
Sexual*

G15 Siente que su pareja ha aceptado
su discapacidad*

G16 Recibe todo el apoyo por parte de
sus hijos para su rehabilitacién*

G17 Su relacion padre he hijo se ha
deteriorado después de tener la
lesion

G18 Su esposa es igual de afectiva
ahora*

G19 Su familia lejana ha estado
pendiente de su rehabilitacién*

TOTAL
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ESTADO EMOCIONAL

Nunca |Raravez |Aveces |Casi Siempre

siempre

GE1 Se siente triste

GE2 Esta satisfecho(a) de Ia

manera como esta
enfrentando su discapacidad*
GE3 Esta perdiendo las

esperanzas en la lucha
contra su discapacidad

GE4 Se siente culpable por su
lesion

GE5 Se siente satisfecho con su
imagen corporal*

GE6 Se siente limitado

GE7 Se siente una persona Util*

GE8 Esta motivado a llevar a cabo
el proceso de rehabilitacion*

GE9 Se han modificado sus metas
y planes de vida

GE10 |Tiene sentido para usted
seguir viviendo*

GE11 Recuerda constantemente el
episodio que causo su lesion

GE12 Se siente igual de capaz que
las demas personas*

GE13 Su estado de animo varia
constantemente

GE14 Siente  que otros son
culpables de su estado de
salud

GE15 Se siente en capacidad de
ayudar a los demas*

GE16 Ha aceptado el pronostico de
su lesion*

GE17 Esta satisfecho(a) con su
vida (calidad de vida) actual*

GE18 Cree en un ser superior

GE19 Su fe ha modificado la
discapacidad

TOTAL
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CAPACIDAD DE FUNCIONALIDAD PERSONAL

Nunca Raravez | Aveces |Casi Siempre

siempre

GF1 Puede trabajar ( incluya
trabajo en el hogar)*

GF2 Esta satisfecho con su
trabajo*

GF3 Puede disfrutar la vida*

GF4 Necesita ayuda para bafiarse

GF5 Necesita ayuda para vestirse

GF6 Disfruta con sus pasatiempos
de siempre*

GP7 Necesita ayuda para
alimentarse

GP8 Ha presentado dificultad en
su funcionamiento urinario

GP9 Ha descuidado su
presentacion personal

GP10 Es dependiente

GP11 Esta todo el tiempo quieto

GP12 Participa en una rutina de
ejercicios*

GP13 Presenta actividad sexual*

GP14 Se relaciona con el sexo
opuesto

GP15 Maneja su silla de ruedas

GP16 Disfruta de la compafiia de
las demas personas*

TOTAL




Calidad de vida en personas con lesién medular 98

ECONOMICA

Nunca Raravez | Aveces |Casi Siempre

siempre

GF1 Su salario disminuyo después
de la lesién

GF2 Esta en la capacidad de pagar
los gastos adicionales de su
rehabilitacién*

GF3 Recibe apoyo econdmico por
parte de sus familiares*

GF4 Existe incremento en los gastos
familiares

GF5 Se han presentando
dificultades familiares debido al
estado econdémico actual

GF6 Se han modificado las
instalaciones de la casa para
facilitar los desplazamientos, la
realizacion y el desempefio de
actividades cotidianas.*

GP7 Se han presentado gastos
debido a la compra de
instrumentos requeridos en el
proceso de rehabilitacion.

TOTAL
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APENDICE B
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FRI: Family Relationships Index

Moos and Moos, 1981

N° PREGUNTA V F

‘ En mi familia nos ayudamos y apoyamos realmente unos a otros

2  Los miembros de la familia guardan, a menudo, sus sentimientos para
Si mismos.

|En nuestra familia refiimos mucho
Muchas veces da la impresion de que en casa s6lo estamos “pasando
el rato”

5 ‘ En casa hablamos abiertamente de lo que nos parece o queremos

A W

6 En mi familia casi nunca mostramos abiertamente nuestros enfados
7 | Todos nos esforzamos mucho en lo que hacemos en casa
8 En mi familia es dificil “desahogarse” sin molestar a todo el mundo
9 | En casa a veces nos enfadamos tanto que golpeamos o rompemos algo
10 En mi familia hay un fuerte sentimiento de unién
11 | En mi casa comentamos nuestros problemas personales
Los miembros de mi familia casi nunca mostramos nuestros enfados

12

Tomado de Kissane D., Bloch S., McKenzie M., McDowall A., Nitzan R. “Family grief
therapy: a preliminary account of a new model to promote healthy family functioning
during palliative care and bereavement” PSYCHO-ONCOLOGY 7: 14-25 (1998)
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HOJA DE CORRECCION

'N° | | PREGUNTA
10. |CO | En mi familia nos ayudamos y apoyamos realmente unos a otros | X
20 |EX |Los miembros de la familia guardan, a menudo, sus sentimientos X

para si mismos.
30, |CT |En nuestra familia refiimos mucho X
40, |CO | Muchas veces da la impresion de que en casa solo estamos “pasando X

el rato”
5o |EX |En casa hablamos abiertamente de lo que nos parece o queremos X
6°. |CT |En mi familia casi nunca mostramos abiertamente nuestros enfados X
7°. | CO | Todos nos esforzamos mucho en lo que hacemos en casa X
go. |EX | En mi familia es dificil “desahogarse” sin molestar a todo el mundo X
9o |CT |En casa a veces nos enfadamos tanto que golpeamos o rompemos X

algo
10° CO | En mi familia hay un fuerte sentimiento de union X
119 EX | En mi casa comentamos nuestros problemas personales X
129 CT |Los miembros de mi familia casi nunca mostramos nuestros X

enfados

CORRECCION
COHESION: 1 (V)+4(F)+7(V)+10(V) = CO [.]
+

EXPRESIVIDAD: 2(F)+5(V)+8(F)+11(V) = EX [..]
+4 -
CONFLICTO: 3(V) +6(F) +9(V) +12(F) = CT [.]

FRI !:_‘

Tomado de Kissane D., Bloch S., McKenzie M., McDowall A., Nitzan R. “Family grief
therapy: a preliminary account of a new model to promote healthy family functioning
during palliative care and bereavement” PSYCHO-ONCOLOGY 7: 14-25 (1998)
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NOMBRE:
PUESTO EN LA FAMILIA:

Lea las frases escritas a continuacién y diga si le parecen verdaderas o falsas en relacién con su
familia.

Si Vd. cree que respecto a su familia, la frase es verdadera o casi siempre verdadera, marcara
con una X el espacio correspondiente a la VV (Verdadero); si cree que es falsa o casi siempre
falsa, marque con una X en el espacio correspondiente a la F (Falso). Si considera que la frase es
cierta para unos miembros de la familia y para otros falsa, marque la respuesta que
corresponderia a la mayoria.

Se pretende conocer lo que piensa Vd. sobre su familia; no intente reflejar la opinién de los
deméas miembros de esta.

FRI
N° PREGUNTA V F
1 ‘ En mi familia nos ayudamos y apoyamos realmente unos a otros

2  Los miembros de la familia guardan, a menudo, sus sentimientos para
si mismos.

|En nuestra familia refiimos mucho
Muchas veces da la impresion de que en casa s6lo estamos “pasando
el rato”

5 ‘ En casa hablamos abiertamente de lo que nos parece o queremos

~ W

6 En mi familia casi nunca mostramos abiertamente nuestros enfados
7 | Todos nos esforzamos mucho en lo que hacemos en casa
8 Enmi familia es dificil “desahogarse” sin molestar a todo el mundo
9 | En casa a veces nos enfadamos tanto que golpeamos o rompemos algo
10 En mi familia hay un fuerte sentimiento de union
11 | En mi casa comentamos nuestros problemas personales
Los miembros de mi familia casi nunca mostramos nuestros enfados

12
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APENDICE C
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INDICE DE BARTHEL

Comida:
10 | Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La
comida puede ser cocinada y servida por otra persona
5 | Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla... pero es
capaz de comer sélo
0 | Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona
Lavado (bafio)
5 |Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafio sin
ayuda y de hacerlo sin que una persona supervise
0 | Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o supervision
Vestido
10 | Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda
5 | Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en
un tiempo razonable
0 | Dependiente. Necesita ayuda para las mismas
Arreglo
5 |Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda
alguna, los complementos necesarios pueden ser provistos por alguna
persona
0 | Dependiente. Necesita alguna ayuda
Deposicion
10 | Continente. No presenta episodios de incontinencia
5 | Accidente ocasional. Menos de una vez por semana 0 necesita ayuda
para colocar enemas 0 supositorios.
0 |Incontinente. Mas de un episodio semanal
Miccién
10 | Continente. No presenta episodios. Capaz de utilizar cualquier
dispositivo por si solo ( botella, sonda, orinal ...).
5 | Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24 horas o
requiere ayuda para la manipulacion de sondas o de otros dispositivos.
0 |Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas
Ir al retrete

10 | Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de
otra persona

5 | Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia ayuda; es capaz
de usar el cuarto de bafio. Puede limpiarse solo

0 | Dependiente. Incapaz de acceder a él o de utilizarlo sin ayuda mayor

Transferencia (traslado cama/sillon)

15 |Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una
silla ni para entrar o salir de la cama.

10 | Minima ayuda. Incluye una supervisién o una pequefia ayuda fisica.

5 | Gran ayuda. Precisa ayuda de una persona fuerte o entrenada.

0 | Dependiente. Necesita una grua o el alzamiento por dos personas. Es
incapaz de permanecer sentado

Deambulacion

15 | Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en casa sin
ayuda supervision. Puede utilizar cualquier ayuda mecéanica excepto un
andador. Si utiliza una proétesis, puede ponérsela y quitarsela solo.
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10 | Necesita ayuda. Necesita supervision o una pequefia ayuda fisica por
parte de otra persona o utiliza andador.

5 |Independiente en silla de ruedas. No requiere ayuda ni supervision

Subir y bajar escaleras

10 | Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervisién
de otra persona.

5 | Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.

0 | Dependiente. Es incapaz de salvar escalones
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APENDICE D
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APOYO SOCIAL

1. ¢Tiene usted personas cercanas que lo ayudan a realizar sus actividades diarias?

2. ¢Tiene personas que le ayuda cuando tiene algun problema o se siente triste?
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APENDICE E
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, , identificado con la cédula de

ciudadania hago que participo libre y voluntariamente en la investigacion

titulada “Relacion existente entre la cohesién familiar, niveles de independencia y apoyo
social eficaz en la percepcién de calidad de vida de 10 personas con lesion medular” y sobre

dicha investigacion y sobre mi participacion conozco y acepto lo siguiente:

Profesional responsable en la investigacion: Alejandra Suarez, Psicéloga Universidad del
Bosque. Estudiantes participantes en la investigacion: Milena Zambrano, Catalina Gaviria,
Johana Lépez.

Procedimiento de participacion: Mi participacion consiste en responder 4 pruebas relacionadas
con el objetivo de la investigacion, de forma andnima.

Confidencialidad: La informacion que yo brinde seré confidencial. Mi identidad y los datos que
puedan revelarla, solo los conocera el/la investigador/a. mis resultados podran ser utilizados solo
en el &mbito académico para contribuir a la comprensién de los problemas y recursos vinculados
con la salud mental

Preguntas y mas informacion: Se que puedo hacer libremente preguntas sobre la investigacion,
sobre los autores y colaboradores de la misma.

Participacion voluntaria: Es mi voluntad participar en la investigacién y puedo negarme a
continuar haciéndolo en cualgquier momento.

Riesgos e inconvenientes: la participacion no me implica ningun riesgo fisico o psicolégico y
por el contrario me va a permitir estar en contacto con mis resultados y reflexiones sobre estos,
con la ventaja que ello supone. Los inconvenientes que conlleva son menores y se refieren
basicamente a dedicar tiempo a responder sinceramente a las preguntas de las pruebas.
Beneficios: Mi participacién no conlleva beneficios econdémicos para los investigadores ni para

e

mi.

Firmay cédula Fecha

Nombre y cédula del entrevistador
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