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INTRODUCCION

La adquisicién de una lesién medular supone un acontecimiento vital que conlleva la
reestructuracion de todas las dreas de la vida. La etiologia puede ser por causa traumética o
médica y como consecuencia de ello se produce una paraplejia o una tetraplejia, que
condiciona niveles de dependencia en cuanto al autocuidado personal y al desarrollo de
actividades y de d4reas vitales (familia, ocio, ocupacidén, amigos, relaciones intimas,
accesibilidad, etc). A las pérdidas de movilidad y sensibilidad, se afiaden alteraciones en las
funciones urinarias, evacuacion intestinal, funcién sexual y reproductiva, asi como la

aparicion de complicaciones médicas. Esta nueva situacion vital repercutird en la percepcion

de la calidad de vida.

OBJETIVO
El objetivo general ha sido averiguar los correlatos de calidad de vida en personas
lesionadas medulares que ya han pasado su fase hospitalaria y que viven en la Comunidad de

Madrid.

METODO

Se llevo a cabo un estudio transversal, participaron 136 lesionados medulares, 88
hombres y 48 mujeres, con mas de dos afios de lesion, rango de edad entre 25 y 60 afios y con
lesiones adquiridas por causa traumdtica o médica. Todos los participantes recibieron, en
algin momento desde su alta hospitalaria, rehabilitacion integral en centro especializado de

lesion medular.
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Se cumpliment6 un cuadernillo que constaba de dos partes, la primera fue una
traduccion realizada para la ocasion del inventario de calidad de vida Quality of Life
Inventory (QoLI®) de Frisch (1994), que consta de 16 dominios de calidad de vida evaluadas
tanto a nivel de satisfaccion como de importancia. Ademds, aporta una puntuacion de calidad
de vida general como resultado de la ponderacién de las variables de satisfaccion y de

importancia.

La segunda parte fue un protocolo de datos realizado para esta investigacion,
recogiéndose variables relativas a la lesion (causa, tiempo de lesion, edad de ocurrencia de la
lesion, nivel de lesion, extension de la lesion, etc), sociodemogréficas (género, edad, estado
civil, situacion laboral, situacién econdmica, etc.) y variables referidas a cambios motivados

por la lesion (accesibilidad al entorno cercano, transporte...).

RESULTADOS

En el andlisis de las propiedades psicométricas del QoLI®, se encontr6 en las variables
de satisfaccion la retencidon de dos factores con una bondad de ajuste alta (0.91 para CFI y
0.98 para GFI); la distribucion de las dreas proporciond un factor mds individual frente a otro

mds social. El andlisis factorial de las variables de importancia, aconsejé la retencion de tres

factores con una bondad de ajuste de 0.78 (CFI) y 0.96 (GFI).

La puntuaciéon de calidad de vida general obtenida se relacioné con las distintas
variables registradas. En cuanto a variables sociodemograficas, no se encontraron diferencias
significativas con el sexo, edad, estado civil, nivel de estudios, ingresos econdmicos, recibir o
no indemnizacion, volver a trabajar, unidad de convivencia y relaciones con hijos. Se

encontraron diferencias significativas en relacion a cambios producidos en la convivencia
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(quienes pasan de vivir de manera independiente a volver a vivir dependiendo de otros tienen
peor valoracion de calidad de vida general) y en las relaciones familiares cuando las mismas

eran peores que antes de la lesion.

Entre las variables relativas a la lesion y la calidad de vida general, no se hallaron
diferencias significativas entre parapléjicos y tetrapléjicos, nivel de ASIA, causa y motivo de
lesion, edad en que ocurre la lesion, tiempo desde la lesion y medio de movilidad. Quienes no
habian tenido complicaciones puntuaron significativamente mds alto en calidad de vida
general; en cuanto al dolor, no se hallaron diferencias significativas entre tener o no dolor,
pero si entre no tener dolor y dolor incapacitante, siendo estos dltimos los que tienen peor

calidad de vida general.

Diferencias estadisticamente significativas se encontraron en relacion a las
ocupaciones diarias (quienes se dedican bdsicamente a ir a rehabilitacién y estar en casa
reportaron tener peor calidad de vida), ocio (quienes no habian reducido sus actividades de
ocio tenfan mejor calidad de vida) y el acceso a la calle (poder salir de casa sin dificultades se

relaciona con mejor calidad de vida general).

Se analizaron variables de satisfaccion en varios de los dominios de calidad,
encontrandose que tener pareja se relaciona con mejor satisfaccion en las relaciones de amor,
en el hogar y en el entorno mediato. Tener trabajo se relaciond positivamente con mejor
satisfaccion con la salud, con la ocupacion y con las relaciones de amistad. En cuanto al

nivel de ingresos se encontraron relaciones estadisticamente significativas con la satisfaccion
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de las relaciones familiares y con el nivel de vida. Con el nivel educativo no se encontraron

diferencias significativas en ninguno de los dominios de calidad evaluados en satisfaccion.

La variable sexo no se relaciond estadisticamente con ninguno de los dominios de
calidad en cuanto a la satisfacciéon y tampoco a nivel de las variables de importancia. Se
encontraron correlaciones entre las variables de satisfaccion de los dominios de calidad
evaluados, siendo la satisfaccion en la salud y con la ocupacién las peores valoradas. En
cuanto a las variables de importancia y su relacidon con las variables de satisfaccion también

se hallaron correlaciones.

CONCLUSIONES

Los resultados son congruentes con la generalidad de los estudios existentes sobre el
tema, siendo necesario profundizar en el estudio de la calidad de vida en personas con lesion
medular, unificando criterios a la hora de su valoracidon, asi como la necesidad de tener

instrumentos de medida especificos para esta poblacion.

Teniendo en cuenta el doble envejecimiento de este colectivo (personas con muchos
aflos de lesion y personas que adquieren la lesiéon con muchos afios), serd necesario conocer
las dreas de vida mads prioritarias de cara a elaborar planes de atencion integrales que
supongan acceder a servicios de rehabilitacion de mantenimiento para conservar el mayor
nivel de independencia y hacer frente a las consecuencias funcionales y psicosociales en
lesionados medulares de larga duracidn; mejorar la asistencia a través de la tecnologia,
recursos de apoyo para la realizacion de las actividades de la vida diaria y politicas sociales

adecuadas a este colectivo.
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INTRODUCTION

The development of a spinal cord injury is a life event that forces the restructuration
of all vital areas. The etiology can be traumatic or medical, and both result in paraplegia or
tetraplegia, conditioning dependence levels regarding self-care and the development of
activities and vital areas such as family, leisure, labour, friendships, intimacy, and
accessibility, among others. Added to the loss of mobility and sensitivity, alterations in
urinary, intestinal and sexual or reproductive functionalities, along with medical
complications. This new situation will affect the perception the subject has on his or her

quality of life.

OBJECTIVE
The main objective has been the definition of the correlates of quality of life for

people with spinal cord injury after hospital care living in the Region of Madrid.

METHODOLOGY

A transversal study including 136 people with spinal cord injury, divided by gender in
88 men and 48 women, with an injury of more than two years, with ages between 25 and 60
years old, and injuries from both medical and traumatic reasons. All participants received, at
some point after discharge from hospital care, integral rehabilitation in an specialized centre

for spinal cord injury.

The data collection was made through a booklet with two parts; the first part was a
translation made for this study of the Quality of Life Inventory (QoLI®) by Frisch (1994)
consisting in 16 quality of life domains evaluated both according to satisfaction and
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importance. Furthermore, it includes a general quality of life score, calculated by average

between the variable results of satisfaction and importance.

The second part was a data protocol created for this research, including variables
related to the injury (cause, date, age at the moment of the injury, lesion level and extent, etc),
sociodemographic information (gender, age, civil status, labour situation, economic situation,
etc), and variables regarding changes in life style due to the injury (environmental

accessibility, transportation, etc).

RESULTS

The analysis of the psychometric properties of the [test items] of the QoLI® reported,
in the variables of satisfaction, the retention of two factors with a high goodness of fit (0.91
for CFI and 0.98 for GFI). The distribution of the areas resulted in a predominantly individual
factor instead of a social factor. The factor analysis of the variables of importance advised on

the retention of three factors with a goodness of fit of 0.78 (CFI) and 0.96 (GFI).

The general quality of life score resultant was related to the different variables
registered. Regarding sociodemographic variables, there were no significant differences on
gender, age, civil status, studies, economical situation, subsidies, return to work, coexistence
unit, and relationship with descendants. However, there were significant differences related to
the changes in the co-living situation (for those who had to give up their independence to
return to dependence, the general quality of life score was lower), and also in relationship

with the family when they were not good before the injury.
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Among the variables related to the injury and general quality of life, there were no
significant differences between paraplegic and tetraplegic, ASIA level, cause of the injury,
age when injured, period of injury, and means of transport. Those who had not suffered from
medical complications achieved significantly higher results in the general quality of life
score. Regarding pain, there were no significant differences between experiencing pain or
not; there were differences between no pain and disabling pain, being the later the ones with a

lower general quality of life score.

Statistically significant differences were found regarding daily activities (those who
exclusively attend rehabilitation treatment and stay and home reported having poor quality of
life), leisure (those who had not reduced their leisure activities reported better quality of life),
and accessibility to leave the house (a barrier-free entrance to be able to leave the house is

related to a better general quality of life score).

Several variables of satisfaction on different quality of life domains were analysed,
finding that having a partner is related to a better satisfaction with love relationships, house
life and wider environment. Having a career was related positively with satisfaction with
health, occupation and friendship relationships. Regarding income, statistically significant
relationships were found with family relationship and life level. No significant differences
were found regarding education in any of the domains of quality of life evaluated in

satisfaction.

The sex variable was not statistically related with any of the domains of quality of life
regarding neither satisfaction nor importance. Correlation between the variables of

satisfaction of the evaluated domains of quality of life were found, being satisfaction
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regarding health and the occupation the worst scored. As per the variables of importance and

their relation with the variables of satisfaction, there were correlations found as well.

CONCLUSIONS

The results are in accordance with the general line of existent studies about this
subject, still being necessary to delve in the study of quality of life of people with spinal cord
injury, unifying the criteria for evaluation, as well as the need of specific measurements for

this sector of the population.

Considering the double ageing process of this sector of the population (people with
many years of injury, and people who acquire the injury with advanced age), it will be
necessary to determine the priority areas of life in order to be able to develop integral care
plans that translate into access to maintenance rehabilitation services to achieve and maintain
the highest possible level of independence and face the functional and psychosocial
consequences for long-term spinal cord injured people; into the improvement of assistance
through technology, resources to support the daily activities and social policies suited to this

sector of the population.
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La lesion medular es una de las experiencias mas duras que puede llegar a vivir una
persona, la cual debe asumir consecuencias fisicas derivadas de la misma, pero sobre todo,
debe reorganizar sus dreas vitales cambiando sus expectativas y valores, con el objetivo de
adecuarse a la nueva situacidon y conseguir una vida con dignidad y una éptima calidad de

vida.

Ya en el antiguo Egipto existian las lesiones medulares. El Papiro Quirdrgico de
Edwin Smith, que data de 2.500 afios a.c., constituye la primera evidencia de referencias
especificas escritas de los aspectos neuroquirirgicos de la antigiiedad (Krivoy, Krivoy &
Krivoy, 2002; Vargas, Lopez, Lillo, & Vargas, 2012). Ademas, es la primera documentacién
de casos de lesiones de la médula espinal que se tiene registrada (Hughes, 1988; Gonzilez &
Flores, 2005; Van Middendorp, Sanchez & Burridge, 2010). El Papiro estd estructurado en
casos, de ellos, del 29 al 33 y el 48, hacen referencia a traumatismos medulares; en concreto,
el 31 examina un dafio cervical y describe la tetraplejia subsiguiente, priapismo, anestesia y
disfuncidon esfinteriana entre otras cuestiones (Hughes, 1988; Middendorp, Sinchez &

Burridge, 2010)

Curiosamente, debido a la construccion de las pirdmides y la probabilidad de caidas
desde alturas elevadas, queda reflejado en el Papiro las lesiones medulares por dicha causa
(Gonzélez & Flores, 2005). Al reflexionar sobre esto, nos damos cuenta, de que en las
ultimas décadas, una de las grandes campafias de prevencion de lesion medular en nuestro

pais ha sido la referente a las medidas de seguridad que a nivel laboral, y en concreto en el
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campo de la construccién, hay que tener en cuenta para evitar la aparicion de lesiones

medulares.

Leer los articulos citados, y lo que especificamente se expone en el propio Papiro de
Edwin, resulta de rabiosa actualidad, pareciera que no se ha avanzado en miles de afios, de
hecho, ya se definia la lesion medular como una dolencia que no puede ser tratada (Elsberg,
1981). En la Figura 1 se observa la parte del Papiro de Edwin donde se reflejan los casos de

traumatismos medulares.

Figura 1. Papiro de Edwin Smith donde se incluyen los cinco casos de lesiones medulares en escritura
hieratica

Fuente: The US National Library of Medicine (n.d.). Turning the Pages Information System (TTPI). Maryland
(USA). Recuperado de: http://archive.nlm.nih.gov/proj/ttp/smith_home.html
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Otros autores a lo largo de la historia han hecho referencia a las consecuencias tras la
ocurrencia de una lesion medular, entre ellos Hipdcrates, 400 afios a.c., quien también se
refirié a la lesion medular, describiendo las complicaciones de una paraplejia (estrefiimiento,
disuria, edema de miembros inferiores y tlceras por decubito), asi como los tratamientos que

se aplicaban una vez verificada la misma (Vidus Vidius, 1544; Aguado, 1995).

Es a raiz de la II Guerra Mundial y como consecuencia de esta, el aumento de heridos
de guerra con lesion medular, cuando se produce un avance significativo en el estudio de
estas lesiones, dando importancia a la lesiéon en su totalidad y no solamente en su aspecto

fisico (Guttmann, 1981).

Hoy por hoy, la lesion medular es una situacion de no retorno a la condicién previa a
su aparicion, por lo que sigue siendo un tema que es objeto de estudio permanente. Si
introducimos el término lesién medular en la base de datos de PubMed, aparecen 56.763

publicaciones (datos a 10 de octubre de 2015), la primera del afio 1.888.

En la actualidad, existe una gran inversion en cuanto al estudio e investigaciones
encaminadas a una solucién efectiva de la lesion medular, mientras se llegan a resultados
definitivos, el objetivo con las personas con lesion medular es lograr el miximo de
recuperacion fisica, con la mayor independencia posible para su reincorporacion a la
comunidad como ciudadanos utiles y reintegrar al paciente en su vida familiar, social y
laboral. Esta méxima fue la que implementé Guttmann (1981) a partir de la II Guerra

Mundial.
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Guttmann organizé centros de atencidn especificos para lesionados medulares, con un
enfoque multidisciplinar y la participacion de diversos profesionales sanitarios, lo cual
mejord el prondstico de estas personas, cuya expectativa de vida no excedia de dos afios
debido sobre todo por las infecciones urinarias, fallos renales y sepsias generalizadas. Las
aplicaciones terapéuticas de Guttmann redundaron en la mejora de la calidad y la expectativa

de vida de las personas con lesién medular.

Asimismo, hay que tener en cuenta que el tratamiento de la lesion medular conlleva
unos altos costes, ademds del problema médico y social, existe un gasto econémico elevado.
La apariciéon de una lesion medular supone una estancia hospitalaria prolongada, y una
continuacién de recursos tras el alta hospitalaria que se extienden para toda la vida, por ello,
aunque los costes (directos) tienden a ser mds altos en el primer afio de la lesion, habrd que
tener en cuenta los costes indirectos que durante toda su vida necesitara la persona (Ma, Chan

& Carruthers, 2014).

No existen datos de costes a nivel mundial, aunque si de diversos paises, tomando
como referencia de pais desarrollado a Estados Unidos, DeVivo et al. (2011), estimaron para
ese pais, que el promedio por persona en gastos anuales variaba de 334.170 délares en el
primer afio y 40.589 ddlares en cada afio subsiguiente para pacientes con lesion incompleta,
frente a 1.023.924 ddlares en el primer afio y 177.808 ddlares en cada afio subsiguiente en el

caso de personas con tetraplejia.

En Europa, existen datos a nivel de paises, aunque no a nivel general, por lo que se
estima que el coste del proceso de hospitalizacion se encuentra entre 45.732 'y
141.422 euros, y para la rehabilitacion necesaria se atribuye un coste entre 8.831 y 27.561
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euros en el caso de tetrapléjicos y entre 9.472 y 10.589 euros en parapléjicos (Kiekens et al.,
2011), comprobando que el coste de una lesion por cdpita en los Estados Unidos parecia ser 3
veces que los estimados en Europa, en base a los datos de DeVivo et al. (2011) para

poblacién estadounidense.

En nuestro pais, Alcardz & Mazaira (2010), estimaron el promedio de costes de
hospitalizacién durante el primer afio de lesion entre 60 mil y 100 mil euros, datos que se
encuentran por debajo de los estimados por DeVivo et al. (2011) para poblacion
estadounidense pero que se encuentran dentro de la horquilla estimada para Europa (Kiekens

et al., 2011).

Todos estos datos de costes hace prioritaria la propuesta de realizacién de programas
de prevencion primaria para evitar en lo posible el mantenimiento y aumento de la lesion
medular a nivel mundial. También serd importante la puesta en marcha de programas de
cuidados en personas con lesion medular crénica para evitar reingresos hospitalarios por
complicaciones de la lesién, entre los cuales, las tlceras por presiéon y las infecciones
urinarias conllevan un gran gasto (Stroupe et al., 2011; DeVivo & Farris, 2011), y conseguir
de cara a la persona con lesion medular, su familia y su entorno préximo la mejor calidad de

vida.

El campo de estudio de la calidad de vida, estd actualmente presente en este grupo
poblacional, la realidad es, que cualquier avance o propuesta beneficiosa redunda en la
mejora de la calidad de vida. Igualmente, si introducimos el término calidad de vida en lesion
medular en la base de datos de PubMed, se encuentran 1.892 publicaciones (datos a 10 de
octubre de 2015), la primera del afio 1.975, aunque es a partir del afio 1994 cuando se
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produce un estudio sistematico en este campo, siendo Crewe (1980), psicéloga, la primera

persona en crear una linea de estudio estable.

Las personas que forman de parte de este estudio, son mds que un conjunto de datos;
tienen nombre y una historia de superaciéon y también de frustracién, pero siempre suponen
un aprendizaje de como una persona es capaz de adaptarse a situaciones vitales no

imaginables y volver a tener un nuevo proyecto de vida.
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1.- CONCEPTO Y GENERALIDADES DEL SINDROME DE
LESION MEDULAR

La médula espinal forma parte del sistema nervioso central y constituye la via
principal por la que el cerebro recibe informacion del resto del organismo y envia las 6rdenes
que regulan los movimientos. Su interrupcioén produce basicamente parélisis de la movilidad
voluntaria y ausencia de sensibilidad por debajo de la zona afectada. La médula tiene también
funciones vegetativas y funciones integrativas por lo que una alteracion de la misma

implicard cambios en el funcionamiento de 6rganos como la vejiga, intestino, etc.

Ante la presencia de una lesion medular, la parte del cuerpo por encima de la lesion
funciona con normalidad. La parte que corresponde al lugar donde se ha producido la lesion
sufre la interrupcion de las 6rdenes del cerebro. Y la parte situada debajo de la afectacion
medular conservard perfectamente integras sus estructuras pero, no podrd emitir ni recibir

ninguna orden al y del cerebro por la interrupcion producida por la lesion.

1.1.- CONCEPTO DE LESION MEDULAR

La lesion medular puede definirse como todo proceso patolégico (conmocion,
contusion, laceracion, compresion o seccidn), de cualquier etiologia (traumdtica y no
traumdtica), que afecta a la médula espinal, y puede originar alteraciones de la funcion
neurologica por debajo de la lesidon (motoras, sensitivas y autondmicas); asimismo, la
complejidad del déficit neurolégico, y por tanto del cuadro clinico resultante, dependera del
nivel y la completitud de la lesion, la extension transversal o longitudinal del tejido lesionado

y, la afectacion de sustancia blanca o gris (Montoto, Ferreiro & Rodriguez, 2006).
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Es por tanto, un proceso patolégico de etiologia variable que conduce a la alteracion
de la funcién motora, sensitiva y autonémica con efectos a largo plazo, persistiendo a lo largo
de la vida y que se presentan por debajo del nivel de afectacion de la lesiéon (Strassburguer,

Hernandez & Barquin, 2009).

No existe una discusion sobre la definicion de la lesion medular; el interés esta en el
estudio, tratamiento y rehabilitacion de la lesion medular de forma integral, tal y como Sir
Ludwing Guttmann concibid, dando importancia a la lesion en su totalidad y no solamente en

su aspecto fisico (Guttmann, 1981).

El proceso patologico que la propia lesion conlleva en cuanto a alteraciones de la
funcién motora, sensitiva y/o autondémica ha de ser definida a su vez en relaciéon a las
consecuencias psicosociales que tiene para la persona y su familia, los cuales generan

importantes procesos de discapacidad (Henao-Lema & Pérez-Parra, 2010).

1.2.- ETIOLOGIA DE LA LESION MEDULAR

Existen dos grandes grupos de causas que dan como resultado la aparicién de una

lesién medular: congénitas y adquiridas.

Las lesiones medulares congénitas constituyen la enfermedad llamada espina bifida o
mielodisplasia. Se producen durante el tercero y el quinto mes de embarazo, constituyendo
una discapacidad desde el nacimiento. Tienen aspectos comunes a nivel fisico con las
lesiones medulares adquiridas, pero distintos en el proceso de aprender a vivir y afrontar la

lesion medular. Tampoco tienen en comuin otros aspectos psicoldgicos, disfunciones
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cognitivas en atencidon, memoria, coordinacién oculo — manual, lenguaje, orientacién

espacial, etc; que no ocurren cuando nos referimos a una lesion medular adquirida.

Las lesiones medulares adquiridas, se producen en algin momento de la vida, la
persona pasa de no tener una lesion medular a tener que aprender a vivir con ella y sus
secuelas. La practica totalidad de la literatura sobre lesion medular se refiere a las lesiones de
etiologia adquirida. Se diferencia claramente entre espina bifida y lesion medular. Por lo
tanto, con el término lesion medular se va a referir a partir de ahora a lesiones medulares
adquiridas. A su vez, las lesiones medulares adquiridas son debidas a causas trauméticas o
médicas. Las lesiones trauméticas son de instauracion inmediata, se producen como resultado
de un trauma directo o indirecto sobre la columna vertebral. La tipologia del trauma se

especifica en la Tabla 1.

Tabla 1:
Lesiones medulares de causa traumatica

Automévil: conductor, copiloto, pasajero
) Otros vehiculos: motos, camion, etc
Trafico ) ) .
Pasajeros de otros medios de transporte: autobus, tren,..
Atropellos: peatones, ciclistas,...
Deportes de contacto: rugby, futbol americano,...
Deportivas/Recreativas ~ Deportes extremos: rappel, paracaidismo, parapente,...

Otros: Equitacién, esqui, zambullidas,...

Laborales Accidente con maquinaria pesada, caidas, soterramientos...

Caidas Domésticas, casuales

Agresion: lesiones por arma de fuego, por arma blanca, traumatismos directos.
Otros
Intentos de autolisis

Nota: Fuente: Strassburguer, K., Herndndez, Y. & Barquin, E. (2009). La lesién Medular. En: Aspaym _Madrid (Ed.),
Lesion Medular: Guia para el manejo integral del paciente con LM cronica (pp.17-34). Madrid: ASPAYM -Madrid y
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.
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Las médicas son, en general, de instauraciéon progresiva (se va produciendo
generalmente una compresion de la médula que con el paso del tiempo produce
sintomatologia de lesion medular: pérdida progresiva de movilidad voluntaria y fuerza,
pérdida de sensibilidad, alteracion esfinteriana, etc...); aunque, en algunos casos, el progreso
de instauracién se produce en horas. En la Tabla 2 se resumen las causas de las lesiones

médicas.

Tabla 2:
Lesiones medulares de causa no traumatica

Infecciosas Viral, Bacteriana, Otras...
Inflamatorias Mielitis transversa, Esclerosis multiple, ...
Neoplasicas Céncer primario o metastdsico (intramedular y extramedular)

Esclerosis Lateral Amiotréfica, Paraparesia Espastica Hereditaria,
Enfermedades/trastornos P P

degenerativos del SNC Atrofia Espinal Muscular...

Reumatolégicas y degenerativas Estenosis, patologia discal, Artritis reumatoide, Osteoporosis. ..

Diseccién adrtica, Hipotension sistémica, aterosclerosis, trombosis,
Vasculares ) » )
embolismo, malformacion arterio-venosa...

Iatrogénicas Punciones medulares, Colocacion de catéter epidural. ..

Nota: Fuente: Strassburguer, K., Herndndez, Y. & Barquin, E. (2009). La lesién Medular. En: Aspaym _Madrid (Ed.),
Lesion Medular: Guia para el manejo integral del paciente con LM crénica (pp.17-34). Madrid: ASPAYM -Madrid y
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.

En este estudio nos vamos a centrar en lesiones medulares adquiridas, traumadticas y
médicas.

~ 48 ~



1.3.- CLASIFICACION DE LA LESION MEDULAR

La escala ASIA (American Spinal Injury Association) (2000) es la que se utiliza de

manera sistematica para catalogar a las lesiones medulares.

En nuestro pais, han existido, otros intentos de clasificar mas cercanos, como el de
Bravo (1987), seguido también por Aguado & Alcedo (1995); sin embargo, en este trabajo, se
van a seguir los estdndares de ASIA, por ser en la que se fundamentan la prictica totalidad de
los estudios y manuales referentes a lesion medular, permiti€éndonos relacionar los distintos

trabajos de los diferentes paises.

Siguiendo el modelo ASIA (2000), las lesiones medulares se clasifican segun el nivel
y la extension de la lesion. En la Tabla 3 y 4 se especifican los tipos de lesiones segtn el

nivel y la extension.

Tabla 3:
Nivel de la lesion medular

Pérdida de funcién motora y /o sensitiva en los segmentos
) . cervicales de la médula espinal, que ocasiona un déficit funcional
Cervical | Tetraplejia ) ]

en los brazos, tronco, piernas y érganos pélvicos.

Si existiese déficit se denominaria Tetraparesia.

Nivel Pérdida de la funcién motora y/o sensitiva en los segmentos
Dorsal toracicos, lumbares o sacros de la médula espinal. La funcién de los
Lumbar Paraplejia | brazos estd preservada, pero dependiendo del nivel de lesién se

Sacra originard trastorno del tronco, piernas y érganos pélvicos.

Si existiese déficit se denominaria Paraparesia.

Nota: Fuente: Adaptado de ASIA: American Spinal Injury Association. (2000). Standards for neurological classification of
spinal injury patients. Chicago: ASIA
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Tabla 4:

Extension de la lesion medular

Completa

ASIA A

No hay preservadas ninguna funcién ni motora ni sensitiva por

debajo del nivel de lesién

Extension

Incompleta

ASIA B

Existen funciones sensitivas preservadas, pero ninguna funcién

motora.

ASIA C

Existen funciones motoras preservadas, pero los miusculos
tienen un grado menor de 3 (para que los musculos puedan
realizar su funcién con total normalidad, han de estar a un
grado 5, esto significa, que aunque se preservan funciones

motoras no son funcionales).

ASIAD

ASIAE

Existen funciones motoras preservadas, y la mayoria de los
musculos tienen un grado igual o mayor de 3, es decir, tienen
una fuerza aceptable para poder moverse. Son funcionales.

Las funciones sensitivas y motoras son normales.

Nota: Fuente: Adaptado de ASIA: American Spinal Injury Association. (2000). Standards for neurological classification of

spinal injury patients. Chicago: ASIA.

La gradacién de las lesiones completas e incompletas se evalia mediante la

clasificacion neuroldgica ASIA, la cual es una modificacion de la escala Frankel (ASIA,

2000). Esta escala clasifica a los lesionados medulares desde ASIA A a la E. No hay ninguna

persona lesionada medular ASIA “E”, puesto que ello implica la no existencia de lesion.

Las lesiones medulares completas constituyen el sindrome de lesion medular

transverso y es aquel en el cual por debajo de la lesion se afectan todas las sensibilidades,

movimientos, reflejos y control esfinteriano (ASIA, 2000).

En las lesiones medulares incompletas las pérdidas a nivel motor y sensibilidad son

muy variables, segin la sintomatologia que aparezca, se puede localizar donde se ha

producido el dafio neuroldgico, lo que da lugar a distintos sindromes clinicos: hemiseccion
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medular (también llamado de Brown — Sequard), anterior, posterior, centromedular, cono
medular y cola de caballo. Para mayor conocimiento de los sindromes puede consultarse a

McKinley, Santos, Meade & Brooke (2007).

Teniendo en cuenta lo expuesto en cuanto a la clasificacion de las lesiones, se observa
gran la variabilidad de la lesiéon medular, ya que personas con el mismo nivel lesional pero
distinto grado de ASIA, comportardn unas secuelas fisicas totalmente distintas que

repercutirdn en el manejo de su vida diaria.
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2.- EPIDEMIOLOGIA DE LA LESION MEDULAR

En términos generales, existen dificultades a la hora de tener datos epidemioldgicos
exactos al no constar registros estatales sobre la lesion en la mayoria de los paises. Se
conocen mds datos fiables en relacion a la lesion medular de causa traumadtica, pero menos de
las no traumdticas. En el caso de las causas traumadticas, el tinico pais con una base estatal es
Australia. Norteamérica y los paises de Europa occidental también disponen de bases de
datos establecidas, aunque no con el grado de formalidad de las que se dispone en Australia.
Para las lesiones no traumdticas, igualmente son Australia, Norteamérica y los paises de

Europa occidental los que aportan los datos més fiables.

Los resultados son muy variables en los distintos paises, lo que justifica la necesidad
de crear una misma linea de recogida de datos a nivel mundial para obtener mayor fiabilidad.
Esta conclusiéon ha hecho que se establezcan mapas mundiales de lesion medular para ir
consiguiendo datos mds reales entre los distintos paises (Cripps et al., 2011; New, Cripps, &

Lee, 2014; Fitzharris, Cripps & Lee, 2014; Lee et al., 2014).

2.1.- DATOS EPIDEMIOLOGICOS A NIVEL MUNDIAL

En 2011, Cripps et al. (2011) resefiaron una prevalencia a nivel mundial de entre 236
y 1.009 personas con lesion medular por millon, siendo estos datos similares a los
encontrados por otros autores en revisiones previas como la realizada, entre 1977 y 1995, por
Wyndaele& Wyndaele (2006), encontrando una prevalencia mundial que variaba de 223 a
775 personas por millon de habitantes y una incidencia global entre 10,4 y 83 por millon de

habitantes y afio. En cuanto a las lesiones traumaticas, Furlan, et al. (2013) en una revision
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(desde 1950 a 2012) a nivel mundial en cuanto a la prevalencia y la incidencia de la lesion
medular traumadtica encontraron, de los articulos revisados (13 sobre prevalencia y 64 sobre
incidencia), que la incidencia variaba de 8 a 246 casos por millén de habitantes y afio, y un
prevalencia global entre 236 a 1.298 personas por millén de habitantes. Furlan et al. (2013)
concluyeron una tendencia al aumento de la prevalencia por la mejora de la supervivencia de
este grupo poblacional en las tltimas décadas, diferentes datos por la variabilidad existente de
los mismos en los distintos paises y, la necesidad de crear una misma linea de recogida de

datos a nivel mundial para obtener resultados mas fiables.

En el caso de las lesiones medulares por causa traumdtica, Fitzharris et al. (2014)
encontraron para el afio 2007, una tasa de incidencia mundial de 23 casos por millén
(estimaron 179.312 nuevos casos por afio). Lee et al. (2014) en una revision de los estudios
desde 1959 a 2011 hallaron una prevalencia global entre 236 a 4.187 personas por millén de

habitantes. Estos datos, difieren respecto a los datos globales de Furlan et al. (2013).

New et al. (2014) siguiendo el mismo sistema de creacién de mapas epidemiolégicos
a nivel mundial (revisién de 45 estudios desde 1959 a 2011) y para las lesiones por causa no
traumdtica, no llegan a unos datos de incidencia fiables por falta de estudios en muchos

paises, aunque estimaron una prevalencia de 2.310 personas por millon de habitantes.

La creacion de los mapas epidemioldgicos, dan como resultado los datos que se

ofrecen en la Tabla 5 en el caso de las lesiones traumaticas (Lee et al., 2014) y para las

lesiones no traumaticas (New et al., 2014).
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Tabla 5: Resumen de datos epidemiolégicos a nivel mundial para las lesiones medulares de causa traumatica y no traumatica.

América central y

Australia Norte América Europa Asia Africa . L. Oceania
Latinoamérica
Incidencia 15 por millén 40 por millén 16 p millén (solo datos de E. 23 por millén 25 por millén 22 por millén No datos
occidental)
Prevalencia 681 por millén 721-4187 por m 316 por millén No datos No datos 236-464 por m No datos
1)
<«
Q Etiologia
: Accidentes trdfico 46% 47% 41% 39% 50% 31% 25%
> Caidas 29% 20% 28% 47% 18% 39% 39%
3 Accidentes deportivos 7% 9% 10% 3% 3% 14% 28%
= Violencia 2% 16% 6% 4% 18% 16% No datos
; Accidentes laborales No datos No datos 7 % 14% No datos No datos No datos
E Otras causas No datos No datos No datos No datos No datos No datos No datos
o Tetraplejia 53% 53% 42% 52% 41% No datos 53%
Z) Paraplejia 47% 47% 58% 48% 58% No datos 47%
| Mortalidad
Al aiio 6% No datos No datos No datos No datos No datos No datos
A los 10 aiios 14% 14% 16% (sin datos en la totalidad No datos 83% (sin datos en la totalidad 21% No datos
del continente) del continente)
: : or millén or millén or millén or m. o datos o datos or m.
Incidencia 26 p 116 68 p 116 6p il16 20 p No d No d 9 p
17 : o datos or millén o datos or m. o datos o datos o datos
2 Prevalencia No d 1120 p 116 Nod 2310 pt No d No d No d
E Etiologia
§ Infecciosas 4% 7 % 12% 26% 28% No datos No datos
E Neopldsicas 27% 24 % 33% 27% 25% No datos No datos
- Inflamatorias 20% 5% 25% 25% 17% No datos No datos
% Degenerativas 22 % 54 % 31 % 10% 20% No datos No datos
é Vasculares 13% 8 % 20% 2% 12% No datos No datos
g Tetraplejia 33% 22% 32% 28% 17% No datos 5%
E Paraplejia 69% 73% 68% 72% 82% No datos 95%
Mortalidad No datos No datos No datos No datos No datos No datos No datos

Nota: Fuente: Adaptado de New, P.W., Cripps, R.A. & Lee, B.B. (2014). Global maps of non-traumatic spinal cord injury epidemiology: towards a living data repository. Spinal Cord, 52(2),
97-109. Lee, B.B., Cripps, R.A., Fitzharris, M. & Wing, P.C. (2014). The global map for traumatic spinal cord injury epidemiology: update 2011, global incidence rate. Spinal Cord, 52(2):110-

116.
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De los datos expuestos en la Tabla 5, Lee et al. (2014), concluyeron que el mayor
porcentaje de lesiones medulares de causa traumatica a nivel mundial en el afio 2007, eran
motivadas por accidentes de trafico y por violencia (estimaron que en ese afio habria habido
una incidencia para esos dos grupos de entre 133.000 y 226.000 casos). Estos datos no son
similares segin las zonas geogréficas que se estudien. En los paises desarrollados (sobre todo
Norteamérica y Europa occidental), se observa que la proporcion de accidentes de tréfico se
mantiene estable o estd disminuyendo frente a paises que estdn en vias de desarrollo en los
cuales estd aumentando por el mayor uso del transporte motorizado. A nivel mundial, los
accidentes de trafico siguen siendo la causa mayor de producirse una lesion medular
traumdtica, y la edad se encuentra en torno a los 30 afios, aunque en paises en vias de
desarrollo tiende a ser menor. No se han encontrado claras diferencias entre lesiones

tetrapléjicas y parapléjicas.

Asimismo, en los paises desarrollados, se ve un incremento en lesiones traumaticas
por caidas en personas con mds de 65 afos debidas al envejecimiento de la poblacion,
diferencidndose de los porcentajes de lesiones por caidas en paises en vias de desarrollo
(caidas de 4rboles, accidentes de trabajo, etc) en las que el perfil son personas mas jovenes.
Especificamente, en paises con conflictos bélicos o inestabilidad politica, se produce un
aumento de las lesiones por actos violentos (heridas de bala y pufialadas sobre todo). En
cuanto a las lesiones causadas por suicidio, no existen datos que puedan extrapolarse a nivel
mundial, aunque los paises escandinavos son los que tienen contabilizados mayores lesiones

por esta razon.
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En cuanto a la edad, Lee et al. (2014), no han encontrado diferencias en la revision
realizada, es mayor el porcentaje de hombres que de mujeres, estimdndose en una proporciéon

de 3 a 1. Datos similares fueron encontrados por Wyndaele& Wyndaele (2006).

Otros dos estudios recientes se han llevado a cabo en relaciéon a la prevalencia e
incidencia a nivel mundial en lesiones medulares traumdticas (Singh, Tetreault, Kalsi-Ryan,
Nouri & Fehlings, 2014; Bellucci et al., 2015), los cuales confirman los datos encontrados

por Lee et al. (2014).

Los resultados en cuanto a las lesiones no traumaticas a nivel mundial encontrados
por New et al. (2014) en el mismo periodo de afios (1959 a 2011), son menos fiables que los
anteriores por la falta de informacion existente dentro de los propios paises, ademads, al no ser
la lesion medular el diagndstico principal, hace mds complicada su contabilizacion, lo que
hace que New et al. (2014) no puedan dar datos estimados fiables en cuanto a incidencia y
prevalencia globales. De la Tabla 5 se concluye que en los paises desarrollados se tiende a
tener una mayor proporcion de casos con enfermedades degenerativas y por neoplasias, frente
a los paises en vias de desarrollo en las que existe mayor proporcioén de casos por infecciones
(tuberculosis y VIH), aunque los procesos tumorales son también parte importante.
Claramente se observa una mayor proporcidn en cuanto a tetraplejias frente a paraplejias.

Tampoco pudieron realizar estimaciones a nivel de sexo.
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2.2.- DATOS EPIDEMIOLOGICOS A NIVEL EUROPEO

En Europa, los datos epidemiolégicos con mayor fiabilidad son los de los paises
occidentales (Irlanda, Suecia, Dinamarca, Italia, Finlandia, Noruega, etc), no existiendo una
buena relaciéon de los mismos en Europa del este tanto para las lesiones trauméticas como
para las no traumdticas. El resumen de los datos en cuanto a las lesiones traumdticas, se

encuentra en la Tabla 6.

Tabla 6:
Resumen de datos epidemioldégicos a nivel europeo para las lesiones medulares de causa

traumatica

Europa occidental Europa del este
Incidencia 16 p millén No datos
Prevalencia 316 por millén No datos
Etiologia Accidentes trdfico 46% 22%
Caidas 35% 38%
Accidentes deportivos 9% 9%
Violencia 6% 5%
Accidentes laborales 4% 5%
Otras causas No datos No datos
Tetraplejia 49% 22%
Paraplejia 51% 78%
Mortalidad 16% a los 10 afios No datos

Nota: Fuente: Adaptado de Lee, B.B., Cripps, R.A., Fitzharris, M. & Wing, P.C. (2014). The global map for traumatic
spinal cord injury epidemiology: update 2011, global incidence rate. Spinal Cord, 52(2):110-116.

Singh et al. (2014), corroboran los datos expuestos, asi como la tendencia a la
estabilizacion de las lesiones por causas de trafico en Europa occidental y el aumento de
lesiones por caidas asociadas a una poblacion envejecida. En cuanto a las lesiones no
traumdticas, los datos epidemiologicos mds representativos corresponden a Europa occidental

y pueden observarse en la Tabla 5.

En general, a nivel europeo, la tendencia es la misma que ya se ha explicado a nivel

mundial y para los paises desarrollados.
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2.3.- DATOS EPIDEMIOLOGICOS EN ESPANA

En Espaiia, han existido algunos intentos de hacer un censo a nivel estatal, aunque a
dia de hoy no se ha materializado. Se han realizado distintos estudios desde la década de los
afios 90, si bien no a nivel nacional; los datos encontrados sugieren la misma tendencia que
en los paises de Europa occidental ya explicados. Cenzano (2002) estimé la existencia de

entre 25.000 a 30.000 personas con lesion medular en nuestro pais.

Los dltimos estudios sobre epidemiologia en nuestro pais (Garcia et al., 2003; Van
den Berg, Castellote, de Pedro-Cuesta, & Mahillo-Fernandez, 2010; Giner-Pascual, Sebastia-
Alcécer & Alcanyis-Alberola, 2011; Van den Berg, Castellote, Mahillo-Fernandez & de
Pedro-Cuesta, 2011; Van den Berg, Castellote, Mahillo-Fernandez & de Pedro-Cuesta, 2012;
Pérez et al., 2012; Varela-Lage et al., 2015) han planteado datos similares a los existentes en
Europa occidental, en general existe una disminucién de las lesiones medulares por
accidentes de trafico y aumento de lesiones de causas traumaticas por caidas en la poblacién

de mayor edad. En la Tabla 7 se resumen los datos encontrados.
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Tabla 7:

Resultados mas relevantes de los estudios epidemiolgicos en Espaiia.

Garcia et al. (2003)

Razén hombre/ mujer lesionado de 2,6/1; la cual aumenta a 4/1 si son lesiones

traumaticas

Van den Berg et al.
(2010)

Incidencia: 17.6 por millén de habitantes en el periodo 20002008

Tendencia al aumento de la etiologia no traumdtica y traumdtica debida a
caidas, igualdndose en porcentajes las lesiones debidas a caidas, lo que implica
un aumento de lesiones en cuanto a edad.

Tendencia bimodal en franjas de edad en cuanto a edad, por un lado una

horquilla entre 15 y 29 afios y por otra la de mayores de 65 afios

Van den Berg et al (2011)

Giner-Pascual et al
(2011)

Van den Berg et al (2012)

Pérez et al., 2012

Varela-Lage et al., 2015

Constatacién de picos etioldgicos en accidentes de trafico (adultos jovenes) y
caidas casuales (mayores de 60 afios).

Mayor proporcién de hombres frente a mujeres, con un incidencia anual de 18,8
en el caso de los hombres y de 4,9 para las mujeres.

Razén tetraplejias/paraplejias: 36,9%/ 63,1%

En 2009, las lesiones traumadticas y por accidente de trafico ocupan el mayor
grupo de lesiones medulares en Espafia.

Se prevé en un futuro el aumento de lesiones traumadticas por caidas y aumento
de edad en ese tipo de lesiones.

Incidencia para las lesiones no traumadticas de 11,4 por millén de habitantes
(12,3 para los hombres, 10,4 para las mujeres).

Los tumores fueron la principal causa de la lesién medular.

En lesiones no traumdticas la distribucién por sexos es similar y afecta en
mayor grado a adultos mayores y tienden a ser parapléjias.

En el periodo de 2000 a 2009, se produjeron en Espafa 10.274 lesiones
traumaticas, lo que hace una incidencia del 23,5% para este grupo.

Dentro de ellas, los accidentes de trafico constituyeron un 40,9% de ellas.
Aumento de las lesiones medulares en mayores de 65 afios con tendencia a

causas médicas superiores a las traumaticas.

Podemos concluir que en la actualidad el mayor grupo de personas con lesion medular

en nuestro pafs lo son por causa traumética y por accidentes de trafico, no obstante se espera

un cambio en un futuro préximo en los computos totales de este grupo poblacional hacia una

mayor proporcion de lesiones medulares por caidas con un perfil especifico en mayores de 65

~ 60 ~



afios y, un aumento de lesiones por causas médicas (no traumdticas) también en adultos

mayores.

Esta predisposicion hard que la poblacién de personas con lesion medular serd una
poblacion doblemente envejecida, por un lado las personas con bastantes afios de
supervivencia de lesion (siendo en su mayoria personas que tuvieron su lesion por accidentes
de tréfico) y el grupo que tienen la lesién en torno a los 65 afios. Todo ello hace que los
servicios socio sanitarios deban adaptarse a esta nueva particularidad. Ademads, los estudios
sobre supervivencia indican que puede existir un rango de 35,4 dias de supervivencia a 36,5
afios (Van den Berg et al., 2010), existiendo una media de supervivencia entre el 70 al 90% a
los 25 afios de lesion, aunque estos datos son solo en el caso de paises en los que los cuidados
médicos y los recursos sanitarios son amplios (Chamberlain, Meier, Mader, von Groote &
Brinkhof, 2015), produciéndose asi unas grandes diferencias entre paises desarrollados y
menos desarrollados, ademads, en el caso de las lesiones no traumaticas primara el proceso de

enfermedad, dificultdndose los estudios sobre supervivencia.
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3.- CONSECUENCIAS FISICAS Y FUNCIONALIDAD

POSTERIOR A LA LESION MEDULAR

3.1.- CONSECUENCIAS FISICAS

Las consecuencias fisicas de la lesion medular son importantes, numerosas y dificiles
de aceptar y asumir sin mds desde un primer momento. El resultado a corto y largo plazo de
dichas consecuencias repercutird en la persona de manera importante. Un acercamiento a las

mismas es dividirlas en primarias y secundarias asi como las complicaciones que se van

produciendo como resultado de las consecuencias de base (Tabla 8).

Tabla 8:

Relacion de las consecuencias tras una lesion medular

Primarias

Secundarias

Complicaciones

Pérdida de movilidad voluntaria

Alteracion de la sensibilidad

Alteracién de la funcién urinaria y de la evacuacion intestinal

Alteracion de la funcién sexual y de la fertilidad
Alteracién del tono muscular: espasticidad
Crisis vegetativas

Deficiencias respiratorias

Termorregulacién

Ulceras por presion

Complicaciones urinarias y gastrointestinales
Complicaciones respiratorias y cardiovasculares
Osteoporosis y fracturas

Disminucién del rango de movimiento
Trombosis venosas y embolias pulmonares
Hipotensién ortostatica

Osificaciones: osteomas

Dolor

Otras
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Somers (2009), realizé un resumen de todas las consecuencias y los trastornos a nivel

motor, sensitivo y vegetativos que pueden desencadenarse tras una lesion medular (Figura 2).

| Hipotensién ortostdtica | Embolia pulmonar
/

| Disreflexia autonémica |

v

™~

Complicaciones

T gastrointestinales y del
tracto urinario
Disfuncién 4

Vasodilatacion periférica

Alteracién de
termorregulacion

13

autonémica
Incontinencia urinaria e
intestinal

LESION Alteraciénde la -
MEDULAR sensibilidad \ Ulceras por
presién

\ | Pérdida de movilidad voluntaria |
| Deficiencias respiratorias |

/ Espasticidad \ l
Insuficienciasrespiratorias, Lo
by e . Disminucién rango de
neumonia. Osificaciones > .
movimiento

\

| Alteracién de la funcién genital |

T e rwry

\ 1

Figura 2. Consecuencias motoricas, sensitivas y vegetativas en la lesién medular
Fuente: Somers, M. (2009). Spinal cord injury: Functional rehabilitation. New York: Prentice Hall. 3* edicion.

Las consecuencias directas y bdsicas de la lesion medular son la pérdida de la
movilidad voluntaria y la alteracion de la sensibilidad. Una breve descripcion de la misma se

encuentra en la Tabla 9.
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Tabla 9:
Consecuencias primarias basicas tras una lesion medular

Parélisis de la musculatura voluntaria por debajo del nivel donde se ha
Pérdida de la producido la lesién.
movilidad voluntaria Conlleva pérdida de control sobre las extremidades y el tronco (dependiendo a
su vez dicha pérdida de control del nivel y extensién de la lesion).

Afecta a la capacidad de utilizar el ambiente y moverse en el espacio.

La lesién medular implica en mayor o menor grado la pérdida o alteracion de las

vias sensitivas por debajo del nivel de lesion afectando al reconocimiento de la
Alteracion de la
termoalgesia (frio y calor), tacto, dolor y de la propiocepcion (identificacién de
sensibilidad
la posicién de las partes corporales).

Puede producirse tanto la anestesia total como parcial con hipo o

hipersensibilidad.

Nota: Fuente: Somers, M. (2009). Spinal cord injury: Functional rehabilitation. New York: Prentice Hall. 3* edicién.

Asi mismo, las alteraciones en las funciones urinarias, la evacuacion intestinal y la
funcién sexual y reproductiva, van a afectar a la mayor parte de las personas con lesion

medular, en las Tablas 10 y 11, se resume los efectos de dichas alteraciones de manera breve.

El control voluntario de los esfinteres urinarios y de la defecacion requiere que esté

intacta la via que une el cerebro con la zona sacra. La mayoria de las lesiones medulares

tienen una pérdida del control voluntario de la funcién urinaria y la evacuacion intestinal.
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Tabla 10:
Alteracion de la funcién urinaria y de la evacuacion intestinal en la lesion medular

Conlleva la aparicién de la vejiga neurdgena (estado patoldgico de la vejiga en el
Alteracion de la cual su funcién ha sido alterada como consecuencia de la interrupcién o del dafio
funcion urinaria de sus vias).

Existe falta de control voluntario sobre la miccién (incontinencia urinaria) y falta

de sensacién de plenitud vesical (no hay ganas de orinar).

Falta control sobre la necesidad de evacuacion, precisando de la ingesta de
laxantes para hacer posible una evacuacién regular.

Alteracion de la
El nivel de lesién influye directamente en la normalizacién de la realizacion de

evacuacion intestinal
esta funcién.
Lesiones altas (cervicales) sin equilibrio de tronco, no pueden mantenerse en el
WG, realizan la evacuacion en una silla adecuada para ello o, en el peor de los

casos en la cama y en un pafal.

Nota: Fuente: Somers, M. (2009). Spinal cord injury: Functional rehabilitation. New York: Prentice Hall. 3* edicién.

Las funciones sexuales (Tabla 11) y de fertilidad también se encuentran alteradas.
Muchos aspectos de la sexualidad pueden romperse a raiz de una lesién de la médula espinal,
repercutiendo en la imagen autoestima y el cuerpo de la persona. La falta de movilidad y de
placer, ademads, de problemas como la incontinencia y la espasticidad afectan negativamente

Courtois & Charvier (2015).

En cuanto a la fertilidad femenina, cualquier mujer lesionada medular puede quedar
embarazada, por el contrario, la fertilidad masculina, esta estd en funcion del grado de lesion
medular. Lesionados incompletos pueden tener descendencia, aunque ello depende de la
afectacion que tenga. En lesionados completos, las posibilidades de eyaculacion refleja son
minimas y si existe, el semen suele ser pobre en nimero de espermatozoides, lo que atin
empeora la posibilidad de la paternidad. Las repercusiones no solo fisicas sino también

emocionales y de relacion que conlleva la lesion medular a nivel sexual, han sido
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ampliamente estudiadas y, en los ultimos tiempos evaluadas desde el campo de la

rehabilitacion basada en la evidencia (Middleton et al., 2010).

Tabla 11:
Alteracion de la funcion sexual tras una lesion medular

No tiene erecciones voluntarias
La ereccidn sera por estimulo fisico.
Lesion La eyaculacién puede existir de forma refleja e involuntaria, elimindndose el
completa semen con la orina; conforme pasa el tiempo lo més frecuente es que no
existan eyaculaciones de ningtin tipo.

Hombre El orgasmo est4 ausente.

Dificil poder hacer una sistematizacion de las secuelas, ya que depende del

grado de afectacion medular.

Lesion
Se puede observar casos con ereccidn sin eyaculacion, erecciones incompletas
incompleta ) » o »
voluntarias, eyaculacién por masturbacion sin llegar a una ereccién,
sensaciones orgdsmicas, etc.
Existe falta de secrecidn glandular para lubricar la vagina.
Falta de turgencia en clitoris y labios genitales.
Lesion ) ] ) }
Falta de orgasmo genital. En lesiones por debajo del 6° y 7° nivel dorsal (donde
completa o ] »
queda preservada la sensibilidad de las mamas) se ha descrito sensacioén de
Mujer )
orgasmo a nivel de mamas.
Dificil sistematizar las secuelas.
LeSI()n . . ., ., . . .
Puede existir sensacién de penetracion en vagina sin orgasmo, orgasmo a partir
incompleta

del clitoris, sin conciencia de penetracién vaginal, etc.

Nota: Fuente: Courtois, F. & Charvier, K. (2015). Sexual dysfunction in patients with spinal cord lesions. Handbook of
Clinical Neurology, 130, 225-245.

Igualmente, las distintas consecuencias secundarias, asi como las complicaciones que
aparezcan dependerdn del nivel de lesion, y no se producirdn en todas las personas ni de la
misma manera. Un acercamiento més amplio de todas estas consecuencias a corto, medio y

largo plazo pueden encontrarse en Sezer, Akkus. & Ugurlu (2015) y en Hagen (2015).
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En relacion a la prevalencia de las consecuencias secundarias y complicaciones tras la
lesiéon medular, Cobb et al. (2014) encontraron que el dolor, la disfuncién sexual y la
espasticidad se hallaban en mds del 60% sobre una muestra de 1.137 personas lesionadas.
Estas consecuencias, junto con la aparicion de tlceras por presion, tendrdn una repercusion
negativa en que la persona pueda desarrollar su vida de manera 6ptima (Lala et al., 2014),
siendo necesario su conocimiento para mejorar la vida de estas personas (Adriaansen et al.,

2013; Saunders et al., 2015).

El dolor puede ser un problema significativo para muchas personas lesionadas
medulares; siendo valorado en muchos estudios. Puede aparecer en la fase aguda y/o como
dolor crénico en los afios siguientes a la lesion. Aparte de esos dolores propios de la actividad
que lleva a cabo la persona, existen tres tipos de dolor asociados a una lesion medular:
mecanico (localizado en el foco de fractura o mds arriba), radicular o neuropatico (asociado a
lesiones de nervios periféricos) y disestesias (localizados por debajo de la lesidn)
(Widerstrom-Noga, Finnerup & Siddall, 2009). Se estima una prevalencia de dolor crénico en
lesion medular entre un 18 y un 63% (Siddall, 2009), llegando al 75,9% en otros estudios

(Hassanijirdehi et al., 2015).

Se ha comprobado una fuerte relacion entre tener dolor y mayores complicaciones
fisicos, problemas psicologicos y menor participacion social. La presencia de cualquier tipo
de dolor puede conllevar insomnio, fatiga, agresividad, etc y, el dolor mantenido, puede
impedir realizar las actividades cotidianas con normalidad, ya que en la mayoria de los casos

llega a ser incapacitante (Jensen et al., 2007).
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En poblaciéon espanola, Esclarin et al. (2002) encontraron que en un 39% de la
poblacién de personas con lesion medular tenian espasticidad y predominaba més en lesiones
cervicales y dorsales superiores. Soler et al. (2007) hallaron un 36% de personas con dolor.
Go6mez-Garrido et al. (2010), también en poblacion espaiola en una muestra de 95 personas
lesionadas crénicas, comprobaron que el 66,3% presentaban dolor neuropético, siendo este

frecuente en lesiones incompletas.

3.2.- FUNCIONALIDAD TRAS LA LESION MEDULAR

Las consecuencias fisicas, en mayor o menor, medida repercutirdn directamente en la
capacidad funcional de las personas lesionadas. Segun el nivel de la lesion, habra funciones

que puedan llevar a cabo en su vida diaria o no.

El siguiente esquema (Tabla 12) refleja las funciones que por niveles se mantienen,
diferenciando independencia frente a dependencia. A su vez, en dependencia se ha
diferenciado en: no poder ejecutarlo o, aunque exista una dependencia total o parcial
realizarlo con ayuda de tercera persona, con productos de apoyo o con soporte farmacolégico.

Cuanto més alto sea el nivel mayor es la dependencia.

El esquema muestra las funciones para lesiones completas, la variabilidad de las

lesiones incompletas conlleva un andlisis individual de cada persona.

~ 69 ~



Tabla 12

Esquema de la funcionalidad en personas con lesion medular

, Movilidad Transporte Otras
esfinteres

Control

Autocuidados

Comunicacion

Funcion sexual

Conducir

Uso transporte
publico
Deambulacion

Transferirse al
vater

Tranferirse a la
silla

Cama

Intestinales

Vesicales

Aseo
Baiio
Arreglarse
Vestirse

Comer

Nivel lesion

x

*x X kX *x *x K

G

*x X kX *x *x K

&)

*x X kX *x *x K

G

*x X kX *x *x K

G

*x X *x *x *x K

Cs

*x X *x *x *x K

Cs

*x X *x *x *x K

G

vV Xx Kk k x *

Cs

*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*
*

v v v v v %

D,

v v v v v %

D,

v v v v v %

D;

v v v v v %

D,

v v v v v %

Ds

v v v v v %

Ds

v v v v v %

D;

v v v v v %

Dy

v v v v v %

Dy

v v v v v %

Do

v v v v v %

Dll

v v v v v %

Dy,

v v v v v %

L

v v v v v %

L,

v v v v v %

L

v v v v v %

Ly

v v v v v %

Ls

v v v v v %

S

v v v v v %

S»

v v v v v %

S3

v v v v v %

Nota: v' Desarrollo de la funcién por la propia persona

S4

* Dependencia total o parcial, necesita de una tercera persona o de producto de apoyo para realizarlo

No puede realizarlo
Fuente: Blackwell, T.L., Krause, J.S., Winkler, T. & Stiens, S.A. (2001). Spinal cord injury reference. Guidelines for

life care planing and care management. Nueva York:Demos medical publishing.
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4. MODELOS CONCEPTUALES DE CALIDAD DE VIDA

El concepto de calidad de vida ha sido un término complejo y ambiguo desde el
comienzo de su incorporacién al campo de las ciencias humanas, y, en el que distintos
autores, han enfatizado la visidn objetiva frente a la subjetiva o viceversa, por lo que, la falta
de unanimidad en su definicién asi como la complejidad a la hora de categorizarlo se ha

mantenido en el tiempo (Urzda & Caqueo-Urizar, 2012).

La nocién de calidad de vida se ha utilizado como medida de resultados de la
rehabilitaciéon en personas con discapacidades (Crewe, 1980; Livneh, 1988; Fabian, 1991;
Pain, Dunn, Andersosn, Darrach & Kratochvil, 1998; Bishop, Chapin & Miller, 2008;
Garlikov, 2008). Siendo importante su estudio en base a la evaluaciéon de intervenciones
terapéuticas que minimicen los handicaps derivados de la discapacidad (Whiteneck, 1994), la
reduccion de barreras, la promociéon de la autonomia y la independencia (Bishop et al.,
2008); asi como la programacién de politicas y recursos sociales, como pueden ser apoyos
médicos o ayudas domiciliarias que permitan el desarrollo vital de la persona con

discapacidad (Condeluci, 1992).

Las distintas conceptualizaciones existentes a nivel general, han sido motivo de
discusion por parte de los investigadores en el caso de personas con discapacidad, la calidad
de vida hay que considerarla en funcion de tres factores: de lo que significa para el individuo
con discapacidad, de la cultura a la que pertenecen y de lo que significa para el resto de

individuos sin discapacidad (Dennis, Williams, Giangreco & Cloninger, 1993).
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Igualmente, el nivel de ajuste de la persona a la discapacidad serd un aspecto
relevante, ya que si la persona niega su situacién o no la asume, esos sentimientos, tendran
repercusion en su valoracion (Allison, Locker & Feine, 1997). A esto hay que afiadir el valor
que se da a cada dominio o drea de calidad de vida en funcién de la importancia, ya que
podria darse el caso de distintas dreas con igual satisfaccion para el individuo pero menor
importancia una u otra segin cada persona (Frisch, Cornell, Villanueva & Retzlaff, 1992). El
planteamiento de la valoracion de la importancia de las distintas dreas ha sido propuesto en

distintos trabajos (Ferrans & Powers, 1985; Gladis, Gosch, Dishuk, & Crits-Christoph,,1999).

Los problemas en relacion a la definiciéon del término, se han encontrado igualmente
en el campo del estudio de calidad de vida en personas con lesién medular (Crewe, 1980;
Evans et al, 1994; Hammell, 2004; Post & Noreau, 2005; Dijkers, 2005; Tate & Forchheimer,
2014). En este grupo poblacional se han estudiado tanto indicadores objetivos (salud,
deficiencia, discapacidad, participacion social, vida independiente y empleo entre otras)
como subjetivos (afrontamiento, ajuste, ausencia de depresion, percepcién de control,
aceptacion de la discapacidad y satisfaccion con la vida) de calidad de vida (Tate, Kalpakjian

& Forchheimer, 2002).

Todas estas cuestiones han supuesto que se hayan propuesto distintos modelos
conceptuales a la hora de delimitar el término, distintos acercamientos se exponen a

continuacion en los que destaca el caracter multidimensional del concepto.
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4.1.- CONCEPTUALIZACIONES DE CALIDAD DE VIDA DE FELCE &

PERRY (1995)

Las conceptualizaciones propuestas por Felce & Perry (1995) suponen un pilar de

partida a la hora de delimitar el término de calidad de vida.

Recogieron cuatro grandes modelos conceptuales de calidad de vida, segtn los cuales
(1) calidad de vida ha sido definida como la calidad de las condiciones de vida de una
persona, (2) como la satisfacciéon experimentada por la persona con sus condiciones de vida,
(3) como la combinacién de componentes objetivos y subjetivos y (4) como la combinacién
de las condiciones de vida y la satisfaccion personal ponderadas en la escala de valores,

aspiraciones y expectativas personales. En la Figura 3 se recogen estas conceptualizaciones.
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1.- CALIDAD DE VIDA EN TERMINOS DE CONDICIONES DE VIDA

CONDICIONES DE VIDA SATISFACCION PERSONAL
(CALIDAD DE VIDA)

2.- CALIDAD DE VIDA COMO SATISFACCION CON LA VIDA

CONDICIONES DE VIDA SATISFACCION PERSONAL

(CALIDAD DE VIDA)

3.- CALIDAD DE VIDA DEFINIDA COMO COMBINACION DE LAS CONDICIONES DE VIDA Y LA
SATISFACCION

CONDICIONES DE VIDA

CALIDAD DE VIDA

SATISFACCION PERSONAL

4.- CALIDAD DE VIDA DEFINIDA COMO COMBINACION DE LAS CONDICIONES DE VIDA Y LA
SATISFACCION EN FUNCION DE UNA ESCALA DE IMPORTANCIA

CONDICIONES DE VIDA

VALORES PERSONALES CALIDAD DE VIDA

SATISFACCION PERSONAL

Figura 3. Conceptualizaciones de Calidad de Vida de Felce & Perry
Fuente: Felce, D. & Perry, J. (1995). Quality of Life: It’s Definition and Measurement. Research Developmental
Disabilities, 16, (1), 51 —74.

Felce & Perry (1995) realizaron una evolucion dentro del propio concepto desde un
planteamiento puramente objetivo o subjetivo en el caso de la primera y segunda
conceptualizacidn, a una postura conciliadora en el tercer caso, a la hora de considerar la
calidad de vida no solo desde un punto meramente objetivo o subjetivo, siendo importante la
evaluacion de los distintos dominios de vida en relacion con la importancia que supone para

la persona.
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La ultima conceptualizacion propuesta por Felce y Perry define calidad de vida como
un estado de bienestar general que comprende descriptores objetivos y evaluaciones
subjetivas de bienestar fisico, material, social y emocional, junto con el desarrollo personal y
de actividades, todas estas mediatizadas por los valores personales. Desde este punto de vista,
cambios en los valores, en las condiciones de vida o en la percepcion, pueden provocar

cambios en el resto, siendo por tanto un proceso dindmico.

4.2.- MODELO DE FRISCH (1992)
El modelo tedrico que subyace en el planteamiento de Frisch, el modelo CASIO,
considera que la satisfaccidon con la vida y el afecto negativo y positivo son componentes del

constructo de bienestar subjetivo y felicidad (Frisch, Cornell, Villanueva & Retzlaff, 1992).

El llamado modelo CASIO de satisfaccion con la vida es un modelo lineal y
sumatorio que considera que la satisfaccion general de una persona consiste en la suma de las
satisfacciones de los distintos dominios o dreas de la vida que sean consideradas importantes
por la persona. El planteamiento acumulativo del modelo, ha sido validado por distintos
estudios y asumido por investigadores del campo de la calidad de vida, entre ellos Campbell,
Converse & Rogers (1976), Headey, Holmstrom & Wearing (1985), Groenland (1990),

Diener & Diener (1995) y Diener (2003).

Una de las consecuencias del modelo es que las dreas de vida que son satisfactorias
para la persona, pueden compensarse con otras insatisfechas o de baja satisfaccion

(Campbell, Converse & Rogers, 1976; Diener, 2003; Frisch, 2006).
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Siguiendo el modelo CASIO, y tal y como se observa en la Figura 4, la satisfaccion de
una persona se compone de 4 partes y, proporciona 5 estrategias aplicables a las distintas

areas de la vida que componen el bienestar.

Area de vida valorada 1

Evaluacion
B e basada en Satisfaccion o
C‘:)r[‘)l.cette;;?zdb Caracteristicas o estdndares ponderada por Felicidad personal
00j . actitud percibida personalesy importancia o
circunstancias

satisfaccion valor
general

\ 2 N

Satisfaccién de vida o

Afecto positivo y
calidad de vida “ negativo
Area de vida valorada N /

Evaluacion
2 Satisfaccion
Caracteristicas e baﬁada en
obietivaso . Caracteristicas o estdndares ponderada por
) . actitud percibida personalesy importancia o
circunstancias - o »
satisfaccion valor
general

Figura 4. Modelo Conceptual de Calidad de Vida de Frisch
Fuente: Frisch, M.B. (1994). Quality of Life Inventory manual and treatment guide. Minneapolis, MN: NCS
Pearson and Pearson Assessments.

Las cuatro partes de las que se compone la satisfaccion de vida de cada una de las
areas de vida de una persona segun Frisch (1994) son: (1) las caracteristicas objetivas o
circunstancias de un drea, (2) la actitud o la forma una persona percibe e interpreta las
circunstancias de un drea, (3) la evaluacion de la persona de cumplimiento en un drea basada

en la aplicacion de normas de cumplimiento o logro, y (4) el valor o la importancia que una

persona da a un drea de vida en concreto con respecto a su felicidad general o bienestar.
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En cuanto a las estrategias en relacion a la satisfaccion de vida con el modelo CASIO
de calidad de vida de Frisch (2013), lo especifico de la siguiente manera: (C) son las
caracteristicas objetivas y condiciones de vida de la persona; (A) seria la percepcion subjetiva
de cada drea de vida; (S) son las normas de cumplimiento de las necesidades y aspiraciones
de cada drea, de manera que, las personas se sentirdn mas satisfechos cuando perciben que
sus metas se han cumplido; (I) valor de cada drea de vida en términos de importancia, la cual
indica las metas y valores mds preciados para cada persona, y por ultimo (O) que supondria la

satisfaccion general.

Frisch considerdé que aplicando la sistemdtica del modelo CASIO, las personas podian
aumentar la satisfaccion en cualquier drea de vida. Dicha sistemética consistia en identificar
las areas de vida en las que no se estd satisfecho o quiere modificar la persona. Se puede
mejorar a través de cambiar las circunstancias personales, cambiando las actitudes sobre una
determinada drea, modificando los objetivos o criterios de éxito que hubiera establecido en un
area, el nivel de prioridad dado a un drea en base a lo importante que es en su satisfaccion
personal y por ultimo, aumentando la satisfaccion en otras dreas aunque no sean importantes

para la persona.

El modelo tedérico CASIO es la base del inventario de calidad de vida (QoLI®) de
Frisch (1994), el cual se fundamenta en que satisfaccion de vida y calidad de vida son
términos que se equiparan, refiriéndose a la evaluacion subjetiva que realiza una persona del
grado en que sus mas importantes necesidades, metas y deseos se han cumplido. Desde este
punto de vista, la diferencia entre lo que la persona tiene y lo que quiere tener en las dreas de
vida que considera mas importantes, determinard el nivel de satisfaccion o insatisfaccion.

Este instrumento de medida se explicard mas ampliamente a lo largo de este trabajo.
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Este modelo sigue siendo un planteamiento védlido y necesario a la hora de
incorporarlo dentro de los programas de rehabilitacién, ya que permite resolver y mejorar
areas de vida en las que la persona tiene niveles de insatisfaccion asi como detectar las dreas

mads importantes para cada persona (Frisch, 2013).

4.3.- MODELO DE WILSON & CLEARY (1995)

El modelo conceptual de Wilson & Cleary (1995) vincula la unién sucesiva y
concatenada de variables. Parten de las variables bioldgicas/fisioldgicas que producen
sintomas y alteran el estado funcional y la salud general percibida llegando a afectar
finalmente a la calidad de vida global. Sobre estas variables actuarian las caracteristicas

individuales y las medioambientales. En la Figura 5 se muestra el modelo.

Caracteristicas delindividuo

Funcion . Situacion Percepcion de Calidad de vida
Sintomas

bioldgica funcional salud general general

Caracteristicas delambiente

Figura 5. Modelo Conceptual de Calidad de Vida de Wilson & Clearly

Fuente: Wilson, I.B. & Clearly, P.D. (1995). Linking clinical variables with health- related quality of life. A
conceptual model of patient outcomes JAMA, 273(1), 59-65.
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En este modelo, la salud funcional se ha definido como la capacidad de un individuo
para adaptarse a su medio ambiente, la cual se mediria tanto objetiva y subjetivamente
durante un periodo determinado. La percepcidon general de la salud, para Wilson & Cleary
(1995) representa una integracion de todos los conceptos de salud, incluia la salud mental. Y
la calidad de vida general la describieron como la discrepancia entre las expectativas de una
persona o esperanzas y sus experiencias actuales. En este modelo, por tanto, la salud general

es un determinante de la calidad de vida en general o bienestar subjetivo.

Hay que destacar que este modelo se ha probado empiricamente, y se ha podido
demostrar validez empirica en diferentes contextos y con distintos tipos de medidas de
calidad de vida relacionada con la salud (Sousa & Kwok, 2006) y en general, aunque plantea
un concepto global de calidad de vida, las evidencias empiricas han sido en relacién a la

calidad de vida en la salud (parte objetiva del concepto de calidad de vida).

4.4.- MODELO DE CALIDAD DE VIDA DE LA ORGANIZACION
MUNDIAL DE LA SALUD (2001)

La OMS (Organizacién Mundial de la Salud), propuso un grupo de trabajo
relacionado con la calidad de vida, definiendo el concepto como la “la percepcion del
individuo de su situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en que vive, y
en relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses” (WHOQOL Group, 1993). El

diagrama conceptual de la calidad de vida segtin la OMS se refleja en la Figura 6.
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Calidad de Vida

| |

Percepcion Objetiva Percepcién Subjetiva
/]\ /]\
Dominio Fisico Dominio Psicolégico Medio Ambiente
Nivel de Independencia Relaciones Sociales Espiritualidad/Religion

Figura 6. Modelo Conceptual de Calidad de Vida de la OMS
Fuente: WHOQOL Group. (1993). Study protocol for the World Health Organization project to develop a
quality of life instrument (WHOQQOL). Quality of Life Research, 2(2), 153-159.

La definicion de la OMS, era amplia y recogia toda una serie de factores de la vida del
sujeto como la salud fisica, el estado psicolégico, el nivel de dependencia, las relaciones
sociales, la relacion con el entorno y las creencias personales, teniendo por tanto un caricter
multidimensional. Implicaba, que la calidad de vida es un estado actual, con la valoracion del
sujeto de su historia personal y de sus expectativas de vida; incluyéndose en la dltima

conceptualizacion ya expuesta de Felce &Perry (1995).

Posteriormente, en 2001, la OMS propuso un nuevo modelo relacional que sirvid de
base para la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF), este modelo constituye el marco conceptual de la OMS para una nueva comprension
del funcionamiento, la discapacidad y la salud. Este sistema de clasificacion de los estados de

salud se basé en una perspectiva biopsicosocial de la salud que contemplaba la discapacidad a
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lo largo del continuum global del funcionamiento (WHO, 2001). El modelo tedrico que

fundamenta la CIF se representa en la Figura 7.

Estado de salud
(trastorno/enfermedad)

v v v

Factores Factores
Ambientales Personales

Figura 7. Modelo Relacional y de Funcionamiento de la CIF de la OMS
Fuente: World Health Organization (WHO). (2001). International classification of functioning, disability and
health (ICF). Geneva: WHO.

Los tres componentes del modelo, estdn integrados bajo los términos funcionamiento
(incluye funcién, actividad y participacién) que indican los aspectos positivos de la
interaccién y discapacidad (incluye deficiencias, limitaciones y restricciones) que indica los
aspectos negativos de la interaccidn entre el individuo (con una condicién de salud) y sus
factores contextuales (factores ambientales y personales). La ecuacién dindmica
funcionamiento/discapacidad constituye el nicleo central del modelo CIF (Ferndndez-Lopez,

Ferndndez-Fidalgo & Cieza, 2010).
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Es este modelo, el concepto de bienestar es intercambiable con el de calidad de vida
seglin se mire desde el punto de vista objetivo u subjetivo y la CIF representa una base
estandarizada e internacional para una operacion de la salud y el funcionamiento basada en
los dominios de la salud y en los relacionados con ella, también considera los dominios no
relacionados con la salud (relativos al medio ambiente) operacionalizando la salud desde una
perspectiva mas amplia que entiende al individuo como una entidad bioldgica y social segin

Fernandez-Lopez et al. (2010). Los dominios del bienestar y el funcionamiento segtin la CIF

se presenta en la Figura 8.

- -

. -
il - e
L S
Dominios del bienestar - * Dominios del bienestar
relacionadosconla -~ £ *Condiciones materialesde vida y i * norelacionados conla salud
b . conocimiento /
= Autonomia ~
°Autocontrol .
> Altruismo N
oIntegridad £

eetc

T T R — Dominios de salud del bienestar

vla discapacidad

Figura 8. Dominios del bienestar y el funcionamiento segiin la CIF
Fuente: Fernandez-Lépez, J.A., Fernandez-Fidalgo, M. & Cieza, A. (2010). Los conceptos de calidad de vida,

salud y bienestar analizados desde la perspectiva de la Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento (CIF).
Revista Espaiiola de Salud Publica, 84 (2), 169-184.
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Para Fernidndez-Lopez et al. (2010), el conjunto de los dominios de salud y los
relacionados con la salud constituyen el funcionamiento segin la CIF, a su vez, los dominios
no relacionados con la salud (factores ambientales) constituyen el universo del bienestar vy,

los limites entre dominios no son rigidos e impermeables, sino dindmicos y fluidos.

4.5.- MODELO DE DIJKERS (2005)

Dijkers (2003; 2005) propuso un modelo integral, en el que identificaba calidad de
vida como bienestar subjetivo, como logros y como utilidad. El planteamiento de Dijkers
(2003) fue un esquema de 5 compartimentos, en los que (A) y (B) pertenecian a la vision
objetiva y (D) y (E) a la vision subjetiva. El compartimento (C), formaria parte tanto de la
parte objetiva como de la subjetiva. Una adaptacion de su planteamiento se muestra en la

Figura 9.
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A. Evaluaciones objetivas

Utilidades
Nivel de ajuste a la discapacidad
Nivel de calidad del ajuste

B.Normas y prioridades
de la sociedad

Ambitos importantes
Normas
Valores

Objetiva

D. expectativas y prioridades
individuales

Ambitos importantes
Objetivos, aspiraciones
Normasy valores
Deseos, necesidades, etc

C.Logros alcanzados

Status

Actuaciones
Posesiones
Relaciones
Logros/realizaciones
Caracteristicas
Salud

Bienestarsubjetivo
Satisfaccion con la vida
Autoestima

Felicidad
Recursos personales

E.Evaluaciones subjetivas y reacciones

Nivel de afecto negativo y positivo

Subjetiva

Figura 9. Modelo Conceptual de Calidad de Vida de Dijkers

Fuente: Dijkers, M. (2005). Quality of life of individuals with spinal cord injury: A review of conceptualization,

measurement and research findings. Journal of Rehabilitation Research and Development, 42(3), 87-110.

Siguiendo a Dijkers (2005), toda persona tiene deseos, necesidades, prioridades y
normas (D), que pueden ser bioldgicas y también modificadas por el entorno social y la
cultura en la que convive. Cuando estas necesidades se comparan con la realidad (C), la
persona decide cual es su nivel de satisfaccion con la vida, su estado de dnimo, etc (E). Las
evaluaciones subjetivas y reacciones de la persona (E), para Dijkers (2003), suponen una
definicion de calidad de vida, siendo la suma de lo cognitivo y de las reacciones emocionales

que las personas experimentan cuando comparan lo que tienen y hacen en la vida con sus
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aspiraciones, necesidades y expectativas de otros, es por lo tanto calidad de vida como

bienestar subjetivo.

Cuando se valora calidad de vida como bienestar subjetivo, se trata de valorar (C)
segtn Dijkers (2005). Desde este punto de vista, se ha evidenciado que existe una correlacion
entre estado de salud, nivel de ingresos, estado civil, relaciones de amistad, nimero de
rehospitalizaciones, etc y la satisfaccion de vida en personas con lesién medular (Post, De

Witte, Van Asbeck & Schrijvers, 1998; Dijkers, 1999).

Otra de las conceptualizaciones de Dijkers (2003) seria calidad de vida como logros
(C), en este caso, se haria caso omiso de la vision subjetiva, operativizando la calidad de vida
en base a posesiones, n° de relaciones, etc. Una parte importante dentro de esta
conceptualizacion seria la calidad de vida en el dmbito de la salud, la cual valora la calidad de

vida desde el punto de vista objetivo.

La calidad de vida valorada como utilidad (A), trata de averiguar de manera objetiva,
estimaciones en relacion a la evaluacion de los beneficios de un buen cuidado de la salud, asi
como intervenciones y programas rehabilitadores especificos. También estarfa aqui incluido
estados de salud, gradando objetivamente las dificultades derivadas de distintos conceptos
relacionados con la discapacidad, por ejemplo movilidad (sin limitaciones, restringido el uso
de transporte publico o privado, etc), actividad fisica (sin limitaciones, independiente en silla
de ruedas, limitacidon para caminar, etc) o actividad social (no limitaciones, necesidad de

ayuda en el cuidado personal, etc) (Dijkers, 2005).
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Los estudios que se han realizado, se han centrado mucho en los logros (C) y en el
bienestar subjetivo (E), pero han sido muy infrecuentes los estudios basados en calidad de

vida como utilidad (A) segin Dijkers (2005).

La principal desventaja de este modelo es la falta de incorporacion de los factores
personales y ambientales, ademds, las secuelas psicolégicas y emocionales, tales como el
afrontamiento y adaptacion, depresion, discapacidad, la aceptaciéon y el control, podrian
encajar en varios de los compartimentos propuestos por Dijkers (2005) al mismo tiempo tal y

como hace constar Post (2014).

Es importante resaltar que Dijkers (2005) consider6 la calidad de vida no como un
fendmeno estatico, sino dindmico, ya que los individuos cambian, las sociedades cambian y

los logros y los entornos cambian, todo lo cual afecta a la valoracion de la calidad de vida.

4.6.- MODELO DE POST & NOREAU (2005)

Partiendo de la premisa de que hay que adaptar lo que se quiere medir segiin la
discapacidad o enfermedad, Post & Noreau (2005), proponen un modelo, que, basandose en
la Organizacion Mundial de la Salud (World Health Organization, 2001) y en su modelo de la
Clasificacion Internacional de la Funcionalidad, atiende las peculiaridades de las personas

con lesion medular quedando reflejadas en su modelo. En la Figura 10 se observa el modelo.
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Enfermedad o condiciéon |

Consecuencias de enfermedad o condicidn en diferentes niveles

Estructura /Funcién Actividades Participacion
Fuerza muscular Autocuidado Trabajo
Sensibilidad Mobilidad Ocio
Controlesfinteres Continencia Contactos sociales
Cognicién Familia
Psicopatologia Bienestar
general
Dolor Salud percibida Satisfaccién con la
Fatiga Depresion, ansiedad Participaciéon
Satisfaccion con las
habilidades

Factores personales: Factores ambientales:

* Edad, género » Apoyos sociales, actitudes
* Educacién *Entorno fisico

«Estilos de afrontamiento *Clima, geografia
*Personalidad * Ambiente artificial
*Ambiciones

Figura 10. Modelo Comprensivo de Calidad de Vida en lesion medular de Post & Noreau

Fuente: Post, M. & Noreau, L. (2005). Quality of life after spinal cord injury. Journal of Neurological Physical
Therapy, 29(3), 139-146.

Post & Noreau (2005), consideraron importante plantear en su modelo tanto los
factores de salud fisica, psicoldgicos y sociales que pudieran afectar al bienestar fisico de las
personas con lesion medular. Aspectos como el nivel de la lesion, el dolor, el volver o no a
trabajar... serian aspectos o factores determinantes de la valoracion de la calidad de vida en

este grupo poblacional.

El modelo de Post & Noreau (2005) se apoyaria en el modelo ya visto de Wilson &

Cleary (1995), es decir, que el estudio de las consecuencias tras una lesion medular en
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relaciéon a las funciones corporales (a nivel motdrico y sensorial), el nivel de actividad
(movilidad y autocuidados necesarios) y la participacién a nivel social, influiria en la

valoracion de la calidad de vida.

Esta visién de adecuar a la propia discapacidad y sus consecuencias a la hora de
valorar la calidad de vida, conlleva la necesidad de incorporar medidas especificas como
puede ser de valoracion del dolor y de la espasticidad que no estdn incorporadas por norma a

la hora de valorar la calidad de vida en la salud (Post, 2014).

4.7.- MARCO CONCEPTUAL DE SALUD PROMIS (2007)

PROMIS (Cella et al., 2007), es un modelo basado en la definicién de salud de la
Organizacion Mundial de la Salud (WHO, 2001). Aunque este modelo no especifica que sea
de calidad de vida, el planteamiento del mismo, que se observa en la Figura 11, incide en las
tres grandes areas de salud, fisica, mental y social y los divide en distintos dominios segtin
sean perfil o adicionales. PROMIS, trata de crear un sistema de evaluacion de la salud a

través de valoraciones y mediciones (Cella et al, 2007).
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PROMIS Adult Self-reported Health Salud global
T
Salud Fisica Salud Mental Salud Social
Funcion fisica Depresion Capacidad para
Dolor: intensidad Ansiedad participar
PROMIS Perfil Dolgr: interferencia en activida'des
Dominios Fatiga yroles sociales
Suefio: alteracién
Comportamiento Ira Satisfacciéon con
del dolor Funcién cognitiva actividades y roles
Calidad deldolor Alcohol: Uso, sociales.
PROMIS Adicionales Dificultades en el consecuencias Apoyossociales
Dominios sueilo y expectativas Aislamiento social
Funcién sexual Impactodela Compaiierismo
Sintomas enfermedad
gastrointestinales psicosocial
Dolor: interferencia Autoeficacia
Disnea Tabaquismo

Figura 11. Marco Conceptual de Salud PROMIS

Fuente: PROMIS Network Center (2011). PROMIS® Dynamic tools to measure health outcomes from the
patient perspective. Chapel Hill: PROMIS Health Organization and PROMIS Cooperative Group. Recuperado
de http://www.nihpromis.org/measures/domainframework 1

En base a la valoracion que plantea PROMIS de los distintos dominios de salud,
queda incluida la satisfaccion con la vida como valoracion subjetiva de calidad de vida (Post,

2014).

~ 89 ~



4.8.- MARCO CONCEPTUAL DE CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA SALUD DE KRAHN ET AL. (2014)

Este modelo conceptual se basa igual que el de Cella et al. (2007) en el modelo
fundamentado en la definiciéon de salud de la Organizacién Mundial de la Salud (WHO,

2001).

Aunque Krahn et al. (2014), consideran que aunque la valoracién de la capacidad
funcional es importante en las primeras evaluaciones que se realizan en base a la calidad de
vida relacionada con la salud, en valoraciones posteriores lo importante serd valorar la salud
en funcién de las limitaciones que pudiera tener la persona. El modelo de Krahn et al (2014)

se expone en la Figura 12.

Calidad de vida relacionada con la salud Accesoria
Salud fisica Salud mental Salud social Satisfaccionconla  Medio ambiente
vida/ creencias
Energia/ fatiga Distress Compromiso civico ~ Valores de vida Seguridady
Aguante Afecto/estado de Compromiso social Significado de vida proteccién
Dolor Animo Relaciones Satisfaccién con la Acceso a servicios
Enfermo/sano Memoria Intimidad vida y transporte
Nivel de descanso Toma de decisiones Opresion/discrimi- Recreacién Politicas publicas
Regulacion nacién Actividades Actitudes sociales
emocional significativas Aire/agua/clima

Figura 12. Marco Conceptual de Calidad de Vida Relacionada con la Salud

Fuente: Krahn, G.L., Horner-Johnson, W., Hall, T.A., Roid, G.H., Andresen, E.M., Fujiura, .... Peterson, J.J.
(2014). Development and psychometric assessment of the function-neutral health-related quality of life measure.
Medicine Rehabilitation, 93(1), 56-74. Doi:

American  Journal of  Physical and

10.1097/PHM.0b013e3182a517¢6.
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En este modelo es importante destacar, al igual que en la Clasificacion Internacional
de la Funcionalidad (CIF) de la Organizacién Mundial de la Salud (WHO, 2001), que las
personas discapacitadas pueden considerar que su salud en aceptable, siendo muy importante

el medio ambiente en el proceso incapacitante.

Este planteamiento hace que factores como el dolor y otros elementos de la

discapacidad formen parte del estado funcional de las personas y repercutan en la valoracion

de la calidad de vida relacionada con la salud Krahn et al. (2014).
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5.- EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN LESION
MEDULAR

Las distintas definiciones y conceptualizaciones en el término de calidad de vida se
ha reflejado en los instrumentos de medida, generdandose distintos protocolos estandarizados
de calidad de vida, los cuales recogen la diversidad de perspectivas y la inclusion, en el caso
de las medidas subjetivas, de mayor o menor nimero de dimensiones y dmbitos de calidad de
vida dependiendo de las distintas tendencias asumidas por los estudios llevados a cabo
(Evans, 1994). Esta cuestion ha supuesto que a la hora de medir la calidad de vida en
personas con lesién medular, se hayan utilizado gran variabilidad de instrumentos de medida,
sin ser especificos de lesion medular y tampoco en mucho de los casos, especificos de

calidad; esta cuestion ha llevado a que se aplicasen medidas tanto objetivas como subjetivas.

En el estudio de la calidad de vida de las personas con lesién medular, se comprueba
la necesidad de unificar criterios en relacion a los instrumentos utilizados, ya que se observa
que no todos ellos logran resultados fiables (Tate, Kalpakjian & Forchheimer, 2002), siendo
esta una cuestion a tener en cuenta a la hora de efectuar comparaciones entre los distintos

estudios realizados.

Una aproximacion a este respecto ha sido la propuesta por Dijkers (2003), quien llevo
a cabo una clasificacidon de instrumentos de calidad de vida, diferenciando entre medidas
objetivas y subjetivas. En el caso de las medidas objetivas las relaciond con la evaluacion del
estado de salud, también llamadas calidad de vida relacionada con la salud, estos

instrumentos, inciden en la importancia del impacto de las salud desestimando aspectos de
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otra indole no relacionadas directamente con el estado fisico de la persona como son las

preferencias y valores de la misma.

Los instrumentos subjetivos, conllevan la valoracién por parte de la persona de su
calidad de vida en términos de sus emociones y sentimientos (felicidad, afecto positivo) asi
como la evaluacion (satisfaccion de vida) segin las expectativas y logros de la persona,
pudiendo tener una valoracién global de calidad de vida o en dominios o dreas especificas

(Dijkers, 2003).

Una primera revision sobre instrumentos objetivos utilizados en poblaciéon de
personas con lesion medular fue efectuada por el propio Dijkers (1997), el cual no pudo
llegar a conclusiones claras en relacion a la influencia de aspectos de la discapacidad en la
calidad de vida por la diversidad de instrumentos utilizados, recomendando ademds la

utilizaciéon de medidas subjetivas en futuros estudios de calidad en este grupo poblacional.

Cuatro grandes revisiones se han efectuado en relacién a los instrumentos de medida
que se han utilizado para evaluar la calidad de vida en personas con lesién medular,
realizando un andlisis que entre los cuatro van del afio 1966 a 2012 (Hallin, Sullivan &
Kreuter, 2000; Hill, Noonan, Sakakibara, Miller & SCIRE Research Team , 2010; Wilson,

Hashimoto, Dettori & Fehlings, 2011; Aquarone & Faro, 2014).

Las dificultades en la falta de sistematizacion de instrumentos de medida en el estudio
de calidad de vida en personas con lesidon medular, asi como la falta de cuestionarios
especificos para este grupo poblacional, queda reflejado en las revisiones de los autores

nombrados anteriormente.
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Un resumen de los resultados encontrados se ofrece en la Tabla 13, en la cual se
observa que los instrumentos mds utilizados objetivos son SF-36/12 (Short-form 36/12) y
CHART (Craig Handicap Assessment and Reporting Technique). En cuanto a las medidas
subjetivas han sido: SWLS (Satisfaction with Life Scale), QLI (Quality of Life Index) y

WHOQOL-BREF (World Health Organization Quality of Life-BREF scale).

Los criterios en todas las revisiones han sido las palabras claves lesion medular y
calidad de vida, aunque los distintos autores ya citados, ademds, estudiaron distintos aspectos
de los instrumentos: tipologia, pais de referencia, propiedades psicométricas, etc. A

continuacion, en la Tabla 13, se especifica los resultados de cada estudio de revision.
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Tabla 13: Resumen de los instrumentos de calidad de vida mas utilizados en la valoracion de personas con lesion medular
segiin los estudios de revision efectuados.

Periodo N° Instrumentos Estudios N° veces

Autores . Instrumentos mas utilizados . Objetivo/Subjetivo
evaluado utilizados encontrados utilizado

SIP68 o SIP136 6 Objetivo
Hallin et al. CHART 3 Objetivo
(2000) 1966-1999  Gran variabilidad 46 LSQ 9 Subjetivo
SWLS 4 Subjetivo
QLI 2 Subjetivo
. SF-36 3 Objetivo
H(‘;lo‘;t()?l' 1986-2009 13 14 QLI 2 Subjetivo
WHOQOL-BREF 2 Subjetivo
SF-36 44 Objetivo
CHART 31 Objetivo
SF-12 13 Objetivo
SIP68 8 Objetivo
Wilson et al. RNL 6 Objetivo
2011) 1998-2010 27 No consta SWLS 38 Subjetivo
QLI 10 Subjetivo
LISAT-9/-1 10 Subjetivo
WHOQOL-BREF 6 Subjetivo
PQOL 6 Subjetivo
SF-36 8 Objetivo
Aquarone & Faro 2007-2012 7 28 SWLS 9 Subjetivo
(2019) WHOQOL-BREF 7 Subjetivo

Nota: Abreviaturas: SIP68 o SIP136 (Sickness Impact Profile); CHART (Craig Handicap Assessment and Reporting Technique); SF-36/12 (Short-form 36/12); RNL
(Reintegration to Normal Living Index); LSQ (Life Situation Questionnaire); SWLS (Satisfaction with Life Scale); QLI (Quality of Life Index); WHOQOL-BREF
(World Health Organization Quality of Life-BREF scale); LISAT-9/-1 (Life Satisfaction Questionnaire); PQOL (Perceived Quality of Life).
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Hallin et al. (2000) llevaron a cabo una exploracion de los estudios sobre lesion
medular y calidad de vida en mds de tres décadas, comprobando una gran variabilidad de
instrumentos utilizados, y que dividieron en medidas de un solo item (2 estudios),
instrumentos especificos que valoran aspectos relacionados con la calidad de vida (15
estudios), instrumentos genéricos de calidad de vida multi-iem, en contraposicion a las
medidas de calidad de un solo item (10 estudios) y un cuarto grupo de estudios en el que se

incluia una combinacién de instrumentos genéricos multi-iem y especificos (19 estudios).

En relacién a los instrumentos especificos, tres son los instrumentos que destacan:
Life Situation Questionnaire (LSQ), fue utilizado en 9 estudios, este cuestionario ha tenido
distintas versiones con distintos nimero de items lo que ha hecho que el andlisis de datos y la
interpretacion de los mismos ha dificultado la generalizacién de los resultados obtenidos;
Quality of Life Index (QLI), utilizado en dos estudios y el tercero, Spinal Cord Injury of Life

Questionnaire (SCI-QI-23) utilizado en un estudio.

En cuanto a los instrumentos genéricos multi-item el grupo de Hallin et al. (2000)
encontré 30 instrumentos diferentes; de los utilizados conjuntamente con otros tipos de

instrumentos, la mayoria no eran especificos ni de lesion medular ni de calidad de vida.

Realizando un resumen de la revision de Hallin et al. (2000), e independientemente
del tipo de instrumento, se observa que existen instrumentos que tienden a ser utilizados en
mayor medida, el SIP68 o SIP136 (Sickness Impact Profile) como medida objetiva,
dependiendo de que se utilice la version de 68 u 136 items y el SWLS (Satisfaction with Life

Scale) en el caso de instrumento subjetivo.
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Por otra parte, Hill et al. (2010), en el periodo que estudiaron entre 1986 y 2009,
encontraron 13 instrumentos de medida en 14 estudios de investigacion, dividiéndolos entre
medidas objetivas y subjetivas. Ocho de los instrumentos fueron medidas objetivas y 5
subjetivas. Solo tres instrumentos se utilizaron en mds de una ocasién, uno objetivo y dos

medidas subjetivas tal y como se refleja en la Tabla 13.

Wilson et al. (2011) realizaron una revision de los articulos en lengua inglesa sobre
las medidas utilizadas para evaluar la calidad de vida en personas con lesién medular,
identificaron 27 instrumentos distintos, los dividieron a su vez en medidas objetivas (15) y

subjetivas (12).

Los cinco instrumentos de medida objetivas mds utilizadas que encontraron Wilson et
al. (2011) fueron: el cuestionario de salud Short-form 36 (SF-36), Craig Handicap
Assessment and Reporting Technique (CHART), Short-form 12 (SF-12), Sickness Impact
Profile (SIP68) y Reintegration to Normal Living Index (RNL). En cuanto a las medidas
subjetivas, las mds utilizadas fueron: Satisfaction with Life Scale (SWLS), Quality of Life
Index (QLI), Life Satisfaction Questionnaire (LISAT-9/-1), World Health Organization

Quality of Life-BREF scale (WHOQOL-BREF) y Perceived Quality of Life (PQOL).

El grupo de Wilson et al. (2011) revis6 asimismo si los instrumentos de medida
fueron desarrollados o no para personas con lesion medular asi como la validez y fiabilidad
de los mismos en este grupo de personas. El resumen de estos datos se encuentra en la

siguiente Tabla 14.
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Tabla 14:
Especificidad de instrumentos en personas con lesion medular.

Especifico para Validado en  Fiabilidad
. , Desarrollado para
Nombre Tipologia personas con personas con en personas
discapacidad personas con LM LM con LM
SF-36 Objetivo No No Si Si
CHART Objetivo Si No Si Si

SF-12 Objetivo No No Si No

SIP68 Objetivo No No Si Si

RNL Objetivo Si No Si No

SWLS Subjetivo No No Si Si
Subjetivo No (hay versién .

QLI No especifica para LM) Si No
LISAT-9/-1 Subjetivo No No No No
WI-II:I){(EEL- Subjetivo No No Si Si

PQOL Subjetivo No No No No

Nota: Abreviaturas: (LM) Lesion Medular. Fuente: Adaptado de Wilson, J.R., Hashimoto, R.E., Dettori, J.R. & Fehlings,
M.G. (2011). Spinal cord injury and quality of life: a systematic review of outcome measures. Evidence Based Spine Care
Journal, 2(1), 37-44.

Por ultimo, en la revision realizada por Aquarone & Faro (2014), entre los afios 2007
y 2012, hallaron 13 instrumentos distintos de medidas de calidad de vida utilizadas en 28
estudios analizados, siendo Estados Unidos (EEUU) el pais en el que mds investigaciones se
llevaron a cabo con 12 investigaciones, frente al reto de los paises del mundo con 16 estudios
realizados, de los cuales, en Europa se desarrollaron 4 de ellos. En la Tabla 15 se especifica la

relacion de paises y las medidas mds utilizadas.
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Tabla 15:

Relacion de estudios/paises por afios

- o ] WHOQOL-
Afo N° estudios SF-36 SWLS BREF Otros
2007 1 1 (EEUU) 0 0 0
EEUU, Hol EEUU
2008 8 3 » Holands, 3 (BEUU, 1(India) 1(EEUU)
Noruega) Canada)
. . 2 (Canada,
2009 6 2(EEUU, Brasil) 1(Francia) . 1(EEUU)
Japo6n)
2010 1 0 1 (EEUU) 0 0
4 (EEUU,
2(EEUU,
2011 10 2 (Suecia, Canada) Canada, 2 (EEUU) ( .
. Australia)
Singapur)
2012 2 0 0 2 (Australia) 0

Nota: Fuente: Adaptado de Aquarone, R.L. & Faro, A.C. (2014). Scales on Quality of Life in patients with spinal cord

injury: integrative review. Einstein (Sao Paulo), 12(2), 245-250.

Como conclusion, resumiendo las revisiones analizadas, en cuanto a los instrumentos
de medida subjetivas, tres medidas se mantienen estables en su utilizacion: Satisfaction with

Life Scale (SWLS), Quality of Life Index (QLI) y World Health Organization Quality of

Life-BREF scale (WHOQOL-BREF).

Teniendo en cuenta que el objeto de este trabajo serd la valoracién subjetiva de
calidad de vida en personas con lesion medular, no se van a analizar los instrumentos
objetivos. Por el contrario, si se van a analizar mds exhaustivamente las tres medidas

subjetivas arriba indicadas, un resumen de la descripcion de las mismas se expone en la Tabla

16.
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Tabla 16:
Principales caracteristicas de los instrumentos subjetivos de calidad de vida utilizados en personas con lesion medular

Nombre N items (i) Subescalas/ categorias Rango de puntuacion Interpretacion Confiabilidad Validez
e En la mayoria de los caminos de mi vida
estoy cerca de mi ideal

e Las condiciones de mi vida son

. . A mayor
excelentes Puntuacién minima: 5 Untuacion. mavor
SWLS 5 o Estoy satisfecho con mi vida Puntuacién maxima: 35 p . o Y 0,87% 0,43¢
) i satisfaccion con la
e He conseguido cosas importantes que vida
quiero en la vida
o Si pudiera vivir mi vida de nuevo, no
cambiaria casi nada
33 e Dominio de salud y funcionamiento (14 i) . A mayor
., .. . L. . Puntuacién minima: 0 ., a
(version general) e Dominio social y econémico (9 i) S puntuacion, mayor 0.90 d
QLI » ., . L. . . Puntuacion maxima: 30 ) .. b 0,65
37 (version lesion e Dominio psicolégico y espiritual (7 i) satisfaccion con la 0.81
medular) e Dominio familiar (4 i) vida
e Salud fisica (7 1)
o Salud psicolégica (6 1) Puntuacién mini 0 A mayor
ntuacién minima:
WHOQOL- o Relaciones sociales (3 1) i ., .. puntuacién, mayor a a
26 . Puntuacién maxima: . ., 0.82*-0.96" ...
BREF e Entorno (8 1) 100 satisfaccién con la
o Calidad de vida total (1 i) ’ vida

o Salud general (1 1)

Nota: Abreviaturas: (i) Item; *Cronbach” alpha; bcorrelacion test retest; “Correlaccion con criterios de evaluadores/jueces externos; dyalidez con RNL (Reintegration to Normal Living Index)
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La escala SWLS (Satisfaction with Life Scale), es una de las medidas mas utilizadas
para valorar calidad de vida en personas con lesion medular y asi lo hemos observado en la
revision realizada para este trabajo. Creada por Diener, Emmons, Larsen & Griffin (1985),
estd compuesta por 5 items en una escala likert de 7 puntos (1: fuertemente en desacuerdo a

7: fuertemente de acuerdo).

Diener et al. (1985) generan la escala a partir de 45 items relacionados con la
satisfaccion de vida, afecto positivo y negativo, tras un andlisis factorial se reducen a 10
items y tras una andlisis de similitudes semdnticas en los 5 que componen la escala,
mostrando una buena consistencia interna y la fiabilidad test-retest. Encontraron un

coeficiente alfa de Cronbach de 0,87 y validez de 0,43.

En cuanto a la validez de la escala, los analisis factoriales revelaron una estructura
unifactorial explicando entre un 60% -75% de la varianza (Pavot, Diener, Colvin & Sandvik,
1991). Mas recientemente, Pavot & Diener (2008) confirmaron las buenas propiedades
psicométricas de la SWLS, ya que en distintos estudios han demostrado una alta consistencia

interna de la escala, con coeficientes alfa de Cronbach entre 0,79 y 0,87.

Post, Van Leeuwen, van Koppenhagen, & de Groot, (2012) realizaron un estudio para
averiguar la fiabilidad y validez de la escala SWLS en personas con lesion medular,
encontraron un Coeficiente alfa de Cronbach de 0,83; en cuanto al criterio de validez, el
resultado estaba entre 0.59 — 0,60. Los datos encontrados se encuentran dentro de los limites

obtenidos por Pavot & Diener (2008).
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La desventaja que observamos en la SWLS es que no se diferencian dominios o areas

de calidad de vida, obteniendo una puntuacién genérica de calidad de vida.

En cuanto al instrumento QLI (Quality of Life Index), fue creado por Ferrans &
Powers (1985). Valora tanto la satisfacciéon como la importancia de cada una de las preguntas
relacionadas con distintas dreas de vida, consta de 33 preguntas, que se responden en una
escala likert de 1 a 6 desde muy insatisfecho/nada importante a muy satisfecho/muy

importante.

Ferrans & Powers (1985) encontraron buenas propiedades psicométricas, coeficiente
alfa de Cronbach de 0,90 y una correlacion test retest 0,81. Gianino, York, Paice & Shott
(1998) en uno de los primeros estudios en los que aplicaron este instrumento en personas con
lesiéon medular, encontraron un coeficiente alfa de Cronbach de 0,93 y una correlacion test

retest 0,81; en cuanto al criterio de validez hallaron 0,65.

Posteriormente, May & Warren (2001, 2002) realizaron una adaptacioén del QLI de
Ferrans & Powers (1985) especifico para personas con lesion medular, anadieron 4 preguntas
a la version original, por lo que esta versidon estaba constituida por 37 preguntas. No se ha
encontrando evidencia suficiente de confiabilidad y validez de la version del QLI para
personas con lesion medular, aunque los estudios realizados por May & Warren (2001, 2002)

eran prometedores segun refirieron Post & Noreau (2005).

En el QLI, hay que destacar que ademds de valorar la satisfaccion, se valora la

importancia de las dareas de calidad, esta cuestion Hagell & Westergren (2006) la
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consideraron importante de cara a tener un mejor conocimiento de la calidad de vida. Ya
Boswell (1997), en poblacién de personas con lesion medular, consideré la necesidad de
incorporar la valoraciéon desde el punto de la importancia, ya que reflejaria el valor que la

persona le da a cada édrea de su vida.

Otro instrumento, ademds del QLI, valora tanto la satisfaccion como la importancia de
distintos dominios de calidad, el cual, ha sido resaltado por investigadores del campo de la
calidad de vida en personas con lesion medular como susceptible de ser utilizado en este
grupo poblacional (Dijkers, 2003). Dicho instrumento es el Quality of Life Inventory (QoLI®)

(Frisch et al., 1994).

El QoLI® aunque no ha sido utilizado en la poblacién de personas con lesién medular,
valora la satisfaccion de vida en 16 dominios y, el nivel de importancia de cada una de ellas.
Ademads, es una herramienta que permite evaluar el resultado de los programas terapéuticos al
identificar problemas, pudiendo plantear estrategias para aumentar la satisfacciéon de la

persona en los dominios peor valorados (Dijkers, 2005).

Este instrumento serd explicado mds extensamente en la parte de metodologia de este
trabajo al ser la escala de medida utilizada para valorar la calidad de vida en personas con

lesion medular.

En dltimo lugar, exponemos el WHOQOL-BREF (World Health Organization
Quality of Life-BREF scale), creado por el grupo de Calidad de Vida de la Organizacion

Mundial de la Salud (The WHOQOL Group, 1998), compuesto por 4 dominios de vida y dos
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preguntas genéricas sobre la calidad de vida en general y la salud general, se ha evidenciado
un coeficiente alfa de Cronbach entre 0,82 y 0,96 y una buena validez discriminatoria, de
contenido, consistencia interna y fiabilidad test retest. Asi mismo, se ha comprobado buena
solidez a nivel psicométrico para su utilizacién en personas con lesion medular (Jang, Hsieh,

Wang & Wu, 2004).

Skevington, Lotfy, O'Connell & WHOQOL Group (2004), llevaron a cabo un estudio
para validar la escala en 23 paises de los 5 continentes, incluido Espafia. Encontraron, en
relacion al coeficiente alfa de Cronbach mayor de 0,70 y una correlacion superior a 0,50 en

todos los paises.

Los analisis de consistencia interna, las correlaciones item-total, la validez
discriminatoria y validez de constructo mediante andlisis factorial, indicaron que el
WHOQOL-BREF tiene buenos a excelentes propiedades psicométricas de fiabilidad y buenos
resultado en las pruebas preliminares de validez. Los resultados encontrados por el grupo de
Skevington et al (2004) indicaron que, en general, el WHOQOL-BREF es una escala valida

de evaluacion de la calidad de vida a nivel intercultural.

Geyh, Fellinghauer, Kirchberger & Post (2010) en un estudio de validacidon
intercultural realizado en seis paises (Australia, Brasil, Canadd, Israel, Surafrica y Estados
Unidos, encontraron al igual que Skevington et al. (2004), que el WHOQOL-BREF es un
instrumento de medida que es vdlido en personas con lesion medular y distintos paises.
Igualmente, Geyh et al. (2013), en una revision de las propiedades psicométricas, de distintos

instrumentos de medida y en los mismos paises que en el estudio de Geyh et al. (2010),
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encontraron, utilizando el andlisis de Rasch, en el que el WHOQOL-BREF obtuvo mejores
resultados psicométricos que el resto de las medidas, incluido el SWLS como otra medida

subjetiva de calidad de vida.

Por dltimo, no podemos dejar de plasmar el consenso al que llegaron un grupo de
expertos en relacion al estudio de la calidad de vida en personas con lesion medular, de cara a
poder ir consiguiendo una base de datos a nivel mundial que permita tener resultados tinicos
en la evaluacién de la calidad de vida en este grupo poblacional (Charlifue et al., 2012), lo

denominaron: International Spinal Cord Injury Quality of Life Basic Data Set.

Consideraron tres preguntas para ir creando esa base de datos a nivel internacional:
satisfaccion en calidad de vida general, satisfaccion con la salud fisica y satisfacciéon con la
salud psicolégica, en una escala likert desde O (completamente insatisfecho) a 10
(completamente satisfecho). Charlifue et al. (2012), propusieron que en todos los estudios
sobre calidad de vida en personas con lesion medular, que se realizasen a partir de ese
momento, se incluyesen dichos items para comparar los resultados entre los estudios
publicados en todo el mundo, independientemente de la incorporacién de otros instrumentos
de medida estandarizados que se considerasen importantes para los objetivos de cada estudio

y segun los autores de los mismos.

Biering-Sgrensen et al. (2011) trasladaron los items generados del International Spinal
Cord Injury Quality of Life Basic Data Set en poblacion brasilefia, hallaron un rango de
fiabilidad entre 0,65 y 0,77, lo que significa que las preguntas podran incorporarse como

medida valida de calidad de vida a nivel transcultural. Igualmente, en poblacién americana,
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Tate & Forchheimer (2014) encontraron buenos niveles de fiabilidad como el grupo de
Biering-Sgrensen et al. (2011). Por todo lo cual, la propuesta del comité de expertos de
International Spinal Cord Injury Quality of Life Basic Data Set debera ser incorporado en las

futuras investigaciones en relacion a calidad de vida en personas con lesion medular.

Post, Adriaansen, Charlifue, Biering-Sgrensen & van Asbeck (2015), han llevado a
cabo un estudio de validacién de las tres preguntas de la International Spinal Cord Injury
Quality of Life Basic Data Set. Post et al. (2015), en poblacién holandesa (n: 261) han
comprobado este primer estudio de validez de la Internacional Spinal Cord Injury Quality of
Life Basic Data Set parece valida para personas con lesion medular. Las puntuaciones medias
que encontraron en relacidn a las preguntas fueron 6,9 sobre 10 (Desviacién Tipica (DT): 1,9)
para la calidad de vida general, 5,8 (DT: 2,2) en el caso de la satisfaccion con la salud fisica y
7,1 (DT: 1.9) para la satisfaccion con la salud psicolégica. No se encontraron efectos suelo o
techo. Asi mismo encontraron fuertes correlaciones (entre 0,48 a 0,71) entre los items, y el
alfa de Cronbach de la escala fue aceptable (0,81). Las correlaciones mas fuertes se hallaron
entre el item de satisfacciéon general de la International Spinal Cord Injury Quality of Life
Basic Data Set y el item de calidad de vida total del WHOQOL (0.64), con el item de salud

fisica del WHOQOL (0,60) y el item de entorno (0,69).

En nuestro pais, en la revision efectuada, no se han encontrado instrumentos
especificos en calidad de vida para personas con lesion medular, aunque si existen
instrumentos que miden calidad de vida en el d&mbito de la salud, como el CCV, Cuestionario

de Calidad de Vida de Ruiz & Baca (1993).
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6.- TRAYECTORIAS DE CALIDAD DE VIDA EN LESION
MEDULAR

Una parte significativa en el estudio de la calidad de vida en personas con lesiéon
medular ha radicado en que se han podido observar la existencia de trayectorias en cuanto a
la satisfaccion/ calidad de vida en este grupo poblacional. Destacan cuatro investigaciones en
relacion a trayectorias de satisfaccion/ calidad de vida (Stensman, 1994; Putzke, Barrett,
Richards, Underhill & Lobello, 2004; Van Koppenhagen et al., 2009; Van Leeuwen et al.,

2011).

Stensman realizé el primer estudio para identificar trayectorias de satisfaccion con la
vida tras una lesion medular en 1994. Su investigacion estuvo compuesta por 17 individuos,
que habian adquirido la lesion entre los 18 y 55 afios; 15 eran hombres y 2 mujeres; 10
tetrapléjicos y 7 parapléjicos. Los valoré a los 6 meses, al afio, 2 afios, 3 afios, 4 afios y 5
afios. Encontré cuatro trayectorias, aunque el grupo tan pequeiio que constituyo su estudio no
permitié generalizar los resultado. Las trayectorias que hallé fueron alta satisfaccion
mantenida (5 sujetos), alta al principio y baja a los 5 afios (6 sujetos), baja satisfaccion
mantenida (4) y por udltimo, satisfaccion inestable en todas las evaluaciones realizadas (2).
Las variables que relacioné con mala satisfaccion fueron el dolor, edad superior a 35 afios en

el momento del trauma y la culpabilidad por el accidente.
Putzke et al. (2004), en un grupo de 207 personas con lesion medular evaluados al

afio, 2 afios, 4 afios y 5 afos; encontraron tres trayectorias: una consistente de alta

satisfaccion con la vida, otra de disminucion constante y otra con un aumento constante. El
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grupo de Putzke concluyd que la satisfaccion de vida en personas con lesion medular se

mantenia estable en el tiempo.

El tercer estudio sobre trayectorias la realizaron Van Koppenhagen et al. (2009). Su
investigacion estuvo compuesta por 225 personas evaluados desde el inicio de la
rehabilitacion durante su estancia hospitalaria hasta 1 afios después del alta. Encontraron tres
trayectorias, una estable en alta satisfaccion (28 casos), otra estable en baja satisfaccion (43
casos) y otra inestable en las evaluaciones realizadas (67 casos). Los factores que encontraron
como determinantes de un curso positivo de satisfacciéon con la vida fueron la ausencia de

dolor, ausencia de complicaciones secundarias y mejor estado funcional.

Por ultimo, Van Leeuwen et al. (2011) realizaron un estudio de las trayectorias desde
el inicio de la lesidn hasta 5 afios después, valoraron a los 3 meses, 1 aflo, 2 afios, 3 aflos y 5
de la lesion a 206 personas de entre 18 y 65 afios. Encontraron 5 trayectorias: alta satisfaccion
de vida en todas las evaluaciones (34 personas), media satisfaccion de vida en todas las
evaluaciones (63 personas), baja satisfaccion de vida en todas las evaluaciones (56 personas),
satisfaccion de vida que aumenta en cada evaluacion (48 personas), llamada por los autores
de recuperacién y satisfacciéon que disminuye en cada evaluacion (5 casos) llamada por los

autores de deterioro. La grafica de las trayectorias se refleja a continuacion en la Figura 13.
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Figura 13. Trayectorias de Calidad de Vida de Van Leeuwen et al. (2011)

Fuente: Van Leeuwen, C.M., Post, M.W., Hoekstra, T., Van der Woude, L.H., De Groot, S., Snoek, G.J,, ....
Lindeman, E. (2011). Trajectories in the course of life satisfaction after spinal cord injury: identification and
predictors. Archives Physical Medicine and Rehabilitation, 92(2), 207-213.

Comparando  las  trayectorias de  alta  satisfaccion de vida con
la de baja satisfaccion con la vida, Van Leeuwen et al. (2011) comprobaron que los primeros
eran mds jovenes, parapléjicos, con un mayor nivel independencia y funcionalidad, con

menos dolor y mayor apoyo social durante el periodo hospitalario.

El grupo de Van Leeuwen et al. (2011), en cuanto al estudio de Van Koppenhagen et
al. (2009), no llevaron a cabo conclusiones con el suyo al no poder comparar los periodos
evaluados. En cambio, si encontraron trayectorias que tanto Stensman (1994) y Putzke et al.
(2004) habian hallado, aunque consideraban que era necesario continuar realizando este tipo
de investigaciones e incorporar otras variables en la investigacion como los factores
personales (esperanza, afecto positivo, optimismo, autoeficacia...) y su influencia en la

satisfaccion /calidad de vida.
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El resumen comparativo entre los distintos estudios sobre las trayectorias en calidad
de vida en personas con lesion medular se expone en la Tabla 17 en la que se observa que
basicamente, hay personas que van a mantener una satisfaccion de vida alta

independientemente del tiempo de la evaluacion y otras que su satisfaccion es baja.

Tabla 17:
Trayectorias de calidad de vida en personas con lesion medular

N° trayectorias

encontradas Tipos de trayectorias

Autor N Valoraciones

A los 6 meses . .. .
- Alta satisfacciéon mantenida
Al afio

Alta al princini o al
A los 2 afios ta al principio y baja a los 5

Stensman (1994) 17 N 4 anos
A los 3 afios . . < .
Baja satisfacciéon mantenida

A los 4 afios . S .
~ Satisfaccién inestable siempre
A los 5 afios
~ Alta satisfaccion mantenida
Al afio . L L .
o Satisfaccion en disminucion
A los 2 afos
Putzke et al. (2004) 207 L 3 constante
A los 4 afos . L
~ Satisfaccion en aumento
A los 5 afos
constante

Al comienzo de la

rehabilitacién Alta satisfaccién mantenida
Van Koppenhagen 225 3 Baja satisfacciéon mantenida

et al. (2009 Al afio después . . .
( ) P Satisfaccion inestable siempre
del alta
Alta satisfaccion mantenida
A los 3 meses Baja satisfacciéon mantenida
Al afio Satisfaccion media mantenida
Van Leeuwen et al. 206 A los 2 afos 5 Satisfaccion en aumento
(2011) N
A los 3 aflos constante
A los 5 afos Satisfaccion en disminucién

constante
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7.- MODELOS PREDICTORES DE CALIDAD DE VIDA EN
LESION MEDULAR

Aunque no se puede llegar a un modelo predictivo claro en relacién a la calidad de
vida en personas con lesion medular, existen distintas variables que tienden a ser mads
predictivas que otras. En la medida en que se relacionan e involucran mds variables, se
necesitan métodos estadisticos mds complejos. La realidad es que pocos investigadores han
realizado un andlisis que no sea de regresion de las interrelaciones existentes entre las
consecuencias de la adquisicidon de la lesion medular y la calidad de vida (Post & Noreau,
2005). Existen distintas investigaciones relacionadas con modelos predictivos de calidad de

vida en lesién medular, a continuacion se hace un resumen de los mas destacados.

Uno de los modelos predictivos fue el realizado por Post et al. (1998), el cual puede
observarse en la Figura 14, utilizaron un modelo de ecuaciones estructural para su
realizacion. El modelo predice que la satisfaccion con la vida estd en relacion con el estado
de salud social, la cual estd condicionada por el estado de salud fisico y el mental, las cuales

estdn condicionadas por las caracteristicas de la lesién asi como aspectos demograficos.
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Figura 14. Modelo predictor de calidad de vida en lesion medular
Fuente: Post, M., De Witte, L., Van Asbeck, F. & Schrijvers, A. (1998). Predictors of health status and life
satisfaction of people with spinal cord injuries. Archives Physical Medicine and Rehabilitation, 79(4) 395-401.

Las flechas mds oscuras conllevan la existencia de un coeficiente de regresion
significativo mayor de 0.40. Comprobandose la existencia de relacion directa entre
caracteristicas de la lesion y la satisfaccion con la vida. Post et al. (1998) encontraron
igualmente el impacto que las condiciones secundarias (como las ulceras por presion,
infecciones del tracto urinario y la espasticidad) en el estado de bienestar mental y social de
las personas con lesion medular. En conclusion, el 44% de la varianza explicaba la relacién
de la satisfaccién de vida con edades jovenes, estar casado y un mejor estado de salud social

y mental.

Otro modelo predictivo fue el realizado por Richards et al. (1999), encontrando que
los predictores mds fuertes fueron la participacion social y el nivel de auto percepcion de la
salud. Valoraron como importante la existencia de complicaciones de salud como
significativas en relacion a la calidad de vida, aunque, no fueron determinantes; si

encontraron determinante la accesibilidad al entorno préximo.
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Putzke, Richards, Hicken & DeVivo (2002) hallaron igual que el grupo de Richards et
al. (1999) el nivel de autopercepcion de la salud y su relacion en la calidad de vida, siendo las
complicaciones en la salud y las rehospitalizaciones, variables que correlacionaban
significativamente con la satisfaccion /calidad de vida. McColl, Stirling, Walker, Corey &
Wilkins (2003) en otro modelo predictivo, encontraron que la edad, la salud y problemas
relacionados con la discapacidad influian en la calidad de vida de las personas con lesion

medular.

Estos modelos predictivos, tienen ademds la limitacion de no incluir entre sus
variables de estudio factores personales (personalidad, afrontamiento y la evaluacion de la
enfermedad) y ambientales (soporte social, lugar de residencia y accesibilidad), cuestiones
que influyen igualmente en la valoracidn de la calidad de vida (Post, Ros & Schrijvers, 1999;

Elfstrom, Kreuter, Ryden, Persson& Sullivan, 2002; Whiteneck et al., 2004a).

A este respecto, Whiteneck et al. (2004b), evaluaron el impacto combinado de los
factores personales, la participacion y los factores ambientales. Encontraron que los factores
ambientales representaron el 10% y factores de participacion representaron 15% de la
varianza en las puntuaciones de calidad de vida. Al analizar esos factores junto con las
variables demogréficas y de salud, los resultados obtenidos constituyeron el 26% de la

varianza, asi mismo, la participacion y los factores ambientales fueron significativos.

Tonack et al. (2008), un grupo muestral de 781 casos, encontraron como modelo
predictivo de la satisfaccion /calidad de vida en personas con lesion medular las

caracteristicas demogréficas, la valoracion de salud y la participacidn social, estas variables
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representaban el 35,3 % de la varianza de su modelo. Por el contrario, la presencia de
complicaciones medicas y psicoldgicas fueron variables que disminuian la reintegracion tras
la lesion, y por lo tanto la participacidon social, aunque dichas variables no tuvieron una

relacion directa con una menor satisfaccion de vida.

Igualmente, Mortenson, Noreau & Miller (2010), incorporaron tanto los factores
personales como los ambientales a la hora de predecir la calidad de vida en personas con
lesion medular. Realizaron un modelo de regresion multiple en una muestra de 93 personas a
los 3 y los 15 meses desde el alta hospitalaria. En su investigacién no encontraron diferencias
en los resultados de la calidad de vida en las evaluaciones a los 3 y a los 15 meses. Al realizar
el modelo de regresion, los resultados de la calidad de vida a los 3 meses representaba el 64%
de la varianza; a los 15 meses fue del 70%. En cuanto a los factores predictores de calidad de
vida, a los 3 meses fueron la salud y el estado de 4nimo; a los 15 meses se mantenia la salud y
el apoyo familiar. En ambas evaluaciones (a los 3 y 15 meses) los factores personales
explicaban la mayor parte de la varianza, por el contrario, la participaciéon social y los

factores ambientales fueron menos significativos.

Pershouse et al. (2012), en un estudio longitudinal entre los afios 2004 y 2008 en el
que participaron 270 personas con lesion medular, que habian adquirido su lesion en los 60
afios anteriores llegaron a la conclusion de que la calidad de vida se habia mantenido
constante en el tiempo, aunque observaron una serie de factores que influyeron a lo largo de
la esperanza de vida de las personas como la aparicién de complicaciones secundarias a la
lesion y la disminuciéon de la funcionalidad. Estos autores, aunque comprobaron que la

participacion social se habia ido incrementando desde el inicio de la lesion, también
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observaron que situaciones vitales y el nivel de ingresos eran factores que provocaban una
disminucién de la misma, siendo elementos no dependientes de la propia persona las que

hacian que disminuyesen el nivel de participacion.

Asi mismo, Lude, Kennedy, Elfstrom & Ballert (2014), realizaron un estudio
longitudinal para averiguar los cambios en relacion a la calidad de vida en personas con
lesién medular en los dos primeros afios de lesién. Efectuaron evaluaciones a las 6 y 12
semanas y a 1 y 2 afios después de la lesion a pacientes reclutados en centros austriacos,
britdnicos, alemanes, irlandeses y suizos especializados en lesion medular. Encontraron una
linea ascendente en relacion a la calidad de vida desde el inicio de la adquisicion de la lesion.
Observaron diferencias interculturales, con puntuaciones mds altas en la muestra de habla
alemana en relacidn a factores psicolégicos y ambientales, lo que hace necesario mantener la
investigacion transcultural para comprobar similitudes e igualdades en relacion a la calidad

de vida y los factores predictores de la misma.

Tras la revision expuesta se puede concluir que en general, la calidad de vida va
aumentando tras el paso del tiempo desde la lesion, sobre todo si se realizan comparaciones
entre el periodo hospitalario y cuando se estd viviendo en el entorno comunitario. Igualmente
se observan diferentes factores predictores que son mas importantes segun el tiempo de la
evaluacion, siendo mas importante los factores de salud durante los primeros momentos y, los
factores de participacion, sociales y ambientales cuando las personas se encuentran en el

espacio comunitario.
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También se puede observar la importancia de las complicaciones secundarias y las

rehospitalizaciones como predictores negativos de la calidad de vida, como se comprueba en

la Tabla 18.

Tabla 18:

Predictores de calidad de vida en personas con lesion medular

Autor

Predictores

Post et al. (1998)

Estado de salud social condicionada por el estado de salud fisico y mental que
estdin mediatizadas por las caracteristicas de la lesion y por aspectos
demogréficos.

Importancia del impacto de complicaciones secundarias.

Richards et al.
(1999)

Putzke et al. (2002)
McColl et al. (2003)

Whiteneck et al.
(2004b)

Tonack et al. (2008)

Mortenson et al.
(2010)

Pershouse et al.
(2012)

Lude et al. (2014)

Importancia de la accesibilidad

Importancia del impacto de complicaciones secundarias, aunque no
determinantes

Importancia del impacto de complicaciones secundarias y de las
rehospitalizaciones

Edad, salud y problemas relacionados con la discapacidad.

Factores ambientales

Factores de participacion

Variables demograficas y salud
Importancia de la participacién social
Valoracién de la salud
Caracteristicas demograficas

Salud y estado de dnimo
Apoyo familiar

Importancia del

rehospitalizaciones
Participacién social
Factores ambientales
Factores psicolégicos

impacto de complicaciones secundarias y de las
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8.- ANALISIS DE ESTUDIOS DE CALIDAD DE VIDA EN LESION
MEDULAR

El primer autor en estudiar de manera sistemdtica calidad de vida (definida como
satisfaccidn con la vida) en personas con lesion medular fue Crewe (1980), los resultados que
encontrd, han sido el punto de partida de las investigaciones que se han llevado a cabo
posteriormente en esta poblacion, tanto a nivel subjetivo como objetivo y en distintas dreas de
vida. Crewe (1980) hallé que las personas lesionadas medulares, tenian menor satisfacciéon en
relacion a personas no discapacitadas, especialmente en relacién con las dreas de la

ocupacion, nivel econdmico, relaciones sexuales, relaciones sociales y salud.

Los estudios que comparan calidad de vida en personas con lesidon medular en
relacion a no discapacitadas, no han supuesto una linea continuada de investigacion,
concentrandose dichos estudios en la década de los afios 80 e inicio de los 90. La mayoria de
las investigaciones se han centrado en buscar las causas que conllevan felicidad y satisfaccion
en distintas dimensiones o dmbitos de la calidad de vida en relacién a las multiples variables

que existen en cuanto a la lesion medular.

Desde la publicacion de Crewe (1980) hasta los primeros afios del 2000, los

resultados de los estudios cuantitativos, podemos resumirlos a través de los metaandlisis

realizados (Tabla 19).
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Tabla 19:
Metaanalisis de calidad de vida en lesion medular.

Autor Palabras Claves Periodos revisados N° estudios
Evans et al (1994) Calidad de vida y lesién medular 1983-1992 32
Deficiencia y discapacidad en
Dijkers(1997) relacién a calidad de vida en 1978-1996 22
lesionados medulares
Tate, Kalpakjian & Estudios cuantitativos No consta No consta
Forchheimer (2002) frente a cualitativos
Hammell (2004) Calidad de vida y lesién medular 1990-2003 No consta

Evans et al. (1994) concluyeron que la severidad de la lesién se correlacionaba con
peor calidad de vida; aunque indicaron ser necesario aunar los criterios para poder generalizar
los resultados a la totalidad de la poblacion de personas lesionadas. Otros factores como la
edad, el nivel educativo, la comorbilidad médica, el soporte social y la situacién econdmica
también pudieran influir en la valoracién de la calidad de vida. Igualmente, comprobaron la
necesidad de unificar criterios a la hora de estudiar la calidad de vida en personas con lesion
medular asi como la importancia de su estudio en futuras investigaciones para conocer su
impacto en el proceso de rehabilitacion y aunar y validar medidas de evaluacion de la calidad

en este grupo poblacional.

Por su parte, Dijkers (1997), concluyé que la participacion social era un indicador
importante relacionado con la calidad de vida. En cuanto a indicadores de deficiencia y

discapacidad no fueron consistentes en relacion a la calidad de vida.

El tercer metaanalisis fue realizado por Tate et al. (2002) comprobando la existencia
de una combinacion de factores que influian en la valoracién de la calidad de vida por parte

de las personas con lesion medular. Entre esos factores estaban los demogréficos (edad,
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género, etnia, estado civil, nivel educativo), fisicos (nivel de hdndicap, nivel de actividad
fisica), de la propia lesion (nivel de lesion, causa de la lesidn, tiempo desde la lesién) y otros

factores (accesibilidad).

Hammell (2004), en un dltimo metadnalisis, encontré que las variables que
correlacionaban de manera positiva con calidad de vida y lesiéon medular fueron la salud y el
apoyo social percibido, estar integrado socialmente, poder desplazarse sin dificultades, tener
una buena accesibilidad, ingresos adecuados, una buena percepcion de tener control sobre la
propia vida, el estado civil (estar casado), estar satisfecho con las relaciones personales, la

participacién social y tener ocupaciones y/o estar empleado.

En la revision, Hammell (2004) no encontré relacién clara en cuanto a la edad, el
tiempo desde que ocurrid la lesiéon, el sexo y la raza. Ademds, aunque en algunas
investigaciones se ha encontrado correlacion negativa entre el nivel de lesion y la valoracion
de la calidad de vida, en la mayoria de las investigaciones no existia relacion con el nivel y
extension de la lesién, es decir, no habia relacién significativa entre parapléjicos y
tetrapléjicos ni tampoco en cuanto al nivel de ASIA. Si hall6 correlacién negativa con la
existencia de rehospitalizaciones, dolor, percepciéon de una mala salud (presencia de
problemas respiratorios y de ulceras por presion), espasticidad, dificultades econdmicas,
reducidas oportunidades de vida, y de interacciones sociales, sentimientos de soledad y
aburrimiento, estar desempleo y/o estar insatisfecho con las ocupaciones, movilidad reducida,
el no reintegrarse a su entorno comunitario viviendo en espacios residenciales para ancianos

y la percepcion de haber reducido el control sobre la propia vida.
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De lo expuesto, podemos concluir que han existido varias lineas de investigacion:
estudios en relacion a aspectos de la lesion medular y sus consecuencias, variables
sociodemogréficas, dimensiones de calidad, participacidon social y accesibilidad. En general
se observa la existencia de factores negativos, como las complicaciones tras la lesion
medular y factores positivos como la importancia de estar integrado socialmente que
influyen en la percepcién de la calidad de vida de este grupo poblacional; siendo menos

importante los aspectos etioldgicos de la lesion a la hora de dicha valoracién.

Dichas lineas de investigacion se mantienen hasta la actualidad, asi como otras nuevas
(como la influencia de variables psicolégicas) que completan el andlisis de la calidad de vida

en personas con lesion medular. A continuacion se exponen los resultados de las mismas.

8.1.- CALIDAD DE VIDA Y ASPECTOS DE LA LESION MEDULAR

Una de las lineas de investigacion que se han desarrollado en relacion a la calidad de
vida en personas con lesion medular, es la de las variables de la propia lesion. Aspectos como
el nivel de lesidon (tetraplejia versus paraplejia), extensiéon de la lesién (completa o
incompleta), causa de la lesion, tiempo transcurrido desde la lesién y complicaciones de la
lesion (dolor, espasticidad, ulceras por presion, etc.), han sido estudiadas como facilitadoras o

no de la calidad de vida.

En general, no se han encontrado diferencias en cuanto a la valoracion de la calidad de
vida en relacion a la severidad de la lesion, es decir, lesiones mds altas (tetraplejias) y mds
extensas (completas), no conllevan peor percepcion de calidad (Middleton, Tran & Craig,
2007; Barker et al., 2009; deRoon-Cassini, de St Aubin, Valvano, Hastings. & Horn, 2009;

~122 ~



ko; Migliorini, New & Tonge, 2011; Kemp, Tsukerman, Kahan & Adkins, 2014; Lude,
Kennedy, Elfstrom & Ballert, 2014; Tramonti, Gerini& Stampacchia, 2014) aunque estos

aspectos comporten mayores niveles de dependencia.

Middleton et al. (2007) si encontraron peor calidad de vida a nivel fisico, en personas
tetrapléjicas que ademds tenian dolor; el andlisis multivariado de varianza (MANOVA)
detect6 diferencias significativas entre tetrapléjicos y parapléjicos en el domino del SF-36 de
funcionamiento fisico y dolor. Tramonti et al. (2014) y Trgovcevic, Milicevic, Nedovic &
Jovanic (2014) también encontraron diferencias significativas en la escala del SF-36 de
funcionamiento fisico. Lude et al. (2014) en un estudio longitudinal, encontraron que el nivel
y extension de de lesion fue significativamente mas bajo a las 6 semanas frente a los 2 afios,
influyendo negativamente en la calidad de vida a nivel de la salud fisica, aunque a los 2 afios
de la lesion la extension de la lesion no era un factor que influia en la valoracién de la calidad
de vida. Van Koppenhagen et al. (2008), encontraron que el nivel de lesién repercutia
negativamente en la valoracién de la calidad de vida, en el caso de sujetos que llevaban
alrededor de un afio de lesion. Igualmente, en sujetos de menos de un afio de lesion, Kivisild
et al. (2014) encontraron que la extension de la lesion (ASIA), influia en la percepcion de la
salud. Es decir, en los primeros meses desde la lesion si pudiera existir una relacién negativa
entre la extension de la lesion y calidad de vida, no siendo relevante con el paso del tiempo
desde la adquisicion de la lesion. Cao et al. (2014), apoya los resultados de Kivisild en el caso
de personas con més de 10 afios de lesion, observaron que las lesiones completas (ASIA A)
con el paso de los afios se relacionaban con mayores problemas de salud, mas barreras

ambientales y por consiguiente un mayor aislamiento social.
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Pocos estudios han especificado desigualdades en la valoracion de la calidad segtin las
causas de la lesion, a este respecto, Migliorini et al. (2011) no encontraron diferencias entre

lesiones traumdticas y no traumaticas.

En cuanto al tiempo desde la ocurrencia de la lesién, tampoco se ha encontrado que
claramente suponga peor percepcion de calidad de vida (Middleton et al. 2007). Aunque
Tonack et al. (2008) si encontraron relacion entre el tiempo de lesidon (asocidndolo al proceso
de envejecimiento) y peor calidad de vida. deRoon-Cassini et al. (2009) no encontraron
relacién en cuanto al tiempo desde la lesion contradiciendo los datos de Tonack et al. (2008).
Por su parte, Westerkam, Saunders & Krause (2011) comprobaron correspondencia positiva
entre mayor nivel de calidad de vida y los afios de lesiéon. Los datos de Westerkam et al.
(2011), los corroboraron Kalpakjian et al. (2011) los cuales encontraron diferencias en
cuanto a la percepcion de satisfaccion con la vida en relacién al tiempo desde la lesidn,
mejorando dicha percepcion a lo largo del tiempo. Pershouse et al. (2012) también
encontraron que el tiempo desde la lesidon no era un factor que hiciera disminuir la valoracién
de la calidad de vida. Tramonti et al. (2014), igualmente encontraron correlacién positiva
entre el tiempo desde la lesidn y las personas que tenian mejor nivel de afrontamiento
orientado a la resolucién de tareas y Lude et al. (2014) comprobaron el efecto positivo en

relacion al tiempo de la lesion.

Las complicaciones de la lesion si se han visto como factores que producen un
decremento en la calidad de vida en personas con lesion medular, independientemente de la
etiologia de la lesion. Sweet, Noreau, Leblond & Dumont (2014) evaluaron hasta 21

consecuencias y complicaciones de la lesion, de las cuales, la disfuncidon sexual, las ulceras
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por presion, las alteraciones urinarias y fecales y la espasticidad y el dolor eran las que tenian
peor impacto en la lesion medular, resultados encontrados por Barker et al. (2009) y en la
revision realizada por Hammell (2010). Para Barker et al. (2009), quienes realizaron un
disefio prospectivo que abarcaba personas con hasta 60 afnos de lesion, el predictor mas
importante con calidad de vida fueron las complicaciones médicas, su ausencia, permitia a el

mantenimiento de la participacion social (segundo predictor de calidad de vida).

Los estudios que relacionan la existencia de tulceras por presién, espasticidad y
problemas evacuatorios con la calidad de vida son menos frente a los existentes en cuanto al
dolor y la disfuncién sexual. Liu et al. (2009) y Liu, Attar, Gall, Shah & Craggs (2010),
encontraron que los problemas a nivel urinario y fecal repercutian en la valoracién de la
calidad de vida, aunque, no de manera significativa, ya que dependia del grado de dificultad
que tenia cada persona y del tipo de control que realizaban (cateterismos intermitentes,
sondajes, tacto rectal, etc.); aunque cuando existia dolor, la calidad atin disminuia mas. No
encontraron diferencias en cuanto al tiempo transcurrido desde la lesion, pero si la
interferencia a nivel de funcionamiento fisico. Westerkam et al. (2011) comprobaron que la
espasticidad interferia en la realizacion de las actividades cotidianas, en el desarrollo a nivel

laboral y en la valoracién de la calidad de vida global.

Asimismo Pershouse et al. (2012), en un estudio longitudinal en el que se incluyeron
personas con hasta 60 afios de lesion, observaron factores que influyeron a lo largo de la
esperanza de vida de las personas como la aparicion de complicaciones secundarias a la
lesion y la disminucion de la funcionalidad; factores que se asocian al propio envejecimiento

de esta poblacion. Por el contrario, Boakye, Moore, Kong, Skirboll & Arrigo (2013) no
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encontraron que la aparicion de otras enfermedades y/o comorbilidades médicas influyese

significativamente en la valoracion de la calidad de vida en la salud.

En cuanto al dolor, Middleton et al. (2007) encontraron que tener dolor reducia la
calidad de vida en todos los dominios que evalia el SF-36. En sujetos de un afo desde la
lesién, Van Koppenhagen et al. (2008) hallaron que el dolor y complicaciones secundarias
eran determinantes significativos de la satisfaccion de vida al afio de la lesion; datos que
vuelven a verificar en otro estudio longitudinal en el la valoracién de la calidad de vida se
mantiene estable a lo largo del tiempo pero en la que influye si existe dolor y complicaciones
secundarias a la lesion (Van Koppenhagen et al, 2009). Para Tonack et al. (2008) existia una
relacion inversa entre el dolor y la calidad de vida, datos igualmente obtenidos por Van
Leeuwen et al. (2012b) y Boakye et al. (2013) observaron que el mayor predictor de buena
satisfaccidn con la salud, fue no tener dolor, el cual repercutia en el estado animico. Tramonti
et al. (2014) también encontraron que el dolor afectaba al estado emocional y a Ia
participacion social, siendo causa de menor calidad de vida. Los mismos resultados que el
grupo de Tramonti lo obtuvieron Kemp et al (2014). Podemos hablar por tanto de un
tridngulo ente dolor, estado emocional y funcionamiento social que repercute negativamente

en la valoracién de la calidad de vida.

En relacion al dolor, también serd importante conocer su influencia en la calidad de
vida en base a si es continuo o intermitente. A este respecto, Budh & Osteraker (2007)
encontraron que las personas con lesion medular con cualquier tipo de dolor experimentaban
menor satisfaccion con la vida respecto a quien no tiene dolor; al diferenciar entre dolor

intermitente y continuo, este ultimo interferia en mayor grado que el intermitente, siendo
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valorado el dolor continuo como desagradable. Ademds, existia una relacién entre dolor y
estado de dnimo, de manera que el dolor conllevaba mayores estados de ansiedad y dnimo
bajo y por tanto menor satisfaccion respecto a la salud. Igualmente, Budh & Osteraker (2007)
encontraron que el dolor no se relacionaba con la edad, el tiempo (afios) desde la lesion, el

sexo y nivel de la lesion (paraplejia o tetraplejia).

Las dificultades a nivel sexual, conllevan ademas del problema fisico, la valoracién de

la persona en relacién al dominio de calidad de vida sentimental y sexual (Sale et al., 2012).

En general, los aspectos de la lesion, por si solos no suponen una causalidad en cuanto
a mayor o menor calidad de vida, aunque si se han encontrado relaciones de estos aspectos
junto con otras variables, entre ellas las consecuencias y complicaciones de la lesion. Un
resumen de los resultados en cuanto a los estudios en los aspectos de la lesion medular se
especifica en la Tabla 20. Asimismo, en la Tabla 112 de Anexo 1, se encuentra las

caracteristicas de los estudios a los que se han hecho referencia en este apartado.
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Tabla 20:
Resultados de los estudios de calidad de vida en relacion a los aspectos de la lesion
medular

Nivel Extension Tiempo Existencia de

de lesion de la lesion desde la lesion  complicaciones
Budh & Osteraker

No afecta No afecta ---- Si afecta
(2007)
Middleton et al. (2007) No afecta No afecta No afecta Si afecta
Tonack et al. (2008) - Si afecta Si afecta
Van Koppenhagen et

Si afecta -—-- Si afecta Si afecta
al. (2008)
Barker et al. (2009) No afecta No afecta No afecta Si afecta
Liu et al. (2009) - -—-- No afecta Si afecta
deRoon-Cassini et al.

No afecta No afecta No afecta -
(2009)
Van Koppenhagen et

No afecta No afecta Si afecta Si afecta
al. (2009)
Liu et al. (2010) - - No afecta Si afecta
Kalpakjian et al. (2011) -—-- - Si afecta -
Migliorini et al. (2011) No afecta No afecta ——- ——-
Westerkam et al. (2011) ---- ——-- Si afecta Si afecta
Pershouse et al. (2012) ---- ——-- No afecta Si afecta
Van Leeuwen et al.

- - Si afecta

(2012b)
Boakye et al. (2013) ---- ——-- ——-- Si afecta
Cao et al. (2014) ---- Si afecta —— ——
Kemp et al (2014) ---- ——-- Si afecta Si afecta
Kivisild et al. (2014) No afecta Si afecta - -
Lude et al. (2014) Afecta parcialmente  Afecta parcialmente Si afecta -
Tramonti et al. (2014) No afecta No afecta Si afecta Si afecta

Trgovcevic et al. (2014)  Afecta parcialmente e - o

Sweet et al. (2014) ---- ——-- - Si afecta

Nota: --- (No valorado)
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8.2.- CALIDAD DE VIDA Y VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

Otra de las lineas de investigacion ha sido la valoracion de la calidad de vida en
cuanto a distintas variables sociodemograficas; las mas estudiadas han sido en relacion a la

edad, sexo, nivel educativo, estado civil y ocupacién laboral.

En la revision (de los afios 1990 a 2003) efectuada por Hammell (2004), no se
encontrd relacion en cuanto a la edad, cuando ocurre la lesion ni con el sexo. Las
investigaciones de afios posteriores mantienen en general esa misma tendencia; Middleton et
al. (2007) concluyeron que la edad en el momento de la lesion y el sexo no eran factores con
gran relevancia en la valoracién de la calidad de vida. Krause, Saladin & Adkins (2009) no
observaron diferencias en cuanto al sexo en la valoracion de la calidad de vida. Barker et al.
(2009) y Kemp et al. (2014) tampoco encontraron relacién en cuanto a la edad y Tramonti et
al. (2014) no hallaron diferencias a nivel de sexo en la estimacién de la calidad de vida.
Kivisild et al. (2014) no relacionaron edad y sexo con mejor calidad de vida. Asimismo,
cuando se valoraban consecuencias de la lesion como la incontinencia urinaria y fecal,
tampoco se observd una relacion significativa con la edad en el momento de la lesiéon (Liu et

al., 2010).

Otros autores si han observado influencia en relaciéon a la edad, Westerkam et al.
(2011) evidenciaron que la calidad de vida correlacionaba negativamente con la edad
cronoldgica. Esta cuestion supone un caso especial, cuando la lesion se produce en personas
mayores o por el propio envejecimiento de las personas con lesion medular, ya Middleton et
al. (2007) consideraron que la edad avanzada provocaba una disminucion de la calidad de
vida después de la lesion por la pérdida de capacidades fisicas, entre ellas la disminucién de
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la vitalidad, la reduccién de la reserva fisiolégica y el propio envejecimiento corporal.
Migliorini et al. (2011) también encontraron relacién en cuanto a la edad en que ocurre la
lesion, diferencidndose menor satisfaccion en cuanto a la salud en personas con lesiones no
traumdticas ya que adquirian la lesion con mds edad, esta situacién hace que la persona se
sienta en un estado de enfermedad y no en una situacién de secuelas que la lesiéon medular
conlleva. Para Boakye et al. (2013) la edad por si sola, no tiende a influir en la satisfaccion
con la salud, aunque observaron que la edad correlacionaba negativamente con
sintomatologia depresiva, esta relaciéon, junto con la existencia de dolor, si influia en la

valoracion de la calidad de vida en la salud.

Habra que tener en cuenta por tanto, el efecto del envejecimiento: cuando las personas
envejecen, son mas propensos a experimentar comorbilidad de condiciones de salud con
enfermedades crénicas, por lo que se sumaria las consecuencias propias de la lesion con otras
condiciones comdrbidas. Tonack et al. (2008) apuntaron la influencia de la edad en la calidad
de vida asociada al proceso de envejecimiento, por lo que personas mayores y con menor
percepcion de salud percibian peor calidad de vida. A este respecto, Tramonti el al. (2014)
también observaron que la edad correlacionaba negativamente con el funcionamiento fisico,
por lo que la aparicién de complicaciones fisicas derivadas del propio envejecimiento tiene

un efecto negativo en la calidad de vida.

La revision (desde 1980 a 2011) realizada por Sakakibara, Hitzig, Miller, Eng &
SCIRE Research Team (2012) en cuanto al envejecimiento en personas con lesion medular,
se deduce que la calidad de vida en general se mantiene aceptable, aunque encontraron

variaciones segun algunos dominios de calidad. Sakakibara et al. (2012) observaron que el

~ 130 ~



dominio de satisfaccion con el empleo tendia a mejorar con los afios y se producia una

disminucidn de la satisfaccién con la vida social y la vida sexual.

En cuanto al estado civil, para Barker et al. (2009), estar o no casado, no se
relacionaba con la valoracién de la calidad de vida. Migliorini et al. (2011), en el que su
estudio habia un porcentaje del 58,6% de personas casadas, encontraron igual resultado que
Barker et al. (2009). Mortenson, Noreau & Miller (2010), en un estudio longitudinal a los 3 y
15 meses desde el alta hospitalaria, no hallaron que el estado civil se relacionase con la
calidad de vida. Las consecuencias fisicas evaluadas por Liu et al. (2010) tampoco se observo
que tuviesen relacion significativa en relacion al estado civil; estos mismos resultados los
obtuvieron Boakye et al. (2013). Para Cao, Krause, Saunders & Bingham (2014), estar casado

repercutia en menor aislamiento social, aunque no mejor calidad de vida a nivel significativo.

Respecto a la influencia de los distintos estados civiles, Kalpakjian et al. (2011) solo
relacionaron estar casado con menos niveles de depresion, en el caso de las personas que no
tenfan pareja los sintomas depresivos se mantenian estabilizados. Separarse o perder a la
pareja, no tuvo en general empeoramiento en la percepcion de la calidad de vida; aunque si
observaron que en la viudas habia mayores sintomas depresivos y peor salud percibida que
los viudos; en el caso de mujeres separadas o divorciadas referian mayor satisfaccion con la
vida y mejor autopercepcion de salud que en los hombres separados. Todo lo cual indica que
en relacion al sexo las personas con lesion medular experimentan la disoluciéon del

matrimonio de manera diferente.
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Otra de las variables sociodemograficas estudiadas ha sido el nivel educativo vy
volver a trabajar tras la lesiéon medular, hallindose resultados contradictorios. A este respecto,
Tonack et al. (2008) relacionaron mejor calidad de vida con estar empleado, aunque no
mayor nivel educativo conllevaba mayor nivel de calidad. Por el contrario, Barker et al.
(2009) no encontraron relacién significativa en cuanto a estar o no empleado; igualmente, Liu
et al. (2010) no relacionaron consecuencias fisicas de la lesion con el nivel educativo de las
personas. Kemp et al. (2014) tampoco encontraron relacion entre el nivel educativo y mayor
percepcion de calidad de vida. Por el contrario, Westerkam et al. (2011) observaron que el
nivel educativo era un predictor de mayor satisfaccion en el drea de vida laboral, la
satisfaccion a nivel laboral fue mejor cuanto mayor nivel educativo tenian las personas. Cao
et al. (2014) encontraron datos similares, mayor nivel educativo conllevaba mayor
satisfaccion a nivel profesional que redundaba en mayor calidad global. Kivisild et al. (2014)
también encontraron que estar empleado influia positivamente en la valoracién de la calidad
de vida, aunque el nivel educativo no conllevaba una relacién positiva como en el caso de

Westerkam et al. (2011).

La influencia de la situacion econémica es otra variable analizada por otros autores. A
este respecto, Mortenson et al. (2010) no encontraron que dicha situacién tuviese algin
impacto en la calidad de vida, al menos en los dos primeros afios desde la lesion. En cambio,
Cao et al. (2014) en un estudio longitudinal de 10 afios (1998-2008), encontraron que
personas con ingresos mds altos (mdas de 25.000 ddlares/afio), tenian mejor valoracion de
calidad de vida que los de ingresos mds bajos (menos de 10.00 ddlares/afio), ademas, la
calidad de vida fue disminuyendo con el paso de los afios en todos los grupos evaluados;

observaron que las personas de ingresos mas bajos (menos de 10.00 ddlares/afio) tendian con
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el paso de los afios a tener mds problemas de salud y percibir mis barreras ambientales frente

a los de ingresos superiores.

A nivel transcultural, los estudios realizados tampoco aportan diferencias
significativas en relacion a la valoracion de la calidad de vida en cuanto a variables
sociodemogréficas. Lude et al. (2014), en un estudio longitudinal en los dos primeros afios de
lesion en paises europeos (Austria, Inglaterra, Alemania, Irlanda y Suiza), no encontraron
diferencias significativas entre las personas de los distintos paises en las variables
sociodemogréficas de edad, sexo, estado civil y nivel educativo y la valoracién de la calidad
de vida, observdndose una misma respuesta en paises del mismo entorno y caracteristicas
epidemioldgicas. En cambio, si se realiza la comparaciéon a nivel mundial, si se observan
diferencias, Geyh et al. (2013) en una investigacion en paises de distintos continentes
(Estados Unidos, Australia, Canad4, Brasil, Israel y Sudafrica), comprobaron que en Estados
Unidos era donde la valoracion de la calidad de vida era mayor, situdndose en el otro extremo
Brasil, y especificamente no estar empleado era predictor de baja calidad de vida en general
en todos los paises estudiados, y muy especificamente en Brasil. Geyh et al. (2013) tampoco
encontraron diferencias significativas en las variables sociodemograficas de edad, sexo,

estado civil y nivel educativo y la valoracion de la calidad de vida.

En la Tabla 112 de Anexo 1, se encuentra las caracteristicas de los estudios a los que
se han hecho referencia en este apartado. Un resumen de los resultados basados en las

variables sociodemogréficas se especifica en la Tabla 21.
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Tabla 21:
Resultados de los estudios de calidad de vida en relacion a las variables
sociodemograficas

E ivel i0 I
Sexo Edad s.ta.do vae. Ocupacion ngf'es.os
civil educativo laboral econoémicos
Middleton et al.
No afecta No afecta ——-- ——-- ——-- -
(2007)
Tonack et al.
No afecta Si afecta No afecta No afecta Si afecta -
(2008)
Barker et al.
——-- No afecta No afecta ———- No afecta ——-
(2009)
Krause et al.
No afecta - -— -— -—--
(2009)
Liu et al. (2010) - No afecta  No afecta No afecta - -
Mortenson et al.
———- ——- No afecta ——— —— No afecta
(2010)
Kalpakjian et al.
Si afecta ——- Si afecta ——— —— ——
(2011)
Migliorini et al.
———- Si afecta No afecta ——— —— ——
(2011)
Westerkam et al.
———- Si afecta ——— Si afecta Si afecta ——
(2011)
Boakye et al.
———- No afecta No afecta ——— —— ——
(2013)
Geyh et al. (2013) No afecta No afecta  No afecta No afecta Si afecta Si afecta
Cao et al. (2014) No afecta - No afecta Si afecta Si afecta Si afecta
Kivisild et al.
No afecta No afecta No afecta No afecta Si afecta —
(2014)

Lude et al. (2014) No afecta No afecta  No afecta No afecta - -

Nota: --- (No valorado)
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8.3.- CALIDAD DE VIDA Y DOMINIOS DE CALIDAD

En la literatura nos encontramos con estudios que valoran distintos dominios de
calidad de vida. Simpson, Eng, Hsieh, Wolfe & Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence
Scire Research Team (2012) llevaron a cabo una revision (desde 1948 a 2011) de los
estudios sobre los dominios de calidad de vida en personas con lesion medular, en la que, a
pesar de los distintos instrumentos de medida utilizados se identificaban patrones similares.
En base a los resultados obtenidos, Simpson et al. (2012) crearon unas lineas prioritarias para
las personas con lesion medular, del resultado de las mismas, hay unas areas de calidad con

mayor importancia sobre otras.

De las conclusiones a las que llegan Simpson et al. (2012), la salud fisica fue un area
prioritaria, ya que estaba relacionada con la recuperacion funcional de las personas con lesion
medular, la funcién motora, la intestinal y vesical y la funcion sexual fueron valoradas como
importantes; ademds, complicaciones como el dolor, ulceras por presion y espasticidad
fueron valoradas, aunque el dolor fue el mds importante predictor de baja calidad de vida.
Ademds de la salud fisica, las relaciones con la familia y amigos fue considerado importante,
junto con las actividades sociales por lo que Simpson et al. (2012) concluyeron tras la
revision que el apoyo social era un determinante importante de la satisfaccidon con la vida.
Por el contrario, Van Leeuwen et al. (2010) no encontraron relacién significativa entre el
apoyo social recibido y mejor satisfaccion con la vida, datos contradictorios respecto a los de
Simpson et al. (2012), aunque para Van Leeuwen et al. (2010) si fue importante el nivel de

independencia de cara a tener mejor satisfaccion con la vida.
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En relacidn al ocio, transporte y la vivienda, para Simpson et al. (2012) estas reas
tuvieron menos importancia frente al dominio de la salud, aunque el transporte supuso ser un
elemento importante de cara a la calidad de vida. En cuanto a la satisfaccion con la vida
profesional, consideraron que el empleo, aunque fue un drea muy estudiada, no se observé

que hubiese sido un drea necesaria de cubrir, por lo que no fue tan importante.

Tomando como punto de partida la revision de Simpson et al. (2012), en cuanto a las
distintas dimensiones de calidad, no todas ellas han tenido la misma importancia a la hora de
su estudio en relacién a la calidad de vida. Una de las mas estudiadas ha sido la relacionada
con la salud a través de las distintas variables relacionadas de la lesiéon medular y que ya
hemos revisado. Otra de las dimensiones que se han estudiado mucho es la relacionada con el
nivel de participacion social, la cual lleva implicito el objetivo de todo el proceso
rehabilitador de las personas con lesion medular: la reintegracion social y el desarrollo de la

persona en su entorno comunitario.

Uniendo estas dos dimensiones, salud y participaciéon social, Barker et al. (2009)
encontraron que el segundo predictor de calidad de vida era el mantenimiento de la
participacién social en el caso de que no existan complicaciones médicas; datos también
obtenidos por otros autores como Kivisild et al. (2014) para quienes el soporte social era un

buen predictor de calidad de vida.

En la dimension de salud, Boakye et al. (2013) encontraron que la edad por si sola,
no tiende a influir en la satisfaccion con la salud, aunque observaron que la edad

correlacionaba negativamente con sintomatologia depresiva, esta relacion, junto con la
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existencia de dolor, si influia en la valoracion de la calidad de vida en la salud. Por el
contrario, Cao et al. (2014) comprobaron que los problemas de salud aumentaban con el paso
de los afios y en el caso de personas con menos ingresos econdémicos (menos de 10.000
dodlares /afio) con mds rapidez que en personas con ingresos mas altos (mas de 25.000 délares

/afio), repercutiendo en la satisfaccion con la salud.

El dolor ha sido una de las variables mds estudiada en relacion a su interferencia en
distintos dominios de calidad de vida, a este respecto, Budh & Osteraker (2007) encontraron
menor satisfaccién con la vida global en personas con lesion medular que tenian dolor frente
a los que no lo tenian. En cuanto a los dominios de calidad de vida valorados, se hallaron
diferencias entre las personas sin dolor y con dolor (intermitente y continuo) en cuanto a la
satisfaccion de la situacion financiera, el ocio, las relaciones de amistad; ademas en el caso
del dolor continuo las dreas significativamente mas bajas frente a no tener dolor o dolor
intermitente fueron los dominio de familia, vida profesional, vida sexual y las AVDs
(Actividades de la vida diaria). Por lo tanto, evaluar la magnitud del dolor, serd importante

para saber las interferencias reales en los distintos dominios de calidad de vida.

Krause & Bozard (2012) en un estudio longitudinal, observaron cémo distintos
dominios de calidad variaban a lo largo de 35 afios, la satisfaccion con la vida social, la vida
sexual y la salud disminuyeron a lo largo de los afios, datos que se observaron en otros
estudios (Barker et al., 2009; Boakye et al., 2013); en cambio, la satisfaccion con el empleo,
mejoré con el paso de los afios; otros dominios como la situacién econdmica no tuvieron

cambios significativos a lo largo de los afios.
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Salud y participacién social igualmente fueron representativas para las personas del
estudio de Tramonti et al. (2014), las dreas que consideraron mds significativas fueron la de
la salud fisica y la independencia funcional, las relaciones de pareja y familia y la
participacion social a través de actividades de ocio y el trabajo. Kivisild et al. (2014)
igualmente encontraron que estar empleado influia positivamente en la valoracion de la
calidad de vida, dato previamente observado por Westerkam et al (2011) en cuanto a que la
satisfaccion a nivel laboral fue mejor cuanto mayor nivel educativo y mds edad lo que
reportaba mayores niveles de satisfaccion global. También Trgovcevic et al. (2014) han
observado la influencia negativa de la lesion medular en distintos dominios de calidad de
vida independientemente de la edad de las personas, entre ellos la salud (siendo muy
importante la existencia del dolor) y el funcionamiento a nivel social. Pershouse et al. (2012)
en un estudio longitudinal comprobaron que la participaciéon social se habia ido
incrementando desde el inicio de la lesion, también observaron que situaciones relacionadas
con la salud era un factor que provocaba una disminucién de la misma, datos igualmente

obtenidos por Tramonti et al. (2014).

Es importante tener en cuenta el momento en que se valora la calidad de vida, Van
Koppenhagen et al. (2008) la valoraron al inicio de recibir rehabilitacién en el hospital y al
afio de la lesion. En el primer periodo evaluado, los dominios que se relacionaron con menor
satisfaccion con la vida fueron la vida sexual, los autocuidados y la situacion laboral, por el
contrario, las relaciones y participacidon social no fueron consideradas importantes. Estos
autores, consideraron que el primer afio de lesion podria ser pronto para que se reflejase una
valoracion estable en cuanto a la valoracion de la satisfaccion de vida por parte de las

personas con lesion medular.
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Igual que en el grupo de Van Koppenhagen et al. (2008), Mortenson et al. (2010)
analizaron la calidad de vida a los 3 y 15 meses después del alta hospitalaria, no encontrando
diferencias entre las dos evaluaciones realizadas, aunque observaron que a los 3 meses, ser
competente en relacion a la salud y un buen estado de dnimo se relacionaba a mejor calidad
de vida. A los 15 meses, los factores que se asociaban con la calidad de vida fueron el ser
competente en relacion a la salud y el apoyo familiar. La participacion social y los factores
ambientales no fueron factores significativos para el periodo de estudio siendo las dreas mas

importantes eran la salud, y el apoyo familiar.

Son indiscutibles las consecuencias que a nivel fisico conlleva una lesién medular y
las repercusiones que conllevan en cuanto a la satisfaccion con la vida sexual. Muchos son
los estudios realizados en relacién a la vida sexual de las personas con lesion medular, sin
embargo, no se han estudiado especificamente en cuanto a la satisfaccion con la vida

sentimental.

A este respecto, Sale et al. (2012), llevaron a cabo un estudio en relaciéon a los
predictores que repercuten en una mejor valoracién de la satisfacciéon con la vida sexual y
sentimental. En general observaron que la satisfaccion con la vida sentimental se mantenia
después de la lesion medular; por el contrario, la satisfaccion con la vida sexual no se
mantenia de igual manera que si se comparaba con las experiencias previas a la lesion.

En cuanto a la satisfaccion con la vida sexual, mejor satisfaccion tuvieron las mujeres y las
personas casadas, asi como ser joven. En la satisfaccion con la vida sentimental no hubo

diferencias a nivel de sexo.
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A nivel de relaciones de pareja, Tramonti, Gerini & Stampacchia (2015) también
concluyen que el soporte social era importante en la valoracion de la calidad de vida y
especificamente encontraron relacidon significativa entre el bienestar psicolégico y la
satisfaccion de las relaciones intimas, aunque no encontraron correlaciéon el apoyo de la

pareja esposa) con mejor calidad en el dominio de la salud.

En cuanto a aspectos de la lesion, el nivel de la lesion (paraplejia versus tetraplejia) no
influyeron ni en la satisfacciéon con la vida sexual ni con la sentimental; la extension de la
lesion si fue una variable significativa, lesiones ASIA A y B, comportaron peor satisfaccion
de la vida sexual. Ser continente a nivel vesical e intestinal, también se relacioné con mejor

satisfaccion a nivel sexual frente a personas incontinentes.

Curiosamente, un elemento que fue considerado importante en la valoracién de la
satisfaccion de la vida sentimental a la hora de poder volver a desarrollar su vida y por tanto
encuentros personales fue el poder conducir y tener vehiculo propio, lo que repercutia en
mayor participacion social; a este respecto, personas que ya no conducian reportaron menores

niveles de satisfaccion a nivel sentimental.

Los ingresos econémicos y su repercusion en la calidad de vida fueron valorados por
Cao et al. (2014), quienes llevaron a cabo un estudio longitudinal para conocer como afectaba
la economia en distintos dominios de calidad encontrando que mayores ingresos (mis de
25.000 ddlares/afio) se asociaba con mayor satisfaccion a nivel profesional y menores

ingresos (menos de 10.000 ddlares/afio) se asociaba a mayores falta de oportunidades en la
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vida; ademds el nivel educativo también influfa positivamente, mayor nivel se asociaba a
mayor satisfaccion profesional y satisfaccion global. Esta situacién econdmica también
repercutia a nivel de la participacidon social, personas con mayores ingresos econdmicos
referfan tener mayor participacion social, menos problemas de dinero, mads oportunidades y
menos barreras ambientales, aunque esta tendencia no suponia diferencias significativas en
los grupos evaluados en cuanto a la valoracion de la calidad de vida, por lo que cada persona,

se adapta a su situacion independientemente de su nivel de ingresos.

Por tanto, el nivel de ingresos ademads de repercutir en la valoracién de la satisfaccion
con la vida profesional, influia en las dos dimensiones que ya se han visto como claves; la
satisfaccidn con la salud y la participacion social. A nivel de calidad de vida global, mayores
ingresos econémicos conllevaba mayor nivel de satisfaccion, aunque el grupo de Cao et al.
(2014) encontré que la misma disminuia con el paso de los afios independientemente de los
ingresos econdmicos que se tuviesen. Pershouse et al. (2012) en un estudio longitudinal
también observaron que el nivel de ingresos era un factor que provocaba una disminucién den
la participacién social, siendo un elemento no dependiente de la propia persona lo que hacian
que disminuyesen el nivel de participacion, corroborando asi datos obtenidos por Cao et al.

(2014).

Otra érea de calidad que se relaciona directamente con la participacion social es la del
ocio. A este respecto, Martin Ginis, Jetha, Mack & Hetz (2010) realizan una revision de los
estudios (hasta 2008) en cuanto al ocio y al deporte en personas con lesion medular y su

repercusion en la calidad de vida, concluyendo que no existia una relacion significativa entre
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estos conceptos, aunque eran parte importante de la participacion social, predictor importante

de calidad de vida en este grupo poblacional.

En la dltima década se han incrementado los estudios en relacion a la realizacion de
actividades fisicas como parte del drea de ocio. A este respecto, se ha visto que en el caso de
las personas que realizan actividades fisicas, tenian mayor tasa de empleo y la valoracion
respecto a la satisfaccion con la salud, tanto fisica como psicoldgica, era mejor frente a los
que no realizaban actividades (Anneken, Hanssen-Doose, Hirschfeld, Scheuer & Thietje,
2010). Estos datos, han sido verificados por Williams, Smith & Papathomas (2014), los
cuales en una revision desde el afio 2008, llegan a las mismas conclusiones de Martin Ginis
et al. (2010) y de Anneken et al. (2014), siendo la actividad fisica un medio de mejora de la
satisfaccion con la salud y con las relaciones sociales. Igualmente, Sweet, Martin Ginis, &
Tomasone (2013) observaron que la practica de la actividad fisica se relacionaba con
menores niveles de depresion y mayor nivel de calidad de vida. En una revisién sobre los
efectos del deporte y la actividad fisica (de los estudios realizados al respecto hasta 2014),
Sahlin & Lexell (2015) concluyen que realizar actividades deportivas conlleva menos niveles
de depresion y ansiedad, mayores oportunidades de cara a estar empleado y como

consecuencia un aumento de la satisfaccion con la vida global.

Aunque no hay duda de los beneficios de la actividad fisica, Rauch, Fekete,
Oberhauser, Marti & Cieza (2014), comprobaron que la lesion medular provocaba una
disminucién en la actividad fisica frente al antes de la lesion, ademads, las personas con
tetraplejia reducian mds la realizacion de deportes frente a parapléjicos, también encontraron

diferencias a nivel de sexo; siendo menos la actividad fisica en mujeres. Los factores
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predictores para la realizacidon de actividades deportivas dependian del nivel de lesion, estar
incluido en algun club deportivo y la realizacién previa a la lesion de actividades fisicas. Las
diferencias en la importancia que se daba a la realizacidon de la actividad fisica es lo que

diferenciaba a hombres de mujeres (Rauch et al., 2014).

En cuanto a estudios transculturales, Songhuai et al. (2009) analizaron distintas
dimensiones entre dos grupos transculturales, britdnicos y chinos, encontrando que la muestra
britdnica tenfan mayores niveles de satisfaccidon en todas las dreas de satisfaccidon valoradas,
siendo estadisticamente significativas en la satisfaccion a nivel profesional, a nivel
econdémico y a nivel familiar, no encontrandose diferencias significativas en la satisfaccion

global, autocuidados, ocio, vida sexual y en el drea de las relaciones de amistad.

También a nivel mundial Geyh et al. (2013), concluyeron que el empleo remunerado
era un predictor significativo de la calidad de vida independientemente del pais, y las
caracteristicas sociodemogréaficas y de la lesion, aunque los paises desarrollados obtuvieron
mayores puntuaciones en satisfaccion general que los menos subdesarrollados. Los beneficios
de empleo incluian no sélo una mejor situacion financiera, sino también la autorrealizaciéon
de la persona, la autoestima, la salud y mejor nivel de reintegracion. Los resultados de Geyh
et al. (2013) apuntaban a la importancia de la reintegracion de las personas con lesion
medular. Igualmente Lude et al. (2014), a nivel europeo, concluyeron que a los 2 afios de la
lesion el poder desarrollar su vida en su medio ambiente era un factor importante en relacion
a la calidad de vida. No se encontraron diferencias en los dominios de salud, medio ambiente

y a nivel social entre los paises evaluados.
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El resumen de los resultados en cuanto a los estudios de calidad de vida en relacion a
los dominios de calidad se especifica en la Tabla 22. Asimismo, en la Tabla 112 del Anexo 1,
se encuentra las caracteristicas de los estudios a los que se han hecho referencia en este

apartado.
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Tabla 22:

Resultados de los estudios de calidad de vida en relacion dominios de calidad de vida

Budh &
Osteraker (2007)
Van
Koppenhagen et
al. (2008)
Barker et al.
(2009)

Songhuai et al.
(2009)
Mortenson et al.
(2010)

Van Leeuwen et
al. (2010)
Westerkam et al
(2011)

Krause &
Bozard (2012)

Pershouse et al.
(2012)

Sale et al. (2012)

Boakye et al.
(2013)

Geyh et al.
(2013)

Sweet et al.
(2013)
Anneken et al.
(2014)

Cao et al (2014)

Kivisild et al.
(2014)

Lude et al (2014)
Rauch et al.
(2014)
Tramonti el al.
(2014)
Trgovcevic et al.
(2014)

Tramonti et al.
(2015)

El dolor repercute en varios dominios de calidad: situacién financiera, el ocio, las
relaciones de amistad, familia, vida profesional, vida sexual y las AVDs.

La satisfaccion con la vida sexual, los autocuidados y la situacion laboral disminuyeron
durante el periodo hospitalario.

Buena salud y buen nivel de participacién social conllevan mejor calidad de vida.

Mejor satisfaccion a nivel profesional, a nivel econémico y a nivel familiar.

Salud y apoyo familiar contribuian a mejorar la calidad de vida.

No relacién significativa entre el apoyo social recibido y mejor satisfaccién con la vida

Mayor nivel educativo conlleva mayor satisfaccién a nivel laboral

Satisfaccion con la vida social, la vida sexual y la salud disminuyeron a lo largo de los afos

Buena salud fisica conlleva mayor participacién social influyendo en la percepciéon de la
calidad de vida.

El nivel de ingresos influye en la participacién social.

La satisfacciéon con la vida sexual disminuye mds que la satisfaccién con la vida
sentimental.

Mala salud repercute en peor satisfaccidn con la salud.

Mejor satisfacciéon a nivel laboral, mejor satisfaccién con la salud y mayor nivel de
reintegracion.

La practica de la actividad fisica se relaciona con menores niveles de depresién y mayor
nivel de calidad de vida.

La actividad fisica repercute positivamente en la satisfaccion con la salud y en la
participacidn social.

Mayores ingresos econémicos mayor satisfacciéon a nivel profesional y mayor nivel de
participacidn social

La participacidn social es un buen predictor.

Satisfaccién a nivel laboral conlleva buena calidad de vida.

La participacidn social es un buen predictor.

Importancia de la realizacién de actividad fisica

Salud fisica, independencia funcional, relaciones de pareja y familia y la participacién
social se relacionan con la calidad de vida.

Buena salud y buen nivel de participacién social conllevan mejor calidad de vida.

La satisfaccién en las relaciones intimas se relaciona con mejor bienestar psicoldgico.

~ 145 ~



8.4.- CALIDAD DE VIDA Y VARIABLES PSICOLOGICAS

Se ha comprobado que las variables psicoldgicas tienen efectos en la calidad de vida
de las personas con lesion medular, aunque Simpson et al. (2012), en relaciéon al dominio de
la salud emocional, en la revision de estudios que realizaron (de 1948 a 2011), observaron

que era un area que estaba tomando mds importancia en los tltimos afios.

Tres grandes revisiones se han llevado a cabo especificamente en relacion a factores
psicolégicos y su relacion en la calidad de vida (Post & Van Leeuwen, 2012; Peter, Miiller,
Cieza & Geyh, 2012; Van Leeuwen, Kraaijeveld, Lindeman & Post, 2012a), el resumen de

los resultados obtenidos se encuentran en la Tabla 23.

Tabla 23:
Revisiones en cuanto a factores psicologicos y su relacion en la calidad de vida

Post & Van Leeuwen (2012) Peter et al. (2012) Van Leeuwen et al. (2012)

Periodo

. Desde 2000 1990-2010 Hasta 2010
revisado
N° estudios 48 83 48
encontrados
Control de vida percibido Control de vida percibido Control de vida percibido
Sentido de coherencia Sentido de coherencia Sentido de coherencia
Propésito de vida Propésito de vida Propdsito de vida
Factores Esperanza Autoeficacia Autoeficacia
favorables Autoeficacia Autoestima Locus de control interno
Autoestima Espiritualidad Esperanza
Nivel de competencia Autoestima
Resolucidn de conflictos
Locus de control externo Locus de control total
Factores o .
Sentimiento de culpa Sentimiento de culpa
no . . . No valoradas o
Estilos de afrontamiento pasivos Espiritualidad
favorables

Respuestas de evitacion

Respuestas de evitacion

Afrontamiento emocional y

e Esperanza asivo
Factores no Espiritualidad perd past

o Optimismo Appraisals

claramente Negacion . . . .
. . . Inteligencia Dependencia social

asociados Dependencia social . .
Neuroticismo Extroversion
Neuroticismo
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Los resultados obtenidos por Post & Van Leeuwen (2012); Peter et al. (2012) y Van
Leeuwen et al. (2012a) se han mantenido en los afios posteriores, ademds de la incorporaciéon
de otras variables que también pueden ser importantes en la valoracién de la calidad de vida
como la resiliencia. No se pone en duda de que la existencia de complicaciones a nivel
psicolégico que repercuten en la salud influyen en la valoracién de la calidad de vida y como
consecuencia de ello disminuye el nivel de reintegracion de la persona, objetivo final del

proceso rehabilitador tras una lesion medular (Tonack et al., 2008).

El propésito en la vida (la bisqueda de un individuo en encontrar un propdsito y
sentido a su vida) es otro de los recursos psicolégicos que se ha comprobado que tiene efecto
en la valoracion de la calidad de vida de personas con lesion medular, Peter et al. (2014)
comprobaron su relacién directa en una mejor satisfaccion con la vida, datos obtenidos

previamente por deRoon-Cassini et al. (2009).

En cuanto al nivel de autoeficacia (capacidad del individuo para controlar y responder
ante las demandas ambientales), Van Leeuwen et al. (2012b) encontraron que alto nivel de
autoeficacia junto con la percepcion de tener buenos apoyos sociales, correlacionaba
positivamente con la calidad de vida, estos factores psicosociales, unidos a la no existencia de
dolor y un buen nivel de independencia funcional, constituian la mejor combinacién para
valorar positivamente la calidad de vida. Peter et al. (2014) también comprobaron la relacion
positiva de la autoeficacia con la satisfaccion con la vida, aunque no de manera significativa,
teniendo mas robustez la relacion propdsito de vida con la satisfaccion, aunque estudios
anteriores (Sweet et al., 2013) no encontraron relacidon positiva entre autoeficacia y mejor

calidad de vida.
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En relacion al estilo de afrontamiento, Tramonti et al. (2014) hallaron correlacién
positiva en relacién a la calidad de vida cuando el estilo de afrontamiento estaba orientado a
las tareas, en ese caso, la percepcion de la salud general era mejor, y a nivel emocional
también los resultados eran mejores. Por el contrario, ante estilos de afrontamiento mds
pasivos y emocionalmente negativos, existia una correlacién negativa en cuanto a la
satisfaccidn social y fisica, ya que eran sujetos que referian mds dolor. Migliorini & Tonge
(2009) también observaron lo mismo que Tramonti et al. (2014) en relaciéon al estilo de
afrontamiento emocional. Estos datos, refutan los obtenidos por Van Leeuwen et al. (2012a)
en la revision efectuada, para quienes el afrontamiento era un predictor claro en relacion a la

calidad de vida.

El nivel de resiliencia es otra variable que ha sido estudiada, White, Driver & Warren
(2010), en sujetos atn en entorno hospitalario, comprobaron que su nivel de resiliencia no
sufria cambios significativos en los distintos momentos en que fueron evaluados, pero si
hallaron correlacion significativa entre resiliencia, satisfaccion la vida, espiritualidad y menor
sintomatologia depresiva. Migliorini, Callaway & New (2013) en un estudio longitudinal,
también observaron que buenos niveles de resiliencia conllevaba buen nivel de satisfaccidon
con la vida, aunque no significaba que el nivel de resiliencia se mantuviese a lo largo de los
afios de lesion, pudiendo ser las personas vulnerables a problemas de salud mental. Por ello,
aunque los datos, tanto en entorno hospitalario como comunitario son positivos, hay que

seguir estudiando la realidad de las relaciones con esta variable (Migliorini et al., 2013).
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Las evaluaciones cognitivas que realiza la persona (appraisals) se han visto
igualmente mediadoras en relacion a la calidad de vida, Kennedy et al. (2010a) en personas
con menos de 2 afios de lesién, comprobaron que evaluaciones negativas en relacion a la
discapacidad y la recuperacidn fisica, repercutian directamente en la satisfaccion con la vida
y en el grado de participacion social. El estudio de las appraisals en cuanto a la interacciéon

con la calidad de vida auin estd por desarrollarse.

Las habilidades sociales también se ha percibido que pueden influir en la calidad de
vida de personas con lesion medular, Miiller et al. (2015) ademds, encontraron que estaban
relacionadas con el apoyo social, niveles de depresion, de manera que las habilidades sociales
pueden ser vistas como un recurso para las personas con lesion medular, por estar
relacionados con mds apoyo social, sintomas depresivos menores, y una mayor calidad de

vida, aunque estos resultados deben ser mas estudiados en un futuro.

Existen pocos estudios que relacionen la espiritualidad con la calidad de vida,
existiendo datos contradictorios en cuanto a si es un factor que favorece o no en mejor
calidad de vida (Post & Van Leeuwen, 2012; Peter et al., 2012; Van Leeuwen et al., 2012a).
Chlan, Zebracki & Vogel (2011) encontraron que si era importante la espiritualidad en
relacion a la calidad de vida, por encima de la religion que se tuviese, esta cuestion, hace que
se tenga que investigar mas al respecto. En una revision al respecto, Jones, Simpson, Briggs
& Dorsett (2015) concluyen la importancia de esta variables en el proceso adaptativo a la

lesion medular y como factor positivo de calidad de vida.
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Por ultimo, la depresién ha sido una de las variables que mds se han estudiado en
relacion con la lesion medular, Williams & Murray (2015) estiman que la media de
prevalencia después de una lesion medular es de 22,2%, con un rango entre 18,7% y 26,3%.
Otros autores encontraron un rango entre el 8,8% y el 60% (Post & Van Leeuwen, 2012). Las
diferencias que se encuentran se deben al tipo de instrumento utilizado, el momento en que se
valora y la no diferenciacidon del continuum entre estado bajo de d4nimo y depresion clinica
(Post & Van Leeuwen, 2012). Lo que si estdn de acuerdo los autores es en su relacion con el
dolor asi como los efectos en el proceso adaptativo a la lesion medular y en la valoraciéon de
la calidad de vida. Los estudios que valoran la ansiedad con la calidad de vida han sido

mucho menores.

En cuanto a variables como la depresion y la ansiedad, Budh & Osteraker (2007)
observaron que la valoracion en relacidon con la satisfaccién con la vida global se relacionaba
negativamente con variables emocionales, quienes tenian dolor continuo referian mayores
niveles de ansiedad frente a quienes son tenian dolor. Por lo tanto, niveles mas altos de
ansiedad y depresion parecen ser predictivos una disminucién de la vida satisfaccion. Krause
et al. (2009) no encontraron diferencias significativas en cuanto a depresion entre hombres y
mujeres y Kivisild et al. (2014) hallaron que niveles bajos de ansiedad y depresion se
relacionan con mejor calidad de vida, datos que apoyan los resultados de Budh & Osteraker
(2007). Sweet et al. (2013) es un estudio longitudinal hasta los 18 meses desde la lesion
observaron igualmente relacion entre menor depresion y mayor valoracion de calidad de vida.
Mismos resultados han sido hallados por Kemp et al. (2014) y Tate et al. (2015), para
quienes la reduccion de sintomas depresivos conlleva una mejora en la valoracion de calidad

de vida. Por lo demds, Cao et al. (2014) no encontraron que el nivel de ingresos econdmicos
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repercutiese en mayores niveles de problemas emocionales, por lo que el binomio ingresos y

problemas emocionales no repercutia directamente en la valoracion de la calidad de vida.

Aunque las variables psicoldgicas, no dependen de variables sociodemograficas ni de
la lesion medular (Kennedy et al., 2010a), si es importante el momento en la valoracidn,
existiendo resultados distintos si se realiza en el periodo hospitalario o en el entorno
comunitario, Kortte, Gilbert, Gorman & Wegener (2010) observaron que en los primeros
meses de lesion, variables positivas como la esperanza y el afecto positivo eran predictoras de
satisfaccidon con la vida frente a negativas como la depresion, afecto negativo y estilos de
afrontamiento de evitacion; situacién que cambiaba cuando se producia el alta, en ese

momento, el mantenimiento de variables negativas eran predictoras de peor satisfaccion.

En cuanto a estudios transculturales, Songhuai et al. (2009), en términos de resultados
globales de satisfaccion con la vida, no encontraron diferencias de significacion estadistica
entre personas chinas y britdnicas, por lo que la capacidad de afrontamiento de tanto los
participantes chinos y britdnicos era similar. A nivel europeo, Kennedy, Lude, Elfstrom &
Smithson (2010b) llevaron a cabo un estudio comparativo (con muestra de Reino Unido,
Alemania, Suiza e Irlanda) a las 6 y las 12 semanas después de la lesion para ver la existencia
de diferencias en relacion a variables psicologicas. Kennedy et al. (2010b) no encontraron
diferencias en cuanto a niveles de depresion y ansiedad, el sentido de coherencia, resiliencia y
nivel de aceptacion; tampoco en la valoracion de la calidad de vida. Las diferencias que
encontraron fueron relacionadas con la manera de responder ante los estresores (por ejemplo
en Reino Unido utilizaban mas la estrategia de aceptacion y en Suiza eran mds propensos a

tener espiritu de lucha), todo lo cual hace que sea importante valorar las variables
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psicoldgicas que actdan en el proceso adaptativo de la lesion medular, asi como diferenciar
las estrategias utilizadas en la fase hospitalaria y en el entorno comunitario, ya que como ya

se ha dicho, el momento de la evaluacidon es importante Kennedy et al. (2010a).

En la Tabla 112 del Anexo 1, se encuentra las caracteristicas de los estudios a los que

se han hecho referencia en este apartado. Un resumen de los resultados en cuanto a los

estudios en relacidn a las variables psicoldgicas se especifica en la Tabla 24.
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Tabla 24:

Resultados de los estudios de calidad de vida en relacion a variables psicolégicas.

Budh & Osteraker
(2007)
Tonack et al. (2008)

Krause et al. (2009)

Migliorini & Tonge
(2009)
deRoon-Cassini et
al. (2009)

Songhuai et al.
(2009)

Kennedy et al.
(2010a)

Kennedy et al.
(2010b)

Kortte et al. (2010)

White et al. (2010)

Chlan et al. (2011)
Van Leeuwen et al.
(2012b)

Migliorini et al.
(2013)

Sweet et al. (2013)

Cao et al. (2014)

Kemp et al (2014)
Kivisild et al. (2014)
Tate et al. (2015)

Tramonti et al.
(2014)

Peter et al. (2014)

Miiller et al. (2015)

Niveles mds altos de ansiedad y depresion parecen ser predictivos una disminucién
de la vida satisfaccién

Existencia de problemas psicoldgicos influyen en la valoracion de la calidad de vida.

No existen diferencias significativas en cuanto a depresién y sexo en la valoracién de
calidad de vida.

Estilo de afrontamiento emocional conllevan peor satisfaccion con la vida

El propésito de vida se relaciona positivamente con la satisfaccién con la vida

No diferencias (entre chinos y britdnicos) en niveles de afrontamiento y valoracién
global de calidad.

Evaluaciones cognitivas negativas correlacionan con peor valoracién de satisfaccion
de vida.

A nivel europeo no hay diferencias en la calidad de vida, si en las estrategias
cognitivas utilizadas para afrontar los estresores.

La esperanza, en los primeros meses de la lesién es predictora de satisfaccién con la
vida.

Resiliencia correlaciona positivamente con mejor satisfaccion con la vida,
espiritualidad y menor sintomatologia depresiva.

La espiritualidad se relaciona con mejor calidad de vida.

Buen nivel de autoeficacia y apoyos sociales correlacionan positivamente con la
calidad de vida.

Resiliencia correlaciona positivamente con mejor satisfaccion con la vida

Menor sintomatologia depresiva mejora la calidad de vida.

Nivel de ingresos econdmicos no conlleva mayores niveles de problemas
emocionales y no repercute directamente en la valoracién de la calidad de vida.
Menor sintomatologia depresiva mejora la calidad de vida.

Niveles bajos de ansiedad y depresién se relacionan con mejor calidad de vida
Menor sintomatologia depresiva mejora la percepcién de calidad de vida.

Estilo de afrontamiento orientado a tareas conlleva mejor calidad de vida.

El propésito de vida se relaciona positiva y significativamente con la satisfaccién con
la vida.
La autoeficacia tiene relacién positiva aunque no significativa

Efecto positivo de las habilidades sociales en la calidad de vida.
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8.5.- CALIDAD DE VIDA Y BARRERAS

Otro de los campos que se ha estudiado con respecto a la mejora de la calidad de vida
en personas con lesion medular es la accesibilidad, la adaptaciéon del entorno cercano y el
medio ambiente. Los modelos conceptuales que se han explicado, han ido incorporando,
como parte importante y valorable, factores contextuales que se incluyen como dimensiones
de calidad de vida; estos factores pueden constituir barreras ambientales que influyen
negativamente en la calidad de vida. Noreau & Boschen (2010) concluyeron que si bien hay
un impacto ambiental a nivel de participacion en las personas con discapacidad, resulta ain
dificil, demostrar cientificamente que el medio ambiente contribuye a la restriccién o la
facilitacion a nivel de participacidon social por la dificultad de aunar criterios. No obstante,
Tate & Forchheimer (2014) han destacado la importancia del medio ambiente en la calidad de
vida. Cubrir ciertas necesidades, permitird que estas personas desarrollen su vida
repercutiendo en otras dimensiones de calidad como la participacidn social y la posibilidad de
acceder a una ocupacion y al ocio (Beauregard, Guindon, Noreau, Lefebvre & Boucher,

2012; Noreau, Noonan, Cobb, Leblond & Dumont, 2014a, 2014b).

A nivel medioambiental se pueden distinguir distintos factores que podréan interferir
en la calidad de vida de las personas con lesién medular. Heinemann et al. (2015) han llevado
a cabo una clasificacion de dichos factores que se encuentran en la base de la CIF (WHO,

2001). Un resumen de los factores se encuentra en la Tabla 25.
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Tabla 25:

Factores ambientales que interfieren en la calidad de vida

Factores Aspectos que incluye
Acceso a la Dispositivos y tecnologias convencionales para transmitir y recibir informacién
informacion y la (por ejemplo, teléfono movil o fijo, ordenadores, correo electrénico y servicios de
tecnologia Internet).

Ayudas técnicas

Uso y disponibilidad de dispositivos especializados para facilitar la participacién
en las actividades diarias (por ejemplo, la movilidad, personal cuidado, el trabajo,
el ocio, la participacién en casa).

Incluiria articulos para la movilidad (silla de ruedas, andador, baston...), y el
cuidado personal.

Medio natural
accesible

Sistemas, servicios
y politicas

Incluirfa aspectos relacionados con el disefio universal: caracteristicas
arquitecténicas de los edificios, acceso a los edificios (por ejemplo, rampas en
edificios publicos) y movilidad sin barreras (por ejemplo, las aceras y calzadas).

Aspectos de habitabilidad de la comunidad y el barrio como la seguridad, la
iluminacién, y el acceso a recursos de la comunidad (por ejemplo, tiendas, bancos)
también se incluyen.

Entre otras cuestiones incluirfa los servicios sociales, el empleo, la educacion,
vivienda, vida independiente y las politicas de atencién de la salud.

También contemplaria el acceso al trabajo, al sistema educativo y a los sistemas de
pensiones.

El transporte seria otro aspecto a incluir en este factor: se refiere a los viajes
publicos y privados, sistemas de transporte adaptado y el acceso, disponibilidad,
asequibilidad y calidad de estos servicios.

Nota: Fuente: Adaptado de Heinemann, A.W., Magasi, S., Hammel, J., Carlozzi, N.E., Garcia, S.F., Hahn, E.A., ..... &
Jerousek, S. (2015). Environmental factors item development for persons with stroke, traumatic brain injury, and spinal cord
injury. Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, 96(4), 589-595.

En relaciéon a la lesion medular se han estudiado distintos aspectos a este nivel,

destacando las adaptaciones y equipamiento de la vivienda, el transporte, el uso de las

nuevas tecnologias y el acceso al entorno cercano, siendo estos aspectos los mas estudiados

segln la revision de investigaciones realizada por Reinhardt & Post (2010) sobre este tema

hasta el afio 2009. Aunque no ha sido una linea de trabajo que se haya mantenido de manera

continuada en cuanto a que especificamente se haya relacionado estos aspectos con su

influencia en la calidad de vida. Los tltimos afios, se han estudiado como necesidades que
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deben de ser cubiertas (Beauregard et al., 2012; Noreau et al., 2014b), sin embargo, ciertos
estudios se han elaborado en esta direccién ya que se ha visto la necesidad de incorporar estos

aspectos en la valoracién de la calidad de vida de los lesionados (Cooper & Cooper, 2010).

Entre las barreras que mas frecuentemente se encontraban las personas con lesion
medular Silver, Ljungberg, Libin & Groah (2012), constataron las relacionadas con los
equipos de movilidad (mantenimiento e las sillas de ruedas por ejemplo), medio ambiente
(dificultades para desenvolverse en el entorno comunitario), vivienda (inaccesible y no
adaptada) y el transporte (no disponer de transporte propio adaptado y falta de transporte
publico adaptado); problemas relacionados con las coberturas de los seguros (sobre todo la no
autorizaciéon de mds rehabilitacion) también se transmitieron como barreras que interferian en
el desarrollo vital de la persona. Los resultados encontrados por Silver et al (2012), pueden

clasificarse en base a los factores de Heinemann et al. (2015).

La revision de los estudios que se ha realizado en cuanto a la relacion de la calidad de
vida y las barreras ambientales, se pueden ubicar en los distintos factores propuestos por
Heinemann et al. (2015). En cuanto al acceso a la informacién y la tecnologia, Cooper &
Cooper (2010) y Celik et al. (2014) quienes observaron que el acceso al ordenador, y a las
nuevas tecnologias, repercutian en dreas de calidad de vida como la participacion social, el
ocio y el trabajo; asimismo, el uso de internet, supuso un via de busqueda de trabajo
alternativa, estar en contacto con amigos y superar barreras fisicas (Celik et al., 2014).
Igualmente, los avances tecnoldgicos en relacion a las ayudas técnicas (sillas mds ligeras por
ejemplo) van a jugar un papel fundamental en la promocién del bienestar, repercutiendo en

areas de calidad de vida como la participacion social (Cooper & Cooper, 2010).
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En cuanto al factor definido por Heinemann et al. (2015) como medio natural
accesible, Vissers et al. (2008) concluyeron la importancia de la accesibilidad en el entorno
y los edificios accesibles como factores que influyen en la calidad de vida, y Krause & Reed
(2009) encontraron las barreras ambientales un factor importante relacionada con la
percepcion de la satisfaccidon con la vida. Del mismo modo, Sahlin & Lexell (2015), en una
revision sobre los efectos del deporte y la actividad fisica (de los estudios realizados al
respecto hasta 2014), concluyeron que si bien el deporte tiene relacién con una mejor
satisfaccion de vida global, existen una serie de barreras ambientales que interfieren en su
realizacion como son la falta de instalaciones adecuadas para su préactica; por lo que todo lo
que tiene relacion con el disefio universal tendrd repercusiones en la calidad de vida de las

personas con lesion medular (Cooper & Cooper, 2010).

El transporte, incluido en el factor sistemas, servicios y politicas segin Heinemann
et al. (2015), ha sido otro elemento valorado como barrera en relacion a la calidad de vida de
las personas con lesion medular. Vissers et al. (2008) concluyeron que disponer de transporte
supuso un facilitador de cara a una mejor valoracion de la calidad de vida. A este respecto,
acceder a un empleo u ocupacién podia verse afectado por falta de accesibilidad y de
transporte, siendo por tanto importante cubrir dichas necesidades de cara a una mejor
valoracion de la calidad de vida de las personas con lesion medular (Schopp et al., 2007).
Igualmente, para Simpson et al. (2012) el transporte y la vivienda, fueron dreas menos
importancia frente al dominio de la salud, aunque el transporte supuso ser un elemento

importante de cara a la calidad de vida.
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Se ha producido una evolucién en el estudio de la accesibilidad y el entorno
comunitario, en tanto en cuanto que las mejoras en ellas influyen directamente en la mejora
de otras dimensiones de calidad de vida que permiten que la persona pueda desenvolverse
tanto en el microsistema de la persona (su vivienda), en el meso sistema (su entorno
comunitario) y en el macro sistema (entorno social). A este nivel, Hammel et al. (2015),
consideraron, al igual que los autores ya mencionados, la existencia de factores ambientales
que influyen positiva o negativamente, como son el transporte, el acceso a la tecnologia y la
accesibilidad que repercutirdn en dimensiones de calidad de vida como la participacion
social. Igualmente, Cao, Walker & Krause (2015) en un estudio longitudinal, encontraron
barreras fisicas y barreras a nivel de los servicios publicos que influian en la percepcion de la

salud fisica y en el estado de &nimo de la persona con lesion medular.

Por ultimo, hay que tener en cuenta, como apuntan Cao et al. (2014), la influencia de
los ingresos econdmicos en la percepcidon de barrearas ambientales, los cuales observaron que
las personas con ingresos mds altos percibieron menos barreras ambientales respecto a las
personas con ingresos mds bajos, ademds, en este dltimo grupo, con el paso de los afios la

percepcion del nimero de barreras ambientales fue aumentando.

En la Tabla 26 se puede observar el resumen de los estudios realizados en cuanto a la
calidad de vida y barreras con los resultados mas destacados obtenidos se resumen los
estudios realizados. Asimismo, en la Tabla 112 del Anexo 1, se encuentra las caracteristicas

de los estudios a los que se han hecho referencia en este apartado.
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Tabla 26:

Resumen de resultados obtenidos en relacion a la calidad de vida y barreras.

Schopp et al. (2007)
Vissers et al. (2008)
Krause & Reed (2009)
Cooper & Cooper (2010)
Silver et al. (2012)

Simpson et al. (2012)
Cao et al. (2014)

Cao et al. (2015)

Celik et al. (2014)

Hammel et al. (2015)

Importancia de cubrir cuestiones relacionadas con accesibilidad y de

transporte.

Importancia del transporte, la accesibilidad al entorno y a los edificios.

Las barreras ambientales se relacionan con la percepcion de la satisfaccion

con la vida.

Aplicacién de los avances tecnoldgicos.

Problemas de movilidad, en el medio ambiente, vivienda inaccesible y no

adaptada y el transporte suponen barreras para desarrollar la vida.

Importancia del transporte de cara a la calidad de vida.

Personas con ingresos mds altos percibieron menos barreras ambientales.

Barreras fisicas y barreras a nivel de los servicios publicos influfan en la
percepcion de la salud fisica y en el estado de dnimo.

Internet como biisqueda de trabajo alternativa, estar en contacto con amigos
y superar barreras fisicas.

La cobertura del transporte, el acceso a la tecnologia y la accesibilidad

influye positivamente.
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8.6.- ESTUDIOS DE CALIDAD DE VIDA EN POBLACION ESPANOLA.

En cuanto a las investigaciones que en el campo de las personas con lesion medular y
su calidad de vida realizados en Espafia, la revision llevada a cabo en las distintas bases de

datos (Medline, Psyclit, Psyke, Psicodoc, CINDOC...), no han dado resultados muy positivos.

Resulta dificil recoger datos de personas lesionadas medulares en fase
extrahospitalaria. Una vez que reciben el alta hospitalaria, las personas con lesion medular
tienen contacto con el hospital si tienen reingresos por complicaciones o si tienen que realizar
alguna revision, si no es asi, el contacto se pierde. Normalmente, las revisiones se realizan en
los hospitales de referencia existentes en Espafia, Hospital Nacional de Parapléjicos de
Toledo y el Instituto Gutmann en Barcelona. Los reingresos por complicaciones médicas, en
general, se realizan en los hospitales a los que corresponde cada persona segun su lugar de

residencia.

Se ha reflejado igualmente, la falta de estadisticas fiables, lo que dificulta la recogida
de datos representativos de la poblacidon de lesionados medulares. Ademads, la no existencia
de una tradicién en nuestro pais respecto a continuar realizando rehabilitacion integral tras el
periodo hospitalario, obstaculiza el poder acceder a la poblacion de personas con lesion
medular. Existe un unico centro que proporciona dicha continuidad y es gracias a €l se ha
podido obtener la poblacion que formard parte de de la muestra constitutiva de esta

investigacion.

Si bien se ha verificado la no existencia de estudios sobre lesionados medulares y
calidad de vida de manera sistematica, si existen investigaciones referidas a ello en las que se
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reflejan los sesgos que ya hemos constatado: dificultades en la definicion de calidad de vida,
utilizacién de distintos instrumentos no especificos para lesion medular, gran cantidad de

variables que dificultan acotar la investigacion, etc.

Las referencias a investigaciones que hemos encontrado, se han presentado en
jornadas sobre lesion medular, no habiendo sido publicadas en revistas de investigacion en
todos los casos (Martin Herndndez, Miguel, Giner & Delgado, 1997; Curcoll, Martin &
Camprubi, 1997; Bernabeu, Terré & Montoliu, 1997; Curcoll, 2003; Mejia, Curcoll & Raich,
2003; Gilabert, Curcoll & Botella, 2004; Curcoll, Soler & Sauri, 2005), por lo que se

desconoce si cumplen requisitos metodologicos.

Martin Hernandez et al (1997), en un trabajo sobre 97 lesionados medulares valorados
cuando acuden a una revision rutinaria al hospital donde estuvieron ingresados, llegaron a la
conclusién de que los lesionados medulares consideraban buena su calidad de vida de, los
ambitos en los que puntuaban mas bajo era el de la salud y el entorno doméstico y en el que

puntuaron mejor fue en el de las relaciones familiares.

Curcoll, Martin & Camprubi (1997) y Bernabeu, Terré & Montoliu (1997), también
realizaron estudios sobre calidad de vida; los primeros compararon la calidad de vida entre
mujeres y hombres para ver si hay diferencias significativas. Los segundos llevaron a cabo un
estudio descriptivo sobre la calidad de vida de los lesionados. En ambos casos, no conocemos

los resultados de sus investigaciones.
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En la dltima década si se han realizado distintos estudios de calidad de vida en
personas con lesion medular, uno sobre envejecimiento, dos sobre calidad de vida genérica y
el resto sobre consecuencias y/o complicaciones derivadas de la lesion (Aguado & Alcedo,
2005; Soler et al., 2007; Curcoll et al., 2006; Gifre, Del Valle, Yuguero, Gil & Monreal,

2010; Sanchez Raya et al., 2010; Cobo-Cuenca et al., 2012; Otero-Villaverde et al., 2015).

Un unico estudio se ha realizado en cuanto a la calidad de vida y el envejecimiento en
personas con lesion medular en Espafia. Aguado & Alcedo (2005), en una muestra de 20
sujetos con lesion medular mayores de 45 afios, llevaron a cabo una entrevista
semiestructurada para conocer la prevalencia de las necesidades en relacion a distintas
dimensiones (bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal y autodeterminacién e inclusion social) de calidad de vida. De su estudio se
concluye que las mayores preocupaciones y necesidades eran las relacionadas con la salud,
con la falta de recursos econémicos y con la existencia de barreras arquitectonicas. Aguado &
Alcedo (2005), consideraron importante conocer el proceso de envejecimiento para asi llevar

a cabo planes de actuacién que prevengan situaciones mayores de discapacidad.

Asi mismo, los participantes del estudio propusieron soluciones de cara a las
necesidades planteadas que tenian que ver con la incorporacion de recursos econdmicos y
asistenciales. Entre las actuaciones que plantearon Aguado & Alcedo (2005), de cara a
conseguir un incremento de la calidad de vida de las personas lesionadas medulares que
envejecen estarfan la prevencion de las complicaciones que a nivel fisico pudiesen aparecer,

los apoyos terapéuticos integrales que potencien la funcionalidad de la persona y retrasen el
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aumento del nivel de dependencia, mejorar las adaptaciones en el hogar y la accesibilidad,

reforzar el apoyo a los cuidadores y familias y promover el apoyo social.

Cuatro estudios se han llevado a cabo en relacion a la interferencia de las
consecuencias y/o complicaciones derivadas de la lesion en la valoracion de la calidad de
vida (Soler et al., 2007; Sanchez Raya et al., 2010; Cobo-Cuenca et al., 2012; Otero-

Villaverde et al., 2015).

Soler et al. (2007), en un estudio sobre el bienestar subjetivo y dolor neuropético,
encontraron un 36% de dolor en su grupo muestral que se incrementaba con la edad
cronoldgica y la edad en el momento de la lesién de manera estadisticamente significativa,
siendo el grupo de personas de mas de 50 afios quienes presentaban mas dolor. Concluyeron
que el dolor impacta negativamente en la percepcion de bienestar psicolégico de los
individuos sin diferencias significativas en cuanto a la edad cronoldgica y la edad en el
momento de la lesion. Personas con dolor tenian una percepcion de la salud, vitalidad y

bienestar mas baja respecto a quienes no tenian dolor, asi como un humor mas depresivo.

Un estudio valoré la incontinencia vesical en funcion del sistema de evacuacion
(cateterismo intermitente, sondaje vesical permanente o colector) con la calidad de vida.
Sénchez Raya et al. (2010) no encontraron diferencias significativas entre los tres grupos las
diferentes dimensiones de calidad de vida evaluadas, excepto en el drea de delimitacion de
roles (tareas domésticas, trabajo y actividades fuera del hogar) en donde el grupo que portaba
colector tenia mejor calidad de vida. Las mujeres puntuaron mds bajo en calidad de vida

respecto a los hombres aunque no significativamente. Sanchez Raya et al. (2010) evaluaron
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también los problemas que tenian las personas con lesion medular, concluyendo, por orden de
importancia fueron las relaciones sexuales, los problemas de esfinteres (defecacion y

urinarios) y los problemas de deambulacion.

En cuanto al dominio de la vida sexual, dos estudios se han realizado en poblacién
espafiola, uno especifico de hombres (Cobo-Cuenca et al., 2012) y otro en mujeres (Otero-

Villaverde et al., 2015).

Cobo-Cuenca et al. (2012) hallaron que los participantes (45 lesionados medulares)
percibian una buena calidad de vida global, siendo la vida sexual el aspecto con el que
refieren estar menos satisfechos. No encontraron relacion significativa entre la calidad de
vida global y la etiologia, nivel y extension, tiempo transcurrido desde la lesion medular y el
nivel de estudios. Solamente se encontré diferencias significativas en relacion al estado civil,
quienes tenian pareja, solteros o casados, refirieron mejor calidad de vida global y del
dominio de vida sexual, que los que no la tenian y la calidad de vida con la satisfaccion
sexual de los solteros sin pareja estable fue significativamente menor que la de los solteros

con pareja estable.

Para Cobo-Cuenca et al. (2012) la calidad de vida general correlacionaba
significativamente con la calidad de vida sexual, la vida social y la econémica. Una mayor
satisfaccion con la vida sexual se asocia con mayor calidad de vida global, incluso méas que la

satisfaccion con la vida social y econdmica.
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Por su parte, Otero-Villaverde et al. (2015) en un estudio sobre la satisfacciéon sexual
en mujeres (n= 32), refieren que variables como el nivel y extension de la lesion, el tiempo
desde la lesion, la incontinencia urinaria, el dolor y la espasticidad no se relacionan con la
vida sexual, por el contrario, los factores que relacionaron con la vida sexual fueron tener
pareja estable y sensacion en el drea genital. En cuanto a la edad encontraron que las mujeres

jovenes percibian mejor satisfaccidon con su vida sexual, aunque no de manera significativa.

Dos estudios han valorado la calidad a nivel general siendo uno longitudinal (Curcoll

et al., 2006) y otro cualitativo (Gifre et al., 2010).

El dnico estudio cualitativo publicado especifico sobre calidad de vida en personas
con lesion medular en Espaia es el realizado por Gifre et al. (2010), los cuales propusieron
dos grupos de discusion, uno de 12 personas con paraplejia y otro de 6 tetrapléjicas. En la

siguiente Tabla 27 se especifican las caracteristicas de cada grupo:

Tabla 27:
Caracteristicas del grupo de estudio de Gifre et al. (2010).

. . .. Urbano . . Nivel de
Grupo Hb/Mj Tiempo lesion Edad Irural Nivel educativo actividad
4 :f(;gsncllznl:igiz 3 menos de 30 afios 2 universitarios 4 alto
Paraplejia 715 ) 6 entre 30 y 60 afios 7/5 4 medios 5 media
8 con mas de 2 de P - . . .
- 3 mas de 60 afios 6 primarios 3 baja
lesion
1 con menos de 2 . .
- L - 3 universitarios 4 alto
Tetrapleii s/1 afos de lesion 2 menos de 30 afios 4 3 medios 2 media
ctrapiepa 5 con mds de 2 de 4 entre 30 y 60 afios 1 baja
lesion
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Como resultados del mismo, hallaron dos dimensiones relacionadas con su percepcion
de calidad de vida una vez que han sido dados de alta hospitalaria: la necesidad de atencion al

entorno mas proximo y la preparacion para el mundo real.

En cuanto a la necesidad de atencidon al entorno mds préximo Gifre et al. (2010),
identificaron la necesidad de reconstruccién de la propia identidad en consonancia con el
cambio de vida y de valores que conlleva la lesion medular como una continuidad vital entre
pasado y futuro, estrategias de afrontamiento como la planificacién o anticipaciéon de
situaciones o la accién de pedir ayuda, la incorporacién de tecnologia que mejoren la
autonomia y disponer de recursos econdémicos como cuestiones importantes a tener en cuenta

en relacion a la calidad de vida.

La preparacion al mundo real la concretaron en poder acudir a actividades y
encuentros grupales no solamente con personas con lesidn medular con mds experiencia, sino
entrar en contacto con diferentes colectivos sociales para aprender a relacionarse con su
discapacidad de una forma similar a como se verdn obligados a realizar una vez estén fuera
del centro hospitalario. Gifre et al. (2010) sefalaron la importancia de llevarse a cabo
programas de rehabilitacién integral (rehabilitacion fisica, aprendizaje de habilidades que

repercutan en mayor independencia y autonomia personal y el apoyo a las familias).

Por ultimo destacar el Documento correspondiente al Convenio de Colaboracién entre

el Ministerio de Trabajo y Asuntos sociales-Secretaria de Estado de Servicios Sociales,

Familias y Discapacidad y el Instituto Universitario de Neurorrehabilitacion Guttmann,
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coordinado por Curcoll et al. (2006) sobre medidas potenciadoras de la autonomia,

satisfaccion personal y calidad de vida de las personas con lesion medular.

Curcoll y su grupo (2006) se centraron en el estudio las dimensiones relacionadas con
la autonomia, la satisfaccidon personal y la inclusién social, tanto en sus aspecto objetivos
como subjetivos. Realizaron un estudio longitudinal, al analizar los resultados a los 2 y 5
afios después de la lesion, observaron que el nivel de satisfacciéon con la vida en términos
generales era elevado y tiende a mantenerse con el tiempo; las relaciones familiares y las
relaciones de pareja y sexuales fueron valoradas entre normales y buenas por la inmensa

mayoria de la poblacién de pacientes con lesion medular.

Ademads, la gran mayoria consiguié disponer de vivienda accesible, aunque las
personas con escasa capacidad adquisitiva, hasta que no resuelven esta faceta, se ven
severamente afectados en su calidad de vida, tanto ellos como las personas de su unidad de
convivencia. No tener vivienda accesible era un obstaculo de primer orden que interferia en

la autonomia, participacién e inclusién social.

Entre sus conclusiones Curcoll et al. (2006) destacaron la importancia de Ia
adecuacion de los instrumentos de evaluacidn, manteniendo escalas de reconocida valide
internacional; concluyeron que el tratamiento de rehabilitacion integral producia una mejora
significativa en relacion a la autonomia personal, el estado emocional y el rendimiento
cognitivo, incidiendo positivamente en la valoracion de la calidad de vida. Igualmente

plantearon la implicacion de la familia en el proceso rehabilitador ya que la mayoria de los
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pacientes vuelven a sus domicilios y deben, junto con sus familiares gestionar los recursos

disponibles y afrontar las dificultades derivadas de la discapacidad.

El resumen de los resultados en cuanto a los estudios de calidad de vida en poblacién
espafiola se especifica en la Tabla 28. Asimismo, en la Tabla 113 del Anexo 1, se encuentra

las caracteristicas de los estudios a los que se han hecho referencia en este apartado.

Tabla 28:
Resumen de resultados obtenidos en relacion a los estudios sobre calidad de vida en
personas con lesion medular en Espaiia.

Martin Herndndez et
al. (1997)

Aguado & Alcedo
(2005)

Curcoll et al. (2006)

Soler et al. (2007)

Gifre et al. (2010)

Sanchez Raya et al.

(2010)

Cobo-Cuenca et al.
(2012)
Otero-Villaverde et
al. (2015)

Baja puntuaciones en el dominio de salud y entorno doméstico.

Altas puntuaciones en el dominio de las relaciones familiares.

Las mayores necesidades se relacionaban con la salud, con la falta de recursos
econdmicos y con la existencia de barreras arquitecténicas

El nivel de satisfaccién con la vida en términos generales era elevado y tiende a
mantenerse con el tiempo

El dolor impacta negativamente en la percepcion de bienestar psicolégico.

Personas con dolor tenfan una percepcién de la salud, vitalidad y bienestar mas
baja respecto a quienes no tenian dolor, asi como un humor mas depresivo.

La necesidad de atencién al entorno mds préximo y la preparacién para el mundo
real son importantes en la percepcién de calidad de vida una vez que han sido dados
de alta hospitalaria.

En relacién al tipo de evacuacién vesical no hay diferencias significativas en las
dimensiones de calidad de vida evaluadas, excepto en el drea de delimitacién de

roles (tareas domésticas, trabajo y actividades fuera del hogar).

Mayor satisfaccién con la vida sexual se asocia con mayor calidad de vida global,

incluso mds que la satisfaccién con la vida social y econdémica.

Caracteristicas y consecuencias de la lesién no se relacionan con la vida sexual.
Tener pareja estable y sensacion en el drea genital se relacionaron con la

satisfaccion con la vida sexual.
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I1.- INVESTIGACION
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1.- OBJETIVOS E HIPOTESIS

El objetivo de este estudio serd averiguar los correlatos de calidad de vida en personas

lesionadas medulares que ya han pasado su fase hospitalaria y que viven en la Comunidad de

Madrid. Dentro de esos correlatos se van a valorar variables que se refieren a la lesion

medular y variables sociodemograficas. Especificamente, la calidad de vida va a ser valorada

en los siguientes dominios, &mbitos o dreas de vida:

Salud Nivel de vida Ocupacién
Ocio Relaciones familiares Relaciones de amor
Relaciones de Amistad  Hogar Entorno (inmediato y mediato)

De estos objetivos, se plantean las siguientes hipdtesis:

1.

Las variables propias de la lesion no van a tener relacion significativa con una
mejor calidad de vida.

No habréd diferencias de sexo en cuanto a las variables de satisfaccion de los
dominios de calidad estudiadas.

Nivel educativo, mantenerse activo profesionalmente, tener pareja y un nivel
econdémico elevado mejoran la valoracién de la calidad de vida.

Ninguna de las dreas de calidad evaluadas serd determinante claro en cuanto a la
satisfaccion.

No existird correlacion entre las dreas de calidad evaluadas a nivel de satisfaccion
con la importancia de los mismos.

Habr4 diferencias de sexo en cuanto a las variables de importancia de las éreas

estudiadas.
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2.- MATERIAL Y METODO

2.1.- PARTICIPANTES

La muestra de participantes de este estudio ha sido una muestra incidental procedente
de la Fundacion del Lesionado Medular en la que todos recibieron rehabilitacion. En la base
de datos de la Fundacion, al dia de realizar el estudio, habia contabilizadas 354 personas con
el diagnostico de lesion medular. Para su seleccion se consideraron los siguientes criterios de

inclusion y de exclusion (Tabla 29).

Tabla 29:
Criterios de inclusion y exclusion de la muestra de estudio

Criterios de Inclusion Criterios de exclusion

Tiempo de lesion: més de dos afios de lesion. | Tiempo de lesidn: menos de dos afios

Edad: entre 25 y 60 afios. Edad:
e menores de 25 afos

e mayores de 60 afios

Causa de la lesion: traumdticas y médicas Causa de la lesién:
e congénitas
e violentas (bala)

e intento de suicidio

Encontrarse en fase extrahospitalaria Otros criterios:

e con problemas psiquiatricos anadidos
e con otros trastornos afines
e con ventilacion asistida

e problemas con el idioma
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La justificacion de la aplicacion de los criterios de exclusion son los siguientes:

e [esionados medulares menores de 25 afos: sujetos menores a esa edad no se han
realizado en la totalidad de las areas que se van a valorar, por ejemplo, atiin no esté resuelta la
situacién educativo o laboral.

e [esionados medulares mayores de 60 afios: se ha comprobado en diversos estudios
que el nivel de satisfaccion con la vida disminuye con la edad; asimismo, el factor educativo
puede influir en la respuesta a algunos aspectos que se vayan a valorar. Se ha considerado el
factor memoria, que pudiera influir en la recogida de datos, por tultimo, aunque no es
exclusivo de personas lesionadas de edad avanzada, existe la posibilidad de que se iguale
lesion a enfermedad, con lo que los datos pueden estar igualmente sesgados.

e Lesionados medulares con menos de dos afios de lesion: el periodo de adaptacion y
aceptacion a la nueva situacion se estima en torno a ese tiempo. Aunque no en la totalidad de
los casos ocurre asi, ese tiempo es menor en algunos sujetos y mayor en otros, ya que
dependerd de los miltiples factores que hemos visto, unos objetivos (adaptaciéon vy
accesibilidad a la vivienda, reincorporacién a su vida cotidiana...) y otros no valorables de
manera objetiva (personalidad previa, reaccion frente a la situacion traumadtica, no esperada y
no deseada...).

Ademds, al realizar el estudio con personas que ya han pasado la fase hospitalaria
(entre 6 y 8 meses), dos afios es tiempo suficiente para acomodarse a la nueva situacion. En
este periodo la lesion ya se ha consolidado y las secuelas estdn totalmente cronificadas.

e [esionados medulares con problemas psiquidtricos: se excluyen tanto los que
previamente a la lesion tenian trastornos, como los que actualmente los tienen y llevan

seguimiento psiquidtrico. En la muestra que vamos a utilizar los trastornos psiquidtricos que
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hay son los comunes a la poblacién genera: depresion mayor, psicosis y esquizofrenia,
puntualmente algiin caso de agorafobia y crisis de angustia. Estos trastornos en ningtin caso
han aparecido en relacion a la lesion. Es decir, la lesion medular no es causa directa de
trastornos psiquidtricos.

e [ esionados medulares con otros trastornos afines: poliomelitis por ejemplo, que en
algdin momento cursan como una paraplejia.

e [esionados medulares por causas congénitas: espina bifida.

e [esionados medulares por intento de suicidio: en estos casos, previa a la lesidon hay
un trastorno psiquico que provoca el intento de suicidio y como consecuencia de ello la lesion
medular.

e Lesionados medulares por causas violentas (bala).

e Lesionados medulares con ventilacién asistida: esto supone una lesion cervical
muy alta (vértebras 2 y 3), con un componente fisico delicado en el que las posibilidades de
sentirse enfermo aumentan y son reales.

e [Lesionados medulares que tienen problemas con el idioma: personas que no son de
nuestro pais pero que las circunstancias han hecho que sufran una lesién medular y ain no

entienden todo el significado de nuestras palabras.

De un total de n = 354 casos registrados en la base datos, 115 no cumplian con los

criterios de inclusion, por lo que se seleccionaron 239 participantes potenciales.

A 199 sujetos que habitualmente acudian al centro se les entregaron los cuestionarios
en mano, explicindoles el objetivo de la investigacion, solicitando su colaboracion y el

consentimiento informado para su participacion. También se les explicé que no iban a recibir
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ningln tipo de incentivo y que se iba a mantener su confidencialidad. De estos, 118
devolvieron los cuestionarios, 23 manifestaron su intencién de no colaborar, 3 se inutilizaron
por no cumplimentar muchas respuestas, 8 no se recogieron por complicaciones de ultima
hora (como por ejemplo, una operacion, hospitalizaciones urgentes...) y 47 no fueron

devueltos.

A los 40 sujetos que no asistian en el momento de la recogida de datos al centro, se les
enviaron los cuestionarios por correo con una carta (Anexo 2) en la que se les explicaba el
objetivo de su participacion, pidiéndoles su colaboracién en el mismo, informandoles de que
no iban a recibir ningldn incentivo econémico, que los datos se iban a tratar con total
confidencialidad y solicitando el consentimiento informado. De los 40, se recogieron 18,
otros 18 no se devolvieron y 4 llegaron reintegrados por el servicio de correos por no constar

las personas en la direccion a la que habian sido enviados.

El nimero de participantes en el estudio fue de n = 136, de los que 18 entregaron el
cuestionario por correo y 118 lo entregaron en mano. De los 118 que se recogieron en mano,
4 de ellos se cumplimentaron en presencia del investigador, fueron lesionados medulares de
nivel muy alto, sin posibilidad de escribir; siendo ellos mismos los que solicitaron el apoyo

para marcar las respuestas.

En cuanto a las caracteristicas sociodemogréficas de la muestra, del total (n= 136), 88
eran hombres y 48 mujeres. La media de edad fue 37,77 afos con una desviacion tipica de
10,29. En el caso de los hombres el promedio de edad fue 37 afios y 40 en las mujeres. El

resumen de las caracteristicas sociodemograficas se encuentra en la Tabla 30.
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Tabla 30:
Resumen de las caracteristicas sociodemograficas de la muestra de estudio.

N: %

Sexo Hombre 88 64,7%
Mujer 48 35,3%
De 25 a 35 afios 70 51,4%
Edad De 36 a 45 afos 29 21,3%
De 46 a 60 afos 37 27.2%
Estado civil Con pareja 65 47,7%
Sin pareja 71 52,2%
Cényuge y/o hijos 60 44.1%
Convivencia Padres y/o hermanos 62 45,5%
Solo 13 9,5%

No, mantiene igual 98 72%
Cambio en la convivencia Si, a independiente 27 19,8%

Si, de indepen. a dependiente 11 8%

Peores que antes 15 11%
Relaciones familiares Iguales que antes 92 67,6%
Mejores que antes 29 21,3%
Sin hijos 96 70,5%
Con hijos 40 29,4%

Relaciones con hijos Peores que antes 8 5,8%
Iguales que antes 26 19,1%

Mejores que antes 6 4,4%
Primarios 39 28.,6%
Nivel de estudios Secundarios 48 35.2%
Superiores 49 36,0%

Como se observa en la Tabla 30, el perfil de la muestra esta constituido por personas
entre 25 y 35 afios (51,4%), que conviven con su conyuge y/o hijos (44,1%), o con padres y
hermanos (42,8%), sin cambios en el grupo de convivencia tras la lesion (72%) y con la

misma valoracion de las relaciones familiares respecto a antes de la lesion (67,6%). En el
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caso de los que tienen hijos (29,4%), igualmente, tampoco existen cambios a nivel de
convivencia (19,1%), aunque predominan las personas sin hijos (70,5%). No se observan
desigualdades en cuanto al estado civil ni en cuanto al nivel de estudios primarios,
secundarios o superiores. En relacion al sexo, aunque existe mayor proporcion de hombres
(64,7%) respecto a mujeres (35,3%), se cumplen los criterios genéricos epidemiolégicos de la

lesion medular.

Asimismo, se realizo un analisis de otras caracteristicas de la muestra referentes a los

aspectos relacionados con la situaciéon econdmica y con el desarrollo de una actividad laboral,

las cuales se encuentran reflejadas en la Tabla 31.
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Tabla 31:
Resumen de los aspectos relacionados con la situacion economica y con el desarrollo de
una actividad laboral de la muestra de estudio.

N: %

Ingresos por trabajo 21 15,4%

Pensién contributiva 68 50%

Tipos de ingresos actuales Pensién no contributiva 30 22%
No ingresos 5 3,6%

Otros 12 8,8%

Ingresos por trabajo 97 71,3%

Tipos de ingresos anteriores No ingresos 38 27,9%
Otros 1 0,7%

No 75 55,1%
Si 61 44,8%

Menos de 60.000 € 10 7,3%
Indemnizacién De 60. a 300.000 € 24 17,6%
De 300. a 600.000 € 24 17,6%

Mas de 600.000 € 3 2,2%

Menos de 1.000 € 34 25%
Ingresos economicos actuales Entre 1.000y 1.499 € 2 213%
Entre 1.500 y 1.999 € 27 19,8%
Mas de 2.000 € 46 33,8%
Si 97 71,3%
Trabajo antes lesion No 39 28.6%
Por estar estudiando 28 20,5%

Por otros motivos 11 8%
Si 39 28,6%

El mismo 6 4,4%
Otro 32 23,5%
No 97 71,3%
Trabajo después de la lesion Por la discapacidad 46 33,8%
Por estar estudiando 7 5,1%

No lo necesita 7 5,1%
No quiere 17 12,5%
Otros motivos 21 15,4%
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De la Tabla 31 se concluye que tras la lesion, en cuanto al tipo de ingresos, se pasa a
depender de una pension (72%) y en mayor proporcion de una pension contributiva (50%),
derivado de la situacion previa de haber tenido ingresos por haber estado trabajando. Se
observa también que se reduce el porcentaje de personas que contintian trabajando después de
la lesiéon (71,3% trabajaban antes de la lesion frente al 28,6% que trabajan después de la
misma) y quienes contindan en el mismo trabajo que tenian antes de la lesion igualmente se
reduce (4,4%); la mayor proporciéon de personas que no trabajan no lo hacen por la

discapacidad (33,8%).

2.2.- DISENO

Para el estudio se llevé a cabo un disefio no experimental, descriptivo-analitico. Para
las comparaciones se segmento el grupo de sujetos en funcidn de variables relacionadas con

la lesion y algunas variables sociodemograficas.

2.3.- ANALISIS DE DATOS.

En funcién de la naturaleza métrica de las variables se utilizaron estadisticos

paramétricos y no paramétricos para analizar las distintas relaciones.

Se realizd un andlisis factorial del cuestionario de calidad de vida QoLI® (Frisch,

1994).

Los andlisis se llevardn a cabo con el paquete estadistico SPSS/ Windows, v. 22.00 y

Factor 9.2.
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2.4.- VARIABLES Y SU MEDIDA

Para la recogida de los datos se elabor6 un cuadernillo que constaba de dos partes, la primera
era una traduccion realizada para la ocasion del inventario de calidad de vida Quality of life
Inventory (QoLI®) de Frisch (1994). La segunda parte fue un protocolo de datos realizado

especialmente para este estudio. El cuadernillo se adjunta en el Anexo 2 de este trabajo.

El protocolo de datos realizado especialmente para la ocasidn, incluia distintas
variables:

« Variables relativas a la lesion: edad en el momento de la lesién, tiempo de la
lesion, causa de la lesion, nivel de lesion, necesidad de ayuda para realizar las AVDs
(Actividades de la vida diaria), extension de la lesion, reingresos hospitalarios y causas de
los mismos, dolor...

« Variables sociodemograficas: edad, género, nivel educativo, actividad laboral,
estado civil, nivel y tipo de ingresos....

« Variables referidas a cambios motivados por la lesion: accesibilidad a su entorno

cercano, transporte, vida social.....

Para la valoracién de la extension de la lesién se aplicé la escala ASIA (2000) ya
explicada previamente en este trabajo. En cuanto a la valoracion del dolor se incluyé una
escala analdgica visual a la que posteriormente se aplicaron tramos de dolor para su

utilizacién posterior (de 0 a 2,49; de 2,5 a 4,99; de 5,00 a 7,49 y de 7,5 a 10).

El instrumento utilizado para la evaluacion de la calidad de vida fue el QoLI®

(Quality of Life Inventory) (Anexo 2). Frisch (1988, 1992, 1994) y Frisch et al. (1992),
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construyeron este instrumento de evaluacion de calidad de vida en el que utilizan como
sinénimos los conceptos de satisfaccion vital y calidad de vida para referirse a la evaluacion

subjetiva del grado de satisfaccion de las necesidades, metas y deseos mas importantes.

El inventario consiste en 16 items que corresponden a 16 dreas de la vida. Cada drea
tiene una breve definicion sobre la cual la persona responde la importancia y la satisfaccion
que para su felicidad tiene cada drea. La importancia se valora en una escala de 0 (nada
importante), 1 (importante) y 2 (extremadamente importante). La satisfacciéon se mide en una
escala que va de - 3 (muy insatisfecho), - 2 (algo insatisfecho), -1 (un poco insatisfecho), + 1
(un poco satisfecho), + 2 (algo satisfecho) y + 3 (muy satisfecho). Las dreas del inventario
son: salud, autoestima, filosofia de la vida, nivel de vida, ocupacién, ocio, aprendizaje,
creatividad, ayuda civica, amor, amigos, hijos, relaciones familiares, hogar, vecindad (barrio)

y comunidad.

Siguiendo las instrucciones del cuestionario, todas las preguntas deben ser
respondidas a nivel de importancia y satisfaccién, incluidas el drea de trabajo (si estd
desempleado, jubilado o no puede trabajar, también debe contestar), amor (aunque no tenga
una relacién amorosa), amistad (aunque la persona considere que no tiene amigos) e hijos
(aunque no los tenga). Solo no se contestardn las preguntas relacionadas con el drea de

familiares si todos ellos hubiesen fallecido.

Ademds de las puntuaciones de cada area en relacion a la satisfaccion y la
importancia, el QoLI® permite obtener una puntuacion de calidad de vida global ponderando

tanto la satisfaccion como la importancia. E1 modo de obtener el valor de calidad de vida

~ 181 ~



general se obtiene multiplicando las puntuaciones directas de la importancia y la satisfaccion
de cada 4rea; la suma total del resultado de dicha multiplicacién de todas las dreas se divide
por el total de areas (16), resultando la puntuacion general de calidad de vida. Asimismo tiene

una parte en la que la persona puede escribir problemas en relacion a la édreas.

Este inventario es utilizado tanto en poblacién normal como con problemas (drogas,
depresion, ansiedad, etc), resultando ser un buen instrumento que valora el cambio a lo largo
del tratamiento psicoterapéutico. El test — retest tiene un rango entre 0,80 y 0,91 y el
coeficiente de consistencia interna posee un rango de 0,77 a 0,89 en un estudio llevado a cabo
en muestras clinicas y no clinicas (Frisch et al., 2005). Los resultados realizados con el
QoLI® apoyan una buena solidez psicométrica, la fiabilidad y solidez del inventario se ha
reflejado en distintas investigaciones observandose como un buen elemento de cara al trabajo
psicoterapéutico y dentro de la psicologia positiva (McAlinden & Oei, 2006; Bailey, Eng,
Frisch & Snyder, 2007; Scogin et al., 2007; Sun, Kosberg, Kaufman, & Leeper, 2010;

Morrison, Tay & Diener, 2011; Diener, Inglehart & Tay, 2012; Frisch, 2013).

La evaluacién de la importancia ha sido valorada como positiva por Hagell &
Westergren (2006) de cara a tener un mejor conocimiento de la calidad de vida y Boswell
(1997), en poblacion de personas con lesion medular, considerd la necesidad de incorporar la
valoracion desde el punto de la importancia, ya que reflejaria el valor que la persona le da a
cada drea de su vida. Asimismo Dijkers (2003), valoré el QoLI® como susceptible de ser
utilizado en personas con lesion medular ya que puede ser una herramienta que permite

evaluar el resultado de los programas terapéuticos al identificar problemas y plantear
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estrategias para aumentar la satisfaccion de la persona en los dominios peor valorados

(Dijkers, 2005).

A la hora de elegir el instrumento de medida para el estudio, se valoraron las distintas
caracteristicas que tienen las personas lesionadas medulares, ya que es la primera vez que se
va a utilizar en esta poblacién. Las cualidades en el instrumento que se consideraron muy

interesantes se exponen a continuacion.

En primer lugar, las definiciones de las dreas ayudan a centrar la respuesta y no
discriminan a los lesionados medulares; por ejemplo, en la definicion de las relaciones de
amor, se incluyen las respuestas de vida sexual y respuestas de carifo, etc. Si se pregunta en
relacion a la vida sexual del lesionado medular, en general, es peor que cuando no se era
lesionado, debido a las consecuencias fisicas; preguntar por la globalidad de la relacién

personal de pareja se ha considerado positivo.

Por otro lado, la incorporacién del drea de trabajo, no como un trabajo remunerado,
sino como la ocupacién, el plan diario de actividades que cada persona tiene, tampoco
discrimina a los lesionados medulares. Muchos de ellos no tienen un trabajo remunerado
porque econdmicamente no lo necesitan, pero si tienen un plan de actividades que ocupan su

vida diaria.

En tercer lugar, la incorporacion de las areas de hogar, vecindad (barrio) y comunidad
también se consideran necesarias en la valoracion de la satisfaccion de vida de los lesionados

medulares. Es importante la accesibilidad y adaptaciéon de la vivienda y el entorno cercano
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para el desarrollo integral de la vida de la persona con lesiéon medular. Ademds, no hay

instrumentos que reflejen estas dreas de manera tan especifica.

Por dltimo, la oportunidad que el instrumento ofrece de poder valorar tanto la
importancia como la satisfacciéon, es algo que también le distingue del resto de los
instrumentos. Esto permitird evaluar importancia y satisfaccidén, y comprobar la correlacion

de las dreas satisfaccion con la importancia de las mismas.

Las propiedades psicométricas del instrumento obtenidas en la muestra de

participantes se presentaran en la primera parte de los Resultados.

2.5.- PROCEDIMIENTO

Una vez perfilado el estudio, se procedié a la seleccion de la muestra, la cual estd
constituida por personas con lesiéon medular que forman parte de la base de datos de la
Fundacion del Lesionado Medular. Paralelamente se realiz6 el protocolo de datos que

formara parte de la segunda parte del cuadernillo de recogida de respuestas.

La eleccién del instrumento de medida de calidad de vida conllevé la toma de
contacto con su autor, este contacto se realizd mediante Internet y en la Universidad en la que
realiza su trabajo. La respuesta por parte del Dr. Frisch fue rdpida y positiva, ya que envid

informacidn referente al mismo.
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Tras valorar la informacién relativa al inventario comprobandose que seria bueno
incorporarlo a esta investigacion, se decidié su compra al editor y empez6 su traduccién para

poder aplicarlo a la muestra de este estudio.

La traduccién del cuestionario fue realizada por una psicéloga bilingiie inglés-espafiol
y se realizo posteriormente una “back-translation” por parte de otra psic6loga con las mismas

caracteristicas.

Revisada la traduccion y realizado el protocolo de datos, se compuso el cuadernillo de
respuestas y se aplicé a los sujetos que cumplian con los criterios de inclusion que
previamente se han fijado. Se establecié un periodo de tres meses para la recogida de datos y

los cuestionarios recogidos posteriormente no se incorporaron a la investigacion.
Del QoLI® se han estudiado 10 areas de las 16 de las que consta el mismo: salud,
dinero, trabajo, ocio, amistad, amor, familiares, hogar, barrio y comunidad. La eleccion de

estos ambitos fue por ser los que méas se han estudiado en esta poblacidn.

Una vez realizado esto ultimo, se llevo a cabo el andlisis de datos para su posterior

discusidn.
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II1.- RESULTADOS
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1.- PROPIEDADES PSICOMETRICAS DEL QoLI® (Quality of
Life Inventory, Frisch (1994)).

En primer lugar se efectué un andlisis factorial del cuestionario Quality of Life
Inventory, utilizado en el estudio, tanto de las variables de satisfaccion como las de

importancia, de cara a conocer las propiedades psicométricas del mismo.

El QOLI® valora 16 &4reas, d4mbitos o dominios de calidad de vida e incluye la

definicidn de las mismas. En la Tabla 32 se especifica la definicién de cada area.

Tabla 32:
Definicion de las dreas del QoLI®

AREAS DEFINICION
Salud Estar fisicamente bien, no estar enfermo y no tener dolor.

Gustarse y respetarse teniendo en cuenta sus puntos fuertes y débiles, éxitos y fracasos, y

Autoestima
la habilidad que tiene para afrontar los problemas.
Objetivos y Sus creencias sobre temas de la vida y como le gustaria vivir la vida, tanto en el presente
valores como en el futuro. Incluye sus objetivos en la vida, si lo que piensa estd bien o mal y el
propdsito o sentido de la vida segun la ve.
Se consideran tres aspectos. El dinero que usted gana, las cosas que usted posee (como
Dinero coche, muebles) y, la creencia que tiene de que podrd tener el dinero y las cosas que
necesite en un futuro.
Su profesién, o como pasa la mayor parte del tiempo. Puede trabajar en un lugar de
Trabai trabajo, en casa cuidando a su familia o en el colegio como estudiante. Incluye sus
rabajo

obligaciones en el trabajo, el dinero que gana (si es que gana) y la gente que trabaja con

usted.
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(continuacion)

AREAS

DEFINICION

Ocio

Lo que hace en su tiempo libre para relajarse, divertirse o crecer personalmente. Podria
ser ver peliculas, visitar amigos, realizar un hobby que le guste, como por ejemplo hacer

deporte o la jardineria.

Aprender

Conlleva adquirir nuevas habilidades o informacién sobre cosas que le interesen. Puede
hacerlo leyendo libros, yendo a clase sobre algin tema que le interese como la historia,

mecanica de coches o utilizar un ordenador.

Creatividad

Utilizar su imaginacién con alternativas nuevas e ingeniosas para resolver problemas
cotidianos o dedicarse a un hobby que le guste como por ejemplo pintar, la fotografia o

coser.

Ayuda

Amor

Amigos

Hijos /as

Familiares

Hogar

Ayudar a otras personas que lo necesiten o a ayudar a convertir su comunidad en un
lugar mejor en donde vivir. Puede realizarse de una forma individual o perteneciendo a
un grupo como por ejemplo la iglesia, una asociacion de vecinos o un partido politico.
Puede incluir realizar un trabajo voluntario en un colegio o dando dinero para una buena
causa. Significa ayudar a personas que no son amigos ni familiares.

Tener una relacién romdntica muy cercana con otra persona. Incluye sentimientos
sexuales y sentirse querido, cuidado y comprendido.

Son las personas (no familiares) que conoce bien, de los cuales se preocupa y que tienen
intereses y opiniones como las suyas. Los amigos se divierten juntos, hablan de
problemas personales y se ayudan mutuamente.

Cdmo se relaciona con su hijo (o hijos). Piense en cémo se lleva con él cuando le cuida,
le visita o juega con él.

Cdémo se lleva con sus padres, abuelos, hermanos, tios y con la familia politica. Piense
como se lleva con ellos cuando hacen cosas juntas, como por ejemplo cuando se visitan,
hablan por teléfono o se ayudan mutuamente.

Es donde usted vive. Es su casa o apartamento. Piense si le gusta, que tamafio tiene,

también piense en el alquiler o en lo que ha costado.

Barrio

Es la zona de alrededor de su casa, el vecindario. Piense si le gusta, si es seguro y si le

gusta la gente que vive en el.

Comunidad

Se refiere a toda la ciudad, poblacién o zona rural donde vive (no es solo su barrio).
Incluye si el gusta la zona donde vive, el indice de delincuencia y si le gusta su gente.
También incluye lugares para ir a divertirse como por ejemplo parques, conciertos,
eventos deportivos y restaurantes. Puede considerar también el precio de las cosas que
necesita comprar, la oferta de trabajos, la administracion, colegios, impuestos y el nivel

de polucidn.
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Para no alterar la traduccién realizada del cuestionario, se han adecuado
posteriormente la denominacién de las dreas que en mayor medida se van a utilizar. En la

Tabla 33, se encuentra la adaptacion de las mismas.

Tabla 33:
Denominacion de las areas que se han utilizado.
QoLI® Adaptacién
Salud Salud
Dinero Nivel de vida
Trabajo Ocupacién
Ocio Ocio
Amor Relaciones de amor
Amistad Relaciones de amistad
Familiares Relaciones familiares
Hogar Hogar
Barrio Entorno inmediato
Comunidad Entorno mediato

El analisis factorial se llevé a cabo con el FACTOR 9.2 (Lorenzo-Seva & Ferrando,
2006) mediante los Factores principales a partir de la matriz de correlaciones policéricas y
rotacion oblicua (Promin). El nimero 6ptimo de factores se determiné mediante “Analisis

Paralelo”.

En el andlisis de las variables de satisfaccion, el test Kaiser-Meyer-Olkin proporciond
un valor alto de 0.86, lo que indicaba buenas condiciones para la factorizacion. El andlisis
paralelo basado en el andlisis factorial de rango minimo (Timmerman & Lorenzo-Seva, 2011)
aconseja la retencion de dos factores, los cuales proporcionan los siguientes datos de bondad

de ajuste: 0.91 (CFI) y 0.98 (GFI).

En cuanto a los estimadores de la fiabilidad para los dos factores fueron de 0.82 para

el primer factor y 0.87 para el segundo factor. La rotacién realizada con Promin mostr6 una
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correlacion entre los dos factores de 0.531. La distribucion de las dreas segun los dos factores

encontrados se reflejan en la Tabla 34.

Tabla 34:
Componentes del analisis factorial de las variables de satisfaccion

Factor 1  Factor 2

Satisfaccion con la salud 0.521
satisfaccién con la autoestima 0.763
Satisfaccion con los objetivos 0.769
Satisfaccion con nivel de vida 0.361
Satisfaccion con la ocupacién 0.428
Satisfaccion con el ocio 0.613
Satisfaccion con conocimiento 0.708
Satisfaccion con la creatividad 0.691
Satisfaccion con altruismo 0.378
Satisfaccion con relaciones de amor 0.556
Satisfaccion con relaciones de amistad 0.372
Satisfaccién con la paternidad 0.539
Satisfaccion en relaciones familiares 0.349
Satisfaccion con el hogar 0.672
Satisfaccion con el entorno inmediato 0.782
Satisfaccion con el entorno mediato 0.601

La distribucion de las dreas como se observa en la Tabla 34, proporciona un Factor
mds individual (Salud, autoestima, objetivos, ocupacién, ocio, conocimiento, creatividad,
altruismo), frente al otro factor que es mas social (relaciones de amor, paternidad, amistad,

familiares, nivel de vida, hogar, entorno inmediato y entorno mediato).

En cuanto al andlisis de las variables de importancia, el test Kaiser-Meyer-Olkin
proporciond un valor de 0.64. El analisis paralelo basado en el andlisis factorial de rango
minimo (Timmerman & Lorenzo-Seva, 2011) aconseja la retenciéon de tres factores, los

cuales proporcionan los siguientes datos de bondad de ajuste: 0.78 (CFI) y 0.96 (GFI).
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Los estimadores de la fiabilidad para los tres factores fueron de 0.64 para el primer
factor, 0.68 para el segundo factor y 0.66 para el tercero. La rotacion realizada con Promin
mostrd una correlacion entre el factor 1 y el factor 2 de 0.22, entre el factor 1 y el factor 3 de
0.32 y entre el factor 2 y el factor 3 de 0.36. La distribucién de las dreas segun los tres

factores encontrados se reflejan en la Tabla 35.

La distribucion de las dreas en base a los tres factores encontrados en las variables de
importancia no permite diferenciar especificidad de los mismos, el primer factor estaria
compuesto por las dreas de objetivos, ocio, conocimiento y creatividad; el segundo por las
areas de nivel de vida, ocupacion, paternidad, hogar, entorno inmediato y entorno mediato. Y
el tercer factor por las dreas de autoestima, altruismo, relaciones de amor, amistad y
familiares. La importancia de la salud no se encontraria especificamente en ninguno de los
tres factores.

Tabla 35:
Componentes del analisis factorial de las variables de importancia.

Factor 1 Factor 2 Factor 3
Importancia de la salud
Importancia de la autoestima 0.448
Importancia de los objetivos 0.342
Importancia del nivel de vida 0.319 0.351
Importancia de la ocupacién 0.403
Importancia del ocio 0.345
Importancia del conocimiento 0.585
Importancia de la creatividad 0.514
Importancia del altruismo 0.355
Importancia de las relaciones de amor 0.393
Importancia de las relaciones de amistad 0.551
Importancia de la paternidad 0.473
Importancia de las relaciones familiares 0.527
Importancia del hogar 0.380
Importancia del entorno inmediato 0.689
Importancia del entorno mediato 0.362
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2.- CARACTERISTICAS DE LA MUESTRA RELATIVAS A
LA LESION

En cuanto a las caracteristicas relativas a la lesion de la muestra, la media de edad en
la que ocurre la lesion es de 28,9 afios y desviacion estdndar de 10,921, con un rango de 12 a
56 afios; por sexo, la media es de 28 afios para los hombres y de 31 para las mujeres. En
cuanto al tiempo desde la aparicion de la lesidn, la media se sitda en 9 afos, con un rango de

2 a 31 afios. Las distribucion de la media y rango se especifican en la Tabla 36.

Tabla 36:
Promedio y rango del tiempo desde la lesion y de la edad en la que ocurre

Total Hombres Mujeres
136 88 48
Tiempo de lesion en afios Promedio 9 9 9
Rango 2-31 2-31 2-24
Edad en que ocurre Promedio 29 28 31
Rango 12-56 16-56 12-56

El resumen descriptivo de las variables relacionadas con la lesiéon se encuentra en la
Tabla 37, en la cual no se observan grandes diferencias entre parapléjicos (50,7%) y
tetrapléjicos (49,3%), existe un mayor porcentaje de personas con lesion completa (ASIA A),
aunque no hay diferencias entre paraplejias completas (29,4%) y tetraplejias completas

(25,7%). El mayor grupo de lesiones son las de nivel cervical (50,7%).

En cuanto a la causa de la lesion, predominan la lesiones traumaticas (77,2%) y dentro

de ellas las causadas por accidentes de trafico (51,4%), cumpliéndose los estandares en
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relacion a las causas de la lesion a nivel epidemioldgico, no se observa un gran porcentaje a
nivel de lesiones causadas por caidas (6,6%), al haber sido un criterio de exclusion personas
de mds de 60 afios, donde se producen mds lesiones por esa causa. En relacion al tiempo
desde la lesion no se observan diferencias entre los grupos analizados y la edad en que ocurre

predomina el grupo de menos de 25 afios (52,2%).

De todo ello, se deriva que el medio de movilidad que predomina en el 47 % de los

casos es la silla de ruedas manual.
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Tabla 37:
Resumen de las caracteristicas de la lesion de la muestra de estudio.

N: Yo
Paraplejia 69 50,7%
Tipo de lesion
Tetraplejia 67 49,3%
A 76 55,8%
B 13 9,5%
ASIA
C 17 12,5%
D 30 22,0%
Paraplejia completa 40 29,4%
Paraplejia incompleta 25 18,3%
Extension de la lesion
Tetraplejia completa 35 25,7%
Tetraplejia incompleta 36 26,4%
Cervical 69 50,7%
Nivel de la lesion Dorsal 53 38,9%
Lumbar 14 10,2%
Traumatica 105 77,2%
Accidente de Trdfico 70 51,4%
Accidente Deportivo 15 11,0%
Caida casual 9 6,6%
Accidente laboral 10 7,3%
Causa de la lesion
Médica 31 22,7%
Neopldsica 10 7,3%
Infecciosa 5 3,6%
Vascular 5 3,6%
Otra causa médica 12 8.8%
Con menos de 25 afios 71 52.,2%
Edad en que ocurre Entre 26 y 40 aflos 40 29,4%
Con mas de 40 afios 25 18,3%
Menos de 5 afios 40 29,4%
Tiempo de lesion De 5 a 10 afios 49 36,0%
Mas de 10 afios 47 34,5%
Silla eléctrica 40 29,4%
Silla manual 64 47,0%
Medio de movilidad
Bastones 24 17,6%
Nada 8 5,8%
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El perfil de la muestra en cuanto a las caracteristicas de la lesion es de personas con
tetraplejia completa y causa traumdtica por accidentes de trafico y que desarrollan su vida en

silla de ruedas manual.

Ademads, se analizaron complicaciones derivadas de la lesidn, las cuales se exponen en

la Tabla 38.
Tabla 38:
Resumen de las complicaciones de la lesion de la muestra de estudio
N: %
Si 51 37,5%
Complicaciones
No 85 62,4%
No rehospitalizaciones 80 58,8%
Si rehospitalizaciones 56 41,1%
Infecciones 12 8.8%
Motivo rehospitalizaciones
Escaras 3 2.2%
Varios motivos 12 8.8%
Otras 29 21,3%
No dolor 35 25,7%
Si dolor 101 74,2%
Dolor
Incapacitante 36 26,4%
No incapacitante 65 47,7%
No cede con medicacion 51 37,5%
Cesion del dolor
Si cede con medicacion 50 36,7%
0-2,49 52 38,2%
2,5-4,99 34 25%
Nivel de dolor
5,00 - 7,49 32 23,5%
7,5-10 17 12,5%
Independiente 48 35,2%
Dependiente 88 64,7%
Funcionalidad en AVDs
Puntualmente 38 27,9%
Totalmente 50 36,7%
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De la Tabla 38 se desprende que en la muestra estudiada hay mayor proporcion de
personas que no han tenido complicaciones (62,4%) y que no han sufrido rehospitalizaciones
(41,1%). En cuanto a la existencia de dolor, un 74,2% de la muestra refiere tener dolor
aunque en el 47,7% de los casos no es incapacitante para realizar sus actividades cotidianas.
En cuanto al nivel del dolor, el mayor tramo estd entre 0 y 2,49 sobre 10, en un 38,2% de los
casos estudiados. Por dltimo, en relacion a la funcionalidad en la realizaciéon de las AVDs
(Actividades de vida diaria), la mayor proporciéon de la muestra son personas dependientes
(64,7%) para las AVDs, sin existir diferencias entre ser dependiente de manera puntual o

totalmente.

En dltimo lugar, se llevé a cabo un andlisis en cuanto a cambios que se producen tras
la lesion medular a nivel ocupacional y de desarrollo social. El resumen de las mismas se

encuentra en la Tabla 39.

De ella se deduce que en el 87% de los casos sus ocupaciones diarias es acudir a
rehabilitacion y estar en casa (46,3%) o trabajar y tener salidas (40,4%); no se observan
desigualdades entre haber reducido el tiempo de ocio (49,2%) y no haberlo reducido (50,7%),

aunque, en un 28,6%, la razén de haber reducido el ocio se debia a la discapacidad.

En cuanto al transporte, el 73,5% de la muestra dispone de medio de transporte
(propio o0 no), y el 45,5% ademas de tener coche adaptado propio, conduce. El 35,7% no
dispone de medio de transporte y el 14,7% no tiene medio de transporte propio. Del total de

la muestra, el 38,9% necesita de ayudante conductor.
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Tabla 39:
Resumen de las caracteristicas referidas a cambios motivados por la lesién en la

muestra de estudio

N %
Rehabilitacién y casa 63 46,3%
Ocupaciones diarias Trabajo y casa 18 13,2%
Trabajo y salidas 55 40,4%
No, igual que antes 69 50,7%
Si 67 49,2%
Por la discapacidad 39 28.,6%
Reduccién del ocio
Por pérdida de amigos 5 3,6%
Por varios motivos 13 9,5%
Por otras causas 10 7,3%
No conduce /tiene coche adaptado 28 20,5%
No conduce /no tiene coche adaptado 18 13,2%
Medio de transporte Si conduce /tiene coche adaptado 62 45,5%
Si conduce /tiene coche no adaptado 8 5,8%
No tiene medio de transporte propio 20 14,7%
No lo necesita 83 61%
Si lo necesita 53 38,9%
Necesidad de ayudante conductor
Y lo tiene 26 19,1%
Y no lo tiene 27 19,8%
Tiene 101 73,5%
Transporte
No tiene 35 25,7%
Si 73 53,6%
No 63 46,3%
Cambio de vivienda Adaptada 43 31,6%
No adaptada y no puede cambiar 12 8,8%
No adaptada y no quiere cambiar 8 5,8%
Si 89 65,4%
No 47 34,5%
Baiio inaccesible 8 5,8%
Accesibilidad de la vivienda
Cocina inaccesible 7 5,1%
Portal inaccesible 19 13,9%
Varias dependencias 13 9,5%
Si 97 71,3%
Acceso a la calle
No 39 28,6%
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Por dltimo, se describen en la Tabla 39 caracteristicas relacionadas con la vivienda y
la accesibilidad. A este respecto, el 53,6% de la muestra cambi6 de vivienda tras la lesién por
no estar adaptada, ademads, en el 31,6% de los casos, la casa se encontraba ya adaptada a sus
circunstancias no siendo necesario cambiar de vivienda. El 65,4% considera que su vivienda
es accesible a todas las dependencias frente al 34,5% que tiene dificultades para acceder a
algdn lugar de ella; el portal es inaccesible para el 13,9% de la muestra aunque pueden

acceder a la calle desde su vivienda en el 71,3% de los casos.
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3.- ANALISIS DE CALIDAD DE VIDA GENERAL

El cuestionario utilizado, QOLI® da como resultado una puntuacion total de calidad de
vida ponderada entre las puntuaciones relativas a la satisfaccion de vida y las variables de
importancia, lo que permite tener una puntuacion de calidad de vida general. Esta puntuacién
general de la muestra se ha estudiado en relacién a las distintas variables sociodemogréficas,

variables relativas a la lesion y otras caracteristicas derivadas de la lesion.

3.1.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS

Del total de la muestra, el 64,7% eran hombres y el 35,3% mujeres. En cuanto a la
edad, el mayor grupo es el constituido por personas de hasta 35 afios, no existiendo
diferencias de porcentajes en los tres grupos de edad. Tampoco se observan desigualdades en
cuanto a porcentajes en relacion al estado civil, cambios en la convivencia, las relaciones
familiares, relaciones con los hijos y el nivel de estudios. Si se observa divergencias a nivel
de porcentajes en cuanto a la variable convivencia, en la que los hombres en mayor
proporcién viven con sus padres y/o hermanos (31,6%) frente a las mujeres (13,9%) y en la
variable cambio de convivencia en la es algo mayor los hombres (15,4%) que se han
independizado tras la lesion frente a las mujeres (4,4%). Las caracteristica sociodemograficas

segun el sexo se muestran en la Tabla 40.
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Tabla 40:
Resumen por sexo de las caracteristicas sociodemograficas de la muestra de estudio.

Hombres Mujeres
N: % N: %
De 25 a 35 afos 50 36,7% 29 21,3%
Edad De 36 a 45 afos 17 12,5% 12 8,8%
De 46 a 60 afios 21 15,4% 16 11,7%
Con pareja 40 29.4% 25 18,3%
Estado civil
Sin pareja 48 35,2% 23 16,9%
Cényuge y/o hijos 35 25,7% 25 18,3%
Convivencia Padres y/o hermanos 43 31,6% 19 13,9%
Solo 9 6,6% 4 2,9%
Cambio en No, mantiene igual 59 43,3% 39 28,6%
la Si, a independiente 21 15,4% 6 4,4%
convivencia Si, de indepen. a dependiente 8 5,8% 3 2,2%
Peores que antes 10 7,3% 5 3,6%
Relaciones
Iguales que antes 61 44.8% 31 22, 7%
familiares
Mejores que antes 17 12,5% 12 8.8%
Sin hijos 65 47,7% 31 22,7%
Con hijos 23 16,9% 17 12,5%
Relaciones
Peores que antes 6 4,4% 2 1,4%
con hijos
Iguales que antes 12 8.8% 14 10,2%
Mejores que antes 5 3,6% 1 0,7%
Primarios 25 18,3% 16 11,7%
Nivel de
Secundarios 32 23,5 16 11,7%
estudios
Superiores 26 19,1% 16 11,7%

Nota: Porcentajes del total de la muestra.

Asi mismo, los aspectos relacionados con la situacion econdmica y con el desarrollo

de una actividad laboral de la muestra de estudio segun el sexo se muestran en la Tabla 41.
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Tabla 41:
Resumen de los aspectos relacionados con la situacion economica y con el desarrollo de
una actividad laboral de la muestra de estudio segtn el sexo.

Hombres Mujeres
N: % N: %
Ingresos por trabajo 12 8,8% 9 6,6%
Pensién contributiva 51 37,5% 17 12,5%
Tipos de ingresos actuales Pension no contributiva 17 12,5% 13 9,5%
No ingresos 2 1,4% 3 2.2%
Otros 6 4,4% 6 4,4%
Ingresos por trabajo 71 52,2% 26 19,1%
Tipos de ingresos anteriores No ingresos 16 11,7% 22 16,1%
Otros 1 0,7% 0 0%
No 49 36% 26 19,1%
Si 39 28,6% 22 16,1%
Menos de 60.000 € 8 5,8% 2 1,4%
Indemnizacion
De 60. a 300.000 € 18 13,2% 6 4,4%
De 300. a 600.000 € 12 8,8% 12 8,8%
Mas de 600.000 € 1 0,7% 2 1,4%
Menos de 1.000 € 14 10,2% 20 14,7%
Ingresos economicos Entre 1.000 y 1.499 € 17 12,5% 12 8,8%
actuales Entre 1.500 y 1.999 € 21 15,4% 6 4,4%
Mas de 2.000 € 36 26,4% 10 7,3%
Si 71 52,2% 26 19,1%
No 17 12,5% 22 16,1%
Trabajo antes lesion
Por estar estudiando 17 12,5% 11 8%
Por otros motivos 0 0% 11 8%
Si 28 20,5% 11 8%
El mismo 3 2,2% 3 2,2%
Otro 25 18,3% 7 5,1%
No 60 44,1% 37 27,2%
Trabajo después de la lesién Por la discapacidad 27 19,8% 19 13,9%
Por estar estudiando 3 2.2% 4 2,9%
No lo necesita 4 2,9% 2 1,4%
No quiere 15 11% 2 1,4%
Otros motivos 10 7,3% 11 8%

Nota: Porcentajes del total de la muestra.
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Respecto al tipo de ingresos actuales, destaca las pensiones contributivas en el caso de
los hombres (37,5%) en mayor proporcion que en las mujeres (12,5%), esta diferencia es
consecuencia del tipo de ingresos previo a la lesion, en la que los hombres (52,2%) tenian
mayor proporcién de ingresos por trabajo, lo que tras la lesion medular repercute en el
aumento de pensiones contributivas como se observa en la Tabla 41. Igualmente destaca en
relacion a los ingresos econdmicos actuales en los que existe una mayor proporciéon de
hombres (26,4%) frente a mujeres (7,3%) en la franja correspondiente a mas de 2.000 € al

mes.

Ademads, se realiz6 un andlisis de las variables sociodemograficas en relacion a la
puntuacion de calidad de vida general que proporcioné el cuestionario de calidad utilizado,
QoLI®, comprobdndose, que no existian diferencias significativas en ninguna de las variables

analizadas en base al sexo.

En cuanto al estudio de las variables sociodemogréficas, los datos encontrados se
exponen a continuacién. Se realizé también el andlisis de variables relacionadas con la
situacién econdémica y con el desarrollo de la actividad laboral de la muestra y su
correspondencia 0 no con la puntuacién de la calidad de vida general. Los resultados

obtenidos se reflejan a continuacion.

3.1.1.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y EDAD

En cuanto a la edad (Tabla42) no se encontraron diferencias significativas entre los

grupos en relacion a la calidad de vida general (F (2, 133) =0,201; p =0,82).
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Tabla 42:

Estadisticos descriptivos segiin la edad y la calidad de vida general y contrastes de
diferencias.

Edad N Media D. Tipica
De 25 a 35 afios 70 31,04 24,21
Calidad de vida general De 36 a 45 aiios 29 28,34 21,81
De 46 a 60 afios 37 28,73 21,28

3.1.2.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y ESTADO CIVIL

En relacion al estado civil, no se hallaron diferencias significativas entre los grupos en
relacion a la calidad de vida general (Tabla 43), aunque se observa que los que tienen pareja
estdn mads satisfechos que los que no la tienen.

Tabla 43:

Estadisticos descriptivos segin el estado civil y la calidad de vida general y contrastes
de diferencias.

Estado civil N Media D. Tipica (gD Eta cuadrado
Con pareja 65 32,68 19,36 1,40

Calidad de vida general Sin pareja 7 27.24 25,44 (134)

,014

3.1.3.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y UNIDAD DE CONVIVENCIA
Se valoré en relaciéon a la calidad de vida general tanto con quien convive en la

actualidad como los cambios producidos en la convivencia tras la lesion medular.

En cuanto a con quien convive (Tabla 44), se observa una tendencia a tener mejor

calidad de vida quienes viven solos y peor calidad de vida quienes viven con padres y

hermanos. Dicha tendencia no es estadisticamente significativa (F (2, 133) =0,899; p = 0,41).
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Tabla 44:
Estadisticos descriptivos segin la convivencia y la calidad de vida general y contrastes
de diferencias.

Convivencia N Media D. Tipica
Cényuge y/o hijos 60 31,87 20,87
Calidad de vida general Padres y/o hermanos 62 27,50 25,75
Solo 13 35,00 10,28

Se valord igualmente la relacion entre la calidad de vida general y los cambios
producidos en la convivencia tras la lesion medular (Tabla 45), observindose diferencias
estadisticamente significativas en el grupo que pasa de ser independiente a dependiente y los
que pasan de ser independientes, estos tltimos son los mas satisfechos (F (2, 133) =4,553; p

=0,12; F de BonFerroni (2, 16,1 =2,82; p = 0,09).

Tabla 45:
Estadisticos descriptivos segiin cambios en la convivencia y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias.

Cambios en convivencia N Media D. Tipica Eta
cuadrado
. . No, mantiene igual 98 29,83 21,57
Cahd::e‘:zl“da Si, de independiente a dependiente 11 12,82 36,90 064
g Si, a independiente 27 36,81 16,41

3.1.4.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y RELACIONES FAMILIARES
Tras el andlisis entre las variables calidad de vida general y relaciones familiares
(Tabla 46) se encontré diferencia estadisticamente significativa en el grupo en el que las

relaciones eran peores que antes, siendo en este grupo los que tienen peor calidad de vida (F

(2, 133) = 14,321; p < 0,001).
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Tabla 46:

Estadisticos descriptivos segin las relaciones familiares y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias.

Relaciones familiares N Media D. Tipica  Eta cuadrado
Mejores que antes 29 31,41 23,22
Calidad de vida general Iguales que antes 92 33,75 18,61 ,018
Peores que antes 15 2,80 28,31

En las pruebas post hoc de comparaciones multiples Games-Howell se encontrd
diferencias de medias significativa (p < 0,05) entre quienes consideran que sus relaciones

familiares son mejores que antes y los que las valoran como peores que antes.

3.1.5.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y RELACIONES CON LOS H1JOS
En cuanto a las relaciones con los hijos (Tabla 47), no se encontraron diferencias

significativas entre los grupos en relacion a la calidad de vida general (F (3, 132) =3,287; p =

0,23).

Tabla 47:

Estadisticos descriptivos segin las relaciones con los hijos y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias.

Relaciones con los hijos N Media D. Tipica

Mejores que antes 6 16,67 36,28

. . Iguales que antes 26 29,42 21,30
Calidad de vida general Peores que antes 8 9,88 32,86
No tenia hijos antes 96 32,44 20,49

3.1.6.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y NIVEL DE ESTUDIOS
La valoracion de relacion entre el nivel de estudios y la calidad de vida general (Tabla

48), mostro la no existencia de diferencias significativas (F (2, 133) =0,611; p = 0,544).
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Tabla 48:
Estadisticos descriptivos segin el nivel de estudios y la calidad de vida general Yy
contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica
Primarios 39 30,37 23,03
Calidad de vida general Secundarios 48 27,18 23,64
Superiores 49 32,31 21,86

3.1.7.- CALIDAD DE VIDA GENERAL E INGRESOS ECONOMICOS
En cuanto a los ingresos econdémicos actuales (Tabla 49), no se encontraron
diferencias significativas entre los grupos en relacion a la calidad de vida general (F (3, 132)

=0,167; p = 0,918).

Tabla 49:
Estadisticos descriptivos segin los ingresos econémicos y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica
Menos de 1.000 € 34 30,56 29,05
Entre 1.000 y 1.499 € 29 29,93 20,67
Entre 1.500 y 1.999 € 27 27,11 20,52
Mas de 2.000 € 46 30,85 20,68

Calidad de vida general

3.1.8.- CALIDAD DE VIDA GENERAL E INDEMNIZA CION
Se llevo a cabo la posible relacion tanto si habia percibido o no indemnizacion y la

cantidad de la indemnizacion percibida.

En cuanto a la relacion entre haber recibido o no indemnizacién y la valoracion de

calidad de vida general (Tabla 50) no se encontraron relaciones significativas.
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Tabla 50:
Estadisticos descriptivos segiin haber recibido indemnizacion y la calidad de vida
general y contrastes de diferencias.

Indemnizacién N Media D. Tipica t (gl
Si 61 32,89 25,76 1,38
No 75 27,36 19,94 (111,29)

Calidad de vida general

Ademads, se analiz6 la calidad de vida general en base a los tramos de indemnizacién

recibida (Tabla 51), siendo igualmente no significativa (F (4, 131) = 0,882; p = 0,477).

Tabla 51:
Estadisticos descriptivos segiin los tramos de indemnizacion y la calidad de vida general
y contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica
No 75 27,36 19,94
Si, menos de 60.000 € 10 28,50 31,26
Calidad de vida general Si, de 60. a 300.000 € 24 36,54 22,67
Si, de 300. a 600.000 € 24 32,29 27,97
Si, mas de 600.000 € 3 23,00 13,90

3.1.9.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y TRABAJO
Por ultimo, en cuanto a las variables sociodemograficas, se analizd el trabajo,

valordndose tanto en relacion a antes, como después de la lesion.

En cuanto a la relacion al trabajo de antes de la lesion y la valoracion de calidad de

vida general (Tabla 52) no se encontraron relaciones significativas.
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Tabla 52:
Estadisticos descriptivos segin trabajo antes de la lesion y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias.

Trabajo antes N Media D. Tipica t (g
Si 97 29,47 23,26 13
No 39 30,74 21,93 (134)

Calidad de vida general

Por el contrario si se encontrd relacion significativa entre la valoracion de la calidad
de vida general y la realizacidon de trabajo después de la lesion (Tabla 53); los que trabajan

tienen mejor valoracion de la calidad de vida.

Tabla 53:
Estadisticos descriptivos segin trabajo después de la lesion y la calidad de vida general

y contrastes de diferencias.

Trabajo después N Media D. Tipica t (g Eta cuadrado

Si 39 38,79 18,44 2,99%*

,062
No 97 26,24 23,49 (134)

Calidad de vida general

Nota: ** p <01

3.2.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y CARACTERISTICAS
RELATIVAS A LA LESION

Igualmente, se llevo a cabo el andlisis de las caracteristicas de la lesion y de las

complicaciones derivadas de la misma.
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En relacién a las caracteristicas de la lesidén, en la Tabla 54 se describen los
porcentajes segin sexo, en la misma se no se observan grandes diferencias a nivel de sexo,
aunque en el caso de hombres existen mds casos de parapléjicos (33,8%) y en el caso de
mujeres hay mds tetrapléjicas (18,3%), sin embargo, los porcentajes en relacion al tipo de
lesién no presenta grandes diferencias. En relacion a lesiones completas o incompletas, no
hay diferencias en cuanto al sexo, existiendo un mayor porcentaje de personas con lesion
completa (ASIA A) en ambos casos, sin embargo, en el caso de los hombres el mayor
porcentaje se encuentra en el grupo de las aunque paraplejias completas (20,5 %) y en las
mujeres el mayor grupo es el de las tetraplejias completas (9,5%). Para ambos secos, el
mayor grupo de lesiones son las de nivel cervical, 30,8% en el caso de los hombres y para las

mujeres el 19,8% del porcentaje total de la muestra.

En cuanto a la causa de la lesion, predominan la lesiones traumaticas tanto en el grupo
de los hombres (54,4%) como en el de las mujeres 22,7%) y dentro de ellas las causadas por
accidentes de trafico (33% en el caso de los hombres y 18,3% en el grupo de las mujeres),
cumpliéndose los estdndares en relacidn a las causas de la lesién a nivel epidemioldgico. En
relacién al tiempo desde la lesidon en ambos sexos el mayor porcentaje estd en el grupo entre
5 y 10 afios desde la lesion y la edad en que ocurre predomina el grupo de menos de 25 afios
(37,9% de los hombres y 16,9% de las mujeres). De todo ello, se deriva que el medio de
movilidad que predomina es la silla de ruedas manual en el 30,8 % del total de la muestra son

hombres y el 16,1% en el caso de las mujeres.
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Tabla 54:

Resumen de las caracteristicas de la lesion segin el sexo

Hombres Mujeres
N: % N: %
Menos de 5 afios 25 18,3% 15 11%
Tiempo de lesion De 5 a 10 afios 33 24.2% 16 11,7%
Mais de 10 afos 30 22% 17 12,5%
Paraplejia 46 33,8% 23 16,9%
Tipo de lesion
Tetraplejia 42 30,8% 25 18,3%
A 51 37,5% 25 18,3%
B 8 5,8% 5 3,6%
ASIA
C 9 6,6% 8 5,8%
D 20 14,7% 10 7,3%
Paraplejia completa 28 20,5% 12 8,8%
Paraplejia incompleta 16 11,7% 9 6,6%
Extension de la lesion
Tetraplejia completa 22 16,1% 13 9,5%
Tetraplejia incompleta 22 16,1% 10 7,3%
Cervical 42 30,8% 27 19,8%
Nivel de la lesion Dorsal 35 25,7% 18 13,2%
Lumbar 11 8% 3 2,2%
Traumdtica 74 54,4% 31 22,7%
Accidente de Trafico 45 33% 25 18,3%
Accidente Deportivo 13 9.5% 2 1,4%
Caida casual 6 4,4% 3 2.2%
Accidente laboral 10 7,3% 10 7,3%
Causa de la lesion
Meédica 14 10,2% 17 12,5%
Neopldsica 2 1,4% 7 5,1%
Infecciosa 3 2.2% 1,4%
Vascular 1 0,7% 2,9%
Otra causa médica 8 5,8% 2,9%
Con menos de 25 afios 38 27,9% 23 16,9%
Edad en que ocurre Entre 26 y 40 afios 28 20,5% 12 8.8%
Con mas de 40 afios 12 8,8% 13 9,5%
Silla eléctrica 27 19,8% 13 9,5%
Silla manual 42 30,8% 22 16,1%
Medio de movilidad
Bastones 16 11,7% 8 5,8%
Nada 3 2,2% 5 3,6%

Nota: Porcentajes del total de la muestra.
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En cuanto a las complicaciones de la lesiéon por sexo, en la Tabla 55 se observa que
los hombres tienen menos complicaciones (42,1% del total de la muestra) frente al 21,3% de
las mujeres que si refieren tener mds complicaciones. En ambos grupos, hombres y mujeres,
hay mayores porcentajes de no existir rehospitalizaciones (40,4% en el caso de hombres y un

18,3% del total de la muestra en el caso de las mujeres).

Especificamente se valoré el dolor, siendo tanto en hombres (47%) como en mujeres
(27,2%) y tiende a ser no incapacitante (32,3% en los hombres y 15,4% en las mujeres) frente
a dolor incapacitante; aunque en ambos sexos en mayor proporcion no cede con la
medicacién. En cuanto a los tramos de dolor, el mayor porcentaje en ambos casos
correspondia al de 0 a 2,49, constituyendo en los hombres el 26,4% del total de la muestra y

en las mujeres el 11,7%.

Por dltimo, en cuanto a la funcionalidad, en ambos sexos, la mayor proporcién de la

muestra estaba constituida por personas dependientes (40,4% de hombres y 24,2% de las

mujeres) frente a ser independientes.
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Tabla 55:
Resumen de las complicaciones de la lesion segiin el sexo

Hombres Mujeres
N: % N: %
Si 32 23,5% 29 21,3%
Complicaciones
No 56 42.2% 19 13,9%
No rehospitalizaciones 55 40,4% 25 18,3%
Si rehospitalizaciones 33 24.2% 23 16,9%
Infecciones 9 6,6% 3 2.2%
Motivo rehospitalizaciones
Escaras 2 1,4% 1 0,7%
Varios motivos 7 5,1% 5 3,6%
Otras 15 11% 14 10,2%
No dolor 24 17,6% 11 8%
Si dolor 64 47% 37 27,2%
Dolor
Incapacitante 20 14,7% 16 11,7%
No incapacitante 44 32,3% 21 15,4%
No cede con medicacion 38 27,9% 25 18,3%
Cesion del dolor
Si cede con medicacion 26 19,1% 12 8.8%
0-2,49 36 26,4% 16 11,7%
2,5-4,99 25 18,3% 9 6,6%
Nivel de dolor
5,00 - 7,49 20 14,7% 12 8,8%
7,5-10 7 5,1% 11 8%
Independiente 33 24.2% 15 11%
Dependiente 55 40,4% 33 24,2%
Funcionalidad
Puntualmente 24 17,6% 14 10,2%
Totalmente 31 22.7% 19 13,9%

Nota: Porcentajes del total de la muestra

A continuacion se exponen las distintas variables relativas a la lesion y su relacion en

cuanto a la valoracion de calidad de vida general.
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3.2.1.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y TIPO DE LESION
Como se observa en la Tabla 56, no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en cuanto al tipo de lesidn, parapléjico versus tetrapléjico, en relacién a la

calidad de vida general.

Tabla 56:
Estadisticos descriptivos segin el tipo de lesion y la calidad de vida general y contrastes
de diferencias.

Tipo de lesion N Media D. Tipica t (gl
_ , Parapléjico 69 3038 21,73 28
Calidad de vida general . Jisiico 67 2928 24,03 (134)

3.2.2.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y NIVEL DE ASIA
Al analizar la calidad de vida general en base al nivel de ASIA (Tabla 57), no se

encontraron diferencias significativas (F (3, 132) = 0,184; p = 0,907).

Tabla 57:
Estadisticos descriptivos segiin el nivel de ASIA y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias.

Nivel ASIA N Media D. Tipica
A 76 29,07 21,37
. . B 13 30,23 28,79
Calidad de vida general C 17 28.35 20.27
D 30 32,47 25,73

3.2.3.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y EXTENSION DE LA LESION
En cuanto al andlisis de la calidad de vida general en base a la extension de la lesion

(Tabla 58), no se encontraron diferencias significativas (F (3, 132) =0,113; p = 0,952).
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Tabla 58:

Estadisticos descriptivos segin la extension de la lesion y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias.

Extension de la lesion N Media D. Tipica
Tetrapléjico completo 35 29,91 21,53
) 3 Tetrapléjico incompleto 36 29,94 25,75
1 1 .
Calidad de vida genera Parapléjico completo 40 28,43 21,74
Parapléjico incompleto 25 31,84 22,98

3.2.4.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y NIVEL DE LA LESION
En la Tabla 59 se observa que no se encontraron diferencias estadisticamente

significativas en la valoracion de la calidad de vida general y el nivel de la lesiéon (F (2, 133)

=0,353; p = 0,703).

Tabla 59:

Estadisticos descriptivos segiin el nivel de la lesion y la calidad de vida general Yy
contrastes de diferencias.

Nivel de la lesién N Media D. Tipica
Cervical 69 29,28 24,00
Calidad de vida general Dorsal 53 29,28 22,49
Lumbar 14 34,71 18,45

3.2.5.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y CAUSA Y MOTIVO DE LA LESION
Se valord tanto la causa de la lesion como los distintos motivos de las causas. En

relacién a las causas (Tabla 60), es decir, lesiones traumaticas versus médicas, no se

encontraron diferencias significativas.
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Tabla 60:

Estadisticos descriptivos segin la causa de la lesion y la calidad de vida general Yy

contrastes de diferencias

Causa de la lesion N Media D. Tipica t (gl
. . Médica 31 27,52 20,54 -,65
Calidad de vida general Traumatica 105 30.52 23.49 (134)

Los distintos motivos de la lesion (Tabla 61) segtin hubiesen sido causas médicas

traumdticas tampoco conllevaron diferencias estadisticamente significativas (F (7, 128)

0,977; p = 0,451).

Tabla 61:

Estadisticos descriptivos segin el motivo de la lesion y la calidad de vida general

contrastes de diferencias

Motivo de la lesion N Media
A. Trafico 70 32,07
A. Laboral 10 19,90
A. Deportivo 15 34,27
. . Caida casual 9 21,44
Calidad de vida general Infecciosa 5 2020
Neoplasica 10 32,70
Vascular 5 18,20
Otra médica 12 32,33

D. Tipica
23,98
17,90
21,00
27,08
35,29
12,73
28,97
14,46

3.2.6.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y EDAD EN QUE OCURRE LA

LESION

En relacion al andlisis de la calidad de vida general y la edad en que ocurre la lesion

(Tabla 62) no se encontraron diferencias significativas (F (2, 133) = 0,237; p = 0,789).
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Tabla 62:
Estadisticos descriptivos segin la edad en que ocurre la lesion y la calidad de vida
general y contrastes de diferencias

Edad en que ocurre N Media D. Tipica

Con menos 25 afios 71 30,97 24,16
Calidad de vida general Entre 26 a 40 afos 40 27,85 20,64

Con mas de 40 afos 25 29,80 22,87

3.2.7.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y TIEMPO DE LESION
No se encontraron diferencias significativas entre las variables de calidad de vida

general y tiempo de lesion (F (2, 133) =0,771; p = 0,465) (Tabla 63).

Tabla 63:
Estadisticos descriptivos segiin el tiempo de lesion y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias.

Tiempo de lesion N Media D. Tipica
Menos 5 afios 40 33,60 23,59
Calidad de vida general 5 - 10 afios 49 28,45 23,41
Mas de 10 afios 47 28,09 21,60

3.2.8.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y MEDIO DE MOVILIDAD
Los distintos medios de movilidad (Tabla 64) tampoco conllevaron diferencias

estadisticamente significativas en relacién a la calidad de vida general (F (3, 132) = 1,368; p

=0,256).

Tabla 64:
Estadisticos descriptivos segiin el medio de movilidad y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias

Medio de movilidad N Media D. Tipica
Silla eléctrica 40 27,60 22,44
. . Silla normal 64 29,08 23,93
Calidad de vida general Bastones 2 30,50 2.0
Nada 8 45,13 13,57
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3.2.9.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y COMPLICACIONES MEDICAS
En cuanto a complicaciones posteriores a la lesidn, se llevé a cabo el andlisis de la
calidad de vida general en cuanto a la existencia de complicaciones médicas, y los motivos de

reingresos.

Del andlisis de la calidad de vida en relacion a la existencia o no de complicaciones
médicas (Tabla 65) se encontraron diferencias estadisticamente significativas, con un
pequeiio tamafio de efecto, observidndose que los que no tienen complicaciones médicas

tienen mejor calidad de vida general.

Tabla 65:
Estadisticos descriptivos seglin complicaciones médicas y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias

Comp!lc'acmnes N Media D. Tipica t (g Eta cuadrado
médicas
No 85 32,86 22,42 2,02%*
i i ’ ’ ’ ,029
Calidad de vida general Si 51 24.80 22.80 (134)

Nota: ** p <01

Asimismo, se valoraron los motivos de rehospitalizaciones (Tabla 66), no
encontrandose diferencias significativas en relacion a la calidad de vida general. Aunque se
observa una tendencia en la que la puntuacion mas baja de calidad es para quienes tienen
escaras y rehospitalizaciones por varios motivos. (F (4, 131) =2,192; p = 0,73). No obstante,

el grupo de escaras es demasiado pequefio para el ANOVA.
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Tabla 66:
Estadisticos descriptivos segin los motivos de rehospitalizaciones y la calidad de vida
general y contrastes de diferencias

Motivos de reingresos N Media D. Tipica
Infecciones 12 20,67 20,92
Escaras 3 14,67 21,08
. . Otras 29 32,31 21,05
Calidad de vida general Varios motivos 12 1742 2791
No 80 32,75 22,27
Infecciones 12 20,67 20,92

3.2.10.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y DOLOR
En cuanto al dolor, se analizg, la existencia de dolor en relacidon a la calidad de vida
general, el tipo de dolor, la cesion del mismo y el nivel de dolor. Para esto tltimo se utilizé la

escala analdgica visual.

No se encontraron diferencias significativas entre tener o no tener dolor (Tabla 67).

Tabla 67:
Estadisticos descriptivos segiin la existencia de dolor y la calidad de vida general y
contrastes de diferencias

Dolor N Media D. Tipica t (g
. . No 35 3440 24,35 1,38
Calidad de vida general Si 101 28.%6 216 (134)

Se valoré asimismo, la influencia del tipo de dolor (Tabla 68), si es 0 no incapacitante
en relacion a la calidad de vida general (F (2, 133) = 3,064; p = 0,05). En el andlisis post-hoc
con el contraste de Games-Howell se encontraron diferencias estadisticamente significativas

(p = 0,05) entre no dolor y dolor incapacitante.
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Tabla 68:

Estadisticos descriptivos segin el tipo de dolor y la calidad de vida general y contrastes
de diferencias

Tipo de dolor N Media D. Tipica
No dolor 35 34,40 24,35
Calidad de vida general Si, no incapacitante 65 31,66 20,23
Si, incapacitante 36 22,11 24,39

También se evalud la posible relacion entre si el dolor cedia o no y la calidad de vida
general (Tabla 69), no encontrandose diferencias significativas aunque existia una tendencia a
que quienes tienen dolor que no cede con medicacion tienen peor calidad de vida (F (2, 133)

=2,402; p = 0,094).

Tabla 69:

Estadisticos descriptivos segin cesion del dolor y la calidad de vida general y contrastes
de diferencias

Cesion de dolor N Media D. Tipica
No dolor 36 34,33 24,00
Calidad de vida general No cede con medicacién 50 24,40 24,44
Si cede con medicacion 50 32,04 19,36

En cuanto a los niveles de dolor y su influencia en la valoracion de la calidad de vida
general (Tabla 70), se observo una tendencia a que los que tienen dolor en el tramo de 7,5 o

mas tienen peor calidad de vida, pero no resulté ser estadisticamente significativa (F (3, 132)

=1,749; p = 0,16).
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Tabla 70:

Estadisticos descriptivos segiin el nivel del dolor y la calidad de vida general y

contrastes de diferencias

Nivel de dolor N Media D. Tipica
0-2,49 52 33,87 21,63
) ) 2,5-4,99 34 29,09 21,28
Calidad de vida general 5.00 - 7.49 3 2975 23,61
7,5-10 18 19,78 26,00

3.2.11.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y FUNCIONALIDAD EN LAS AVDs

Por iltimo se valoré la funcionalidad en relacion a las AVDs (Actividades de la vida

diaria), encontrdndose diferencias significativas unilateral entre ser o no ser independientes

(Tabla 71).

Tabla 71:

Estadisticos descriptivos segin la funcionalidad en las AVDs y la calidad de vida

general y contrastes de diferencias

Funcionalidad .
en las AVDs N Media

Calidad de vid 1 Independiente 48 34,56
alidad de vida genera Dependiente 88 27,26

D. Tipica

19,02
24,35

t(gh

1,80*
(134)

Eta cuadrado

,024

Nota: * p <.05 (unilateral)

En cuanto al tipo de funcionalidad en la realizacion de las AVDs, no se encontraron

diferencias significativas entre ser dependientes o independientes para las AVDs (Tabla 72),

aunque existe una tendencia a que los dependientes tienen peor valoracion de calidad de vida,

pero no resulta ser significativa (F (2, 133) =1,622; p = 0,201).
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Tabla 72:
Estadisticos descriptivos segin el tipo de funcionalidad para las AVDs y la calidad de

vida general y contrastes de diferencias.

Tipo de funcionalidad N Media  D. Tipica

paralas AVDs
No, independiente 48 34,56 19,02
Calidad de vida general Si, puntualmente 38 27,76 24,14
Si, totalmente 50 26,88 24,75

3.3.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y OTRAS CARACTERISTICAS
DERIVADAS DE LA LESION

Se valoraron otros aspectos y caracteristicas derivadas de la lesion, relacionadas con
las ocupaciones diarias, el ocio el transporte y la vivienda. En la Tabla 73 se exponen los
porcentajes en relacion al total de la muestra. De ella se deduce que en ambos grupos, sus
ocupaciones diarias bésicas es acudir a rehabilitacion y estar en casa (en el 30,1% del total de

la muestra en los hombres y en el 16,1% en el caso de las mujeres).

En cuanto a la reduccidn del ocio, no se observan diferencias entre antes y después de
la lesion, aunque, destaca en el caso de los hombres que la reduccién del mismo es por causa

de la discapacidad (21,3% del total de la muestra).

El transporte se valor6 tanto en cuanto a disponer de medio de transporte, si conducia
o no y la necesidad de ayudante conductor. El mayor porcentaje tanto en hombres como en
mujeres es que conducian y disponias de coche adaptado (32,3% en el caso de los hombres y

13,2% en las mujeres). Igualmente, los mayores porcentajes tanto en hombres (40,4%) como
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en mujeres (20,5%) correspondian a no necesitar de ayudante conductor y, en relacion a
disponer de transporte, se observa una relacion inversa, ya que el 52,9% del total de la
muestra eran hombres que tenian medio de transporte, frente al 13,9% de las mujeres. Por el
contrario, solo el 11,7% del total de la muestra eran hombres que no disponian de medio de

transporte, siendo el 21,3% las mujeres que no disponian de medio de transporte.

Por dltimo se analizaron variables relacionadas con la vivienda en cuanto a haber
tenido que cambiar tras la lesion, la accesibilidad de la misma y el poder acceder a la calle

desde la vivienda de manera autonoma.

En la Tabla 73 no se observan diferencias a nivel de sexo en relacién al porcentaje de
personas que han cambiado o no de vivienda, destacando que en el 22,7% del total de la
muestra eran hombres con viviendas ya adaptadas a sus necesidades, por lo que no tuvieron
que cambiar de vivienda. En el caso de las mujeres, el 14,7% del total de la muestra tampoco

tuvo que cambiar por adecuarse la vivienda a sus necesidades.

En relacion a la accesibilidad de la vivienda, el portal es el elemento mas inaccesible
(8,8% del total de la muestra en el caso de los hombres y 5,1% en el caso de las mujeres),
aunque esta cuestion no impide que en la mayoria de los casos puedan acceder a la calle

(47,7% del total de la muestra en el caso de los hombres y 22,7% en las mujeres).
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Tabla 73:
Resumen de las caracteristicas referidas a cambios motivados por la lesion en la
muestra de estudio segin el sexo

Hombres Mujeres
N: % N: %

Rehabilitacién y casa 41 30,1% 22 16,1%

Ocupaciones diarias Trabajo y casa 13 9,5% 5 3,6%
Trabajo y salidas 34 25% 21 15,4%

No, igual que antes 44 32,3% 25 18,3%

Si 44 32,3% 23 16,9%

Reduccion del ocio Por la discapacidad 29 21,3% 10 7,3%
Por pérdida de amigos 1 0,7% 4 2,9%

Por varios motivos 8 5,8% 5 3,6%

Por otras causas 6 4,4% 4 2,.9%

No conduce /tiene coche adaptado 17 12,5% 11 8%

No conduce /no tiene coche adaptado 9 6,6% 9 6,6%

Medio de transporte Si conduce /tiene coche adaptado 44 32,3% 18 13,2%
Si conduce /tiene coche no adaptado 6 4,4% 2 1,4%

No tiene medio de transporte propio 12 8,8% 8 5,8%

No lo necesita 55 40,4% 28 20,5%

Necesidad de Si lo necesita 33 24.2% 20 14,7%
ayudante conductor Y lo tiene 13 9,5% 13 9,5%
Y no lo tiene 20 14,7% 7 5,1%

Tiene 72 52,9% 19 13,9%

Transporte No tiene 16 11,7% 29 21,3%
Si 45 33% 28 20,5%

No 43 31,6% 20 14,7%

Cambio de vivienda Adaptada 31 22, 7% 12 8,8%
No adaptada y no puede cambiar 7 5,1% 5 3,6%

No adaptada y no quiere cambiar 5 3,6% 3 2,2%
Si 58 42,6% 31 22,7%
No 30 22% 17 12,5%

Accesibilidad de la Baifio inaccesible 4 2,.9% 4 2,9%
vivienda Cocina inaccesible 5 3,6% 2 1,4%
Portal inaccesible 12 8,8% 7 5,1%

Varias dependencias 9 6,6% 4 2,9%
Acceso a la calle Si 65 47,7% 32 23,5%
No 23 16,9% 16 11,7%

Nota: Porcentajes del total de 1a muestra
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Asi mismo, se llevd a cabo el andlisis de las variables relativas a consecuencias
motivados por la lesion y su relacion en la calidad de vida. A continuacién se exponen los

resultados de los mismos.

3.3.1.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y OCUPACIONES DIARIAS

En cuanto a las ocupaciones diarias (Tabla 74), se encontraron diferencias
significativas en relacion a la valoracion de la calidad de vida general; siendo el grupo que se
dedica a ir a rehabilitacion y estar en casa los que reportaron tener peor calidad de vida (F (2,

133) =5,190; p = 0,007).

En las pruebas post hoc de comparaciones miltiples Games-Howell se encontrd
diferencias de medias significativa (p < 0,05) entre las personas en las que sus ocupaciones
diarias son ir a rehabilitacion y estar en casa y los que trabajan y tienen diferentes salidas,

teniendo estos dltimos una mejor calidad de vida.

Tabla 74:
Estadisticos descriptivos segiin las ocupaciones diarias y la calidad de vida general y

contrastes de diferencias

Ocupaciones diarias N Media D. Tipica Eta cuadrado
Trabajo y casa 18 33,22 16,14
Calidad de vida general Rehabilitacién y casa 63 23,33 25,31 ,072
Trabajo y salidas 55 36,18 19,73

3.3.2.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y OCIO
En relacién al ocio se valord la calidad de vida general en tanto si se habia o no

reducido el ocio. En cuanto a los motivos de la reduccién del mismo, no se realizé la
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valoracion en relacion a la calidad de vida general por las diferencias pequefas de tamafios de

grupo.

Se encontré relacién significativa en cuanto a la reduccion del ocio y la valoracién de

calidad de vida general (Tabla 75), quienes no reducian tenia mejor calidad de vida.

Tabla 75:
Estadisticos descriptivos segin la reduccion del ocio y la calidad de vida general y

contrastes de diferencias

Reduccion del ocio N Media D. Tipica t (gl Eta cuadrado
Calidad de vida No 69 39,77 16,46 5,73%%%
general Si 67 19,61 24,00 (116,47)

Nota: *** p < .001.

,020

3.3.3.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y TRANSPORTE
Se valor6 tanto si la persona disponia de medio de transporte, la necesidad de tener un

ayudante conductor y si el transporte era propio o no.

La valoracion de las posibles interacciones entre la calidad de vida general y el medio
de transporte (Tabla 76), en cuanto a si la persona conduce y dispone de coche, result sin

diferencias significativas (F (4, 131) =0,540; p = 0,707).

Tabla 76:
Estadisticos descriptivos segiin el medio de transporte y la calidad de vida general y

contrastes de diferencias

Medio de transporte N Media D. Tipica
Si conduce y con coche adaptado 62 32,06 22,91
Si conduce y con coche no adaptado 8 35,25 18,89
Calidad de vida general No conduce y con coche adaptado 28 27,18 24,07
No conduce y sin coche adaptado 18 28,72 21,23
No tiene transporte propio 20 25,50 24,39
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En cuanto a la valoraciéon de la necesidad de ayudante conductor (Tabla 77), se
encontraron diferencias que no llegan a ser significativas, aunque se observa una tendencia a
que el grupo que si necesita de ayudante conductor y no lo tiene, percibe peor calidad de vida

(F (2, 133) =2,725; p = 0,069).

Tabla 77:
Estadisticos descriptivos segiin la necesidad de ayudante conductor y la calidad de vida

general y contrastes de diferencias

Necesidad de . ..
ayudante conductor N Media  D. Tipica
No lo necesita 83 32,49 21,82
Calidad de vida general Si lo necesita y lo tiene 26 30,65 21,10

Si lo necesita y no lo tiene 27 20,89 25,81

Por tltimo se analiz6 si tenian o no transporte propio y las posibles relaciones en la
calidad de vida general (Tabla 78), no encontrandose diferencias significativas (F (1, 134)

=0,429; p = 0,514).

Tabla 78:
Estadisticos descriptivos segin tenga o no transporte propio y la calidad de vida general

y contrastes de diferencias

Transporte propio N Media D. Tipica
] ) Lo tiene 101 30,59 22,70
Calidad de vida general No Io fiene 35 27.66 23.32

3.3.4.- CALIDAD DE VIDA GENERAL Y VIVIENDA
Se analizd si habia cambiado o no de vivienda y los motivos del cambio, la

accesibilidad a la vivienda y el poder salir sin obsticulos a la calle desde la vivienda.
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En primer lugar, en relacién a si han cambiado o no de vivienda tras la lesion (Tabla

79), no se encontraron diferencias significativas.

Tabla 79:
Estadisticos descriptivos segiin haya cambiado o no de vivienda y la calidad de vida

general y contrastes de diferencias

Cambio de vivienda N Media D. Tipica t (gl
Calidad de vida Si 73 31,27 22,15 0,79
general No 63 28,17 23,62 (134)

En segundo lugar se valoraron los motivos de cambios en la vivienda (Tabla 80) en
relaciéon a la calidad de vida general, encontrdndose diferencias significativas cuando la
vivienda no estd adaptada y no ha cambiado porque no quiere o porque no puede (F (3, 132)
=4,455; p = 0,005). En las pruebas de post hoc no se verifica la significacién encontrada en

el ANOVA por el pequefio tamafio de alguno de los grupos.

Tabla 80:
Estadisticos descriptivos segiin los motivos de cambio de vivienda y la calidad de vida

general y contrastes de diferencias

Motivos cambio de vivienda N Media D. Tipica Eta cuadrado
Si 73 31,27 22,15
Calidad de vida No, adaptada 43 34,53 16,97 092
general No, no adaptada y no puede 12 19,17 31,48 ’
No, no adaptada y no quiere 8 7,50 27,97

En tercer lugar se analizé si la vivienda era accesible o no a las necesidades de la
persona (Tabla 81), encontrandose diferencias estadisticamente significativas, quienes tenian

vivienda accesible, tenfan mejor calidad de vida general.
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Tabla 81:

Estadisticos descriptivos segin la accesibilidad de la vivienda y la calidad de vida
general y contrastes de diferencias

Accesibilidad vivienda N  Media D. Tipica t (g Eta cuadrado
Calidad de vida Si 89 33,87 20,92 2,92%*
general No 63 28,17 23,62 (134)
Nota: ** p <.01 (unilateral)

,059

En cuanto a las zonas de la vivienda en las que hay dificultades de accesibilidad
(Tabla 82), se encontraron diferencias significativas, por un lado, el grupo que tiene casa no
accesible por varios motivos refieren peor calidad de vida, por otro lado, los que tienen
problemas en el bafio tienen peor calidad (F (4, 131) =3,062; p = 0,019). En las pruebas
posthoc no se verifican las diferencias significativas arriba indicadas y observadas en el

ANOVA por el pequefio tamafio de alguno de los grupos.

Tabla 82:
Estadisticos descriptivos segiin los problemas de accesibilidad de la vivienda y la calidad

de vida general y contrastes de diferencias

Problemas de accesibilidad N Media D. Tipica Eta cuadrado
Si 89 33,87 20,92
. . No, en bafio 8 20,75 29,74
Cal'd::e‘:;“da No, en cocina 7 2514 10,06 085
8 No, en portal 19 2805 2225
No, varios 13 13,00 28,90

Por altimo se analiz6 si se podia o no acceder a la calle desde la vivienda de manera
auténoma y su relacion con la variable de calidad de vida general (Tabla 83), encontrandose
diferencias estadisticamente significativas, quienes podian salir referian mejor calidad de

vida.
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Tabla 83:
Estadisticos descriptivos segiin el acceso a la calle desde la vivienda y la calidad de vida

general y contrastes de diferencias

Acceso a la calle N  Media D. Tipica t (g Eta cuadrado
Calidad de vida Si 97 33,38 19,65  2,94%*
,060
general No 39 21,03 27,60 (54,19

Nota: ** p <.01

~233 ~



~234 ~



4.- ANALISIS DE LA SATISFACCION DE LOS DOMINIOS
DE CALIDAD DE VIDA

El metaandlisis realizado en relacion a la satisfaccion de los dominios de calidad se ha
efectuado sobre las dreas que mds se han estudiado y se ha comprobado a través del andlisis

tedrico previamente llevado a cabo.

La distribucién en cuanto a la totalidad de la muestra en cuanto a las areas estudiadas
se presenta en la Figura 15, en la cual se observa una tendencia positiva en todas las dreas,
destacando las dreas de las relaciones de amor, amistad, familiares y hogar donde la muestra
analizada estd mas satisfecha, y siendo el hogar el drea que mas satisfechos estdn, 49,2% del

total de la muestra, que representa a 67 personas.

En el caso de la salud es donde mds personas estdn insatisfechas, 60 personas han
marcado insatisfaccion lo que corresponde a un 44,1% del total de la muestra.

80
70
60
50
40
30
20

10

0

Salud Nivel de vida | Ocupacién Ocio R. Amor R. Amistad | R.Familiares E.Inmediato | E.Mediato
EMuy insatisfecho 18 6 18 4 13 3 1 3 4 3
M Algo insatisfecho 18 4 12 11 15 9 5 6 3 7
Un poco insatisfecho 24 17 22 11 17 5 8 9 2 12
®Un poco satisfecho 12 28 22 25 16 20 18 12 27 35
H Algo satisfecho 47 67 47 61 29 46 45 39 62 55
EMuy satisfecho 17 14 15 24 46 53 59 67 38 24

Figura 15: Distribucién segun la satisfaccion de las areas de calidad en el total de la muestra
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La distribucion por sexos, se refleja en la Figura 16 y la Figura 17, observandose, en
el caso de los hombres (Figura 16) la misma tendencia que en el caso de la muestra total, las
areas mejor valoradas en satisfaccion de las relaciones de amor, amistad, familiares y hogar
donde la muestra analizada estd mds satisfecha, y siendo el hogar el drea que méds satisfechos

estan, representando el 30,8% del total de la muestra, que representa a 42 personas.

El drea en que los hombres tienden a estar mds insatisfechos es el de la ocupacion, 34
personas han marcado insatisfaccidon lo que corresponde a un 25 % del total de la muestra y

un 38,6% del total de hombres.

50
40
30
20

10

0 Salud Nivel de vida| Ocupacion Ocio R.Amor | R. Amistad |R.Familiares Hogar |E.Inmediato| E. Mediato
EMuy insatisfecho 12 4 8 2 10 1 1 2 3 2
8 Algo insatisfecho 10 4 7 8 8 4 3 5 3 6
M Un poco insatisfecho 8 12 19 6 12 4 7 8 1 10
®Un poco satisfecho 16 16 16 18 11 13 11 6 18 22
H Algo satisfecho 34 44 28 39 16 32 29 25 41 34
M Muy satisfecho 8 8 10 15 31 33 37 42 22 14

Figura 16: Distribucién segiin la satisfaccion de las areas de calidad en hombres

Al analizar la distribucién de las dreas de calidad segiin las mujeres (Figura 17), se
mantiene la misma tendencia de valoracidon positiva que en el caso de los hombres y la

muestra total, siendo las mismas dreas las que destacan en cuanto a mejor satisfaccion.
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Igualmente, el drea en que las mujeres tienden a estar mds insatisfechos es el de la ocupacion,
18 personas marcaron valores de insatisfaccidn lo que corresponde a un 13,2 % del total de la

muestra y un 37,5% del total de mujeres.

30 4

20

10

o Salud Nivel de vida | Ocupacién Ocio R. Amor R. Amistad | R.Familiares Hogar E.Inmediato | E.Mediato
B Muy insatisfecho 6 2 10 2 3 2 0 1 1 1
B Algo insatisfecho 8 0 5 3 7 5 2 1 0 1
M Un poco insatisfecho 4 S 3 5 5 1 1 1 1 2
®Un poco satisfecho 8 12 6 7 5 7 7 6 9 13
H Algo satisfecho 13 23 19 22 13 13 16 14 21 21
9 Muy satisfecho 9 6 5 9 15 20 22 25 16 10

Figura 17: Distribucién segin la satisfaccion de las areas de calidad en mujeres

Ademads se llevé a cabo especificamente un andlisis de los dominios de calidad
seleccionados del QoLI®, en relacidn al sexo, el estado civil, estar o no trabajando, el nivel
educativo y los ingresos econdmicos para conocer las posibles interacciones y diferencias

significativas que pudieran existir.

La valoracién se efectudé a través de pruebas paramétricas de homogeneidad de
varianzas y ANOVA de un factor con tres grupos asi como pruebas no paramétricas de post

hoc de comparaciones multiples de Games-Howell, y prueba de Mann-Whitney.
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4.1.- SATISFACCION DE LOS DOMINIOS DE CALIDAD DE VIDA Y
SEXO

En la Tabla 84, se observan, los estadisticos descriptivos segin el sexo en relacion a
los &mbitos de calidad valorados y los contrastes de diferencias, no encontrdndose diferencias

estadisticamente significativas en ninguno de las dreas.

Tabla 84:
Estadisticos descriptivos segiin dominios de calidad de vida y sexo y contrastes de
diferencias.

Sexo Media Tipi.ca t (gl cual::itl'iu do Z U-MW

Satisfaccién con la salud ;I/I ;:Z: i:gg ;?;315) ,000 -0,201
Satisfaccién con el nivel de vida ;I/I j:;z) iﬁ; g(l)ﬁf) ,005 -0,665
Satisfaccién con la ocupacion ;II ;:3(1) i:;‘; ( 802’,624 D ,003 -0,272
Satisfaccién con ocio I\P/II j:j; i:i; 8’;?) ,000 -0.238
Srzg;srfaccmn con las relaciones de 1\P/II jﬁ? 1:22 ;(l);,iéi 001 20,108
S;lltilsstf:;mon con las relaciones de ;I/I 3:32 1:2(5) (707,?535) 006 20,240
i onta s
Satisfaccién con el hogar ;I/I 2:2 i:?; ;:;T) ,008 -0,770
Satisfaccién con el entorno H 4,39 1,22 -1,55 011 1107
inmediato M 4,71 1,06 (134) ’ ’

Satisfaccién con entorno mediato ;I/I 2:2)2 (1):32 ;;241) ,017 -1,451
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4.2.- SATISFACCION DE LOS DOMINIOS DE CALIDAD DE VIDA Y
ESTADO CIVIL

Tras el andlisis del estado civil y las posibles interacciones en los &mbitos de calidad
de vida evaluados, tal como se observa en la Tabla 85, se han encontrado diferencias
estadisticamente significativas en tres d&reas, satisfaccion en las relaciones de amor
(1=5,487*%*), en el hogar (1=2,184**) y en el entorno mediato (1=2,886**), en todos los
casos, las personas que tienen pareja estdn mas satisfechos en las tres dreas mencionadas.

La prueba de Mann-Whitney igualmente es significativa en los tres dmbitos.

Tabla 85:
Estadisticos descriptivos segiin dominios de calidad de vida y tener o no pareja y
contrastes de diferencias.

T D. Et
T Media o £ (gl) a Z U-MW
pareja Tipica cuadrado
. ., Con 3,66 1,51 -1,27
Satisfaccién con la salud Sin 4,01 1.72 (134) ,012 -1,635
Con 4,54 1,01 1,49
i i6 i i ’ ’ ’ ,016 -1,255
Satisfaccion con el nivel de vida Sin 424 131 (130.45)
Con 3,97 1,60 0,98
i i6 i6 ’ ’ ’ ,007 -1,129
Satisfaccién con la ocupacién Sin 3.70 1.55 (134)
Con 4,40 1,12 -,62
i i6 i ’ ’ ’ ,003 -1,382
Satisfaccién con ocio Sin 4.54 1,39 (134)
Satisfaccién con las relaciones ~ Con 5,02 1,31 5,49k 130 4,036+
de amor Sin 3,56 1,75 (129,16) ’ ’
Satisfaccién con relaciones de ~ Con 5,06 1,11 1,58 018 1383
amistad Sin 4,72 1,39 (134) ’ ’
Satisfaccién con las relaciones C9n 4,98 1,00 -0,59 003 1305
familiares Sin 5,10 1,22 (134)
Con 5,29 99 2,19%*
e ; ’ ’ 033 -1,674%
Satisfaccion con el hogar Sin 4.83 1.44 (124.77)
Satisfaccioén con el entorno Con 4.54 1,03 0,37 057 -263
inmediato Sin 4,46 1,28 (134) ’ ’
Satisfaccién con entorno Con 5,14 ,80 2,89 001 -2,486%*
mediato Sin 4,62 1,25 (120,52) ’

Nota: (Con pareja = 65; Sin pareja = 71); *** p < .001; ** p <.01 * p <.05 (unilateral)
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4.3.- SATISFACCION DE LOS DOMINIOS DE CALIDAD DE VIDA Y
TRABAJO

En la valoracién de estar o no trabajando y las posibles interacciones en los dmbitos
de calidad de vida evaluados, tal como se observa en la Tabla 86, se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en cuatro dreas, satisfaccion con la salud (#=2,558**), con el
nivel de vida (r=1,87%*), con la ocupacion (#=3,347***) y con las relaciones de amistad
(1=2,566*%), en todos los casos, las personas que tienen trabajo estdn mds satisfechos en las
tres dreas mencionadas. La prueba de Mann-Whitney igualmente es significativa excepto en
el caso de la satisfaccion con el nivel de vida. Los resultados de los estadisticos descriptivos

correspondientes se observan en la Tabla 86.

Tabla 86:
Estadisticos descriptivos segiin dominios de calidad de vida y trabajo después de la
lesion y contrastes de diferencias.

. . .. Eta
Trabajo Media D. Tipica t (g cuadrado 7 U-MW
Si 4,33 1,26 2,56%*
. .-, 9’ 9’ 9 _ *
Satisfaccion con la salud No 3.65 172 (94.88) ,036 1,939
Si 4,64 0,90 1,87%*
Satisfaccion con el nivel de vida Ni) 4.8 107 (98.17) ,019 -1,386
Si 4,46 1,29 3,35%%%
i i6 i6 > > i _ Hokok
Satisfaccién con la ocupacién No 3.58 1.61 (86.83) ,065 2,865
. ., . Si 4,72 1,12 1,45
Satisfaccion con ocio No 437 132 (134) ,015 -1,372
Satisfaccion con las relaciones Si 4,54 1,50 1,22 011 1012
de amor No 4,14 1,79 (134) ’ -
Satisfaccion en relaciones de Si 5,26 0,94 2,57*%*
- keok
amistad No 4,73 1,37 (101,25) 035 2,023
Satisfaccion en relaciones Si 5,13 1,06 0,56
familiares No 5,01 1,15 (134) 002 -349
. ., Si 5,18 1,30 0,75
Satisfaccion con el hogar No 5.00 126 (134) ,004 -1,168
Satisfaccion con el entorno Si 4,69 0,92 1,39
’ ’ ’ 01 -1,026
inmediato No 4,42 1,25 (94,39) 019 ’
Satisfaccion con entorno Si 5,10 0,68 2,01 011 830
mediato No 4,77 1,21 (119,70) ’ N

Nota: (Si trabajan = 39; No trabajan = 97); *** p <.001; ** p <.01 * p <.05 (unilateral)
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4.4.- SATISFACCION DE LOS DOMINIOS DE CALIDAD DE VIDA Y
NIVEL EDUCATIVO

Se llevé a cabo el andlisis de los 4mbitos de calidad de vida seleccionados del QoLI®,
en relacion al nivel de educativo, no encontrdndose diferencias estadisticamente significativas

en ninguno de los 4mbitos de calidad de vida evaluados.

La valoracidon se realiz6 a través de pruebas paramétricas de homogeneidad de
varianzas y ANOV A de un factor con tres grupos asi como pruebas no paramétricas de post
hoc de comparaciones multiples de Games-Howell, y prueba de Kruskal-Wallis. A
continuacién se exponen los resultados obtenidos en cada uno de los dmbitos valorados en

relacion al nivel educativo.

4.4.1.- SATISFACCION CON LA SALUD Y NIVEL EDUCATIVO

En relacién con la satisfaccion con la salud y el nivel educativo, no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)= 1,20, p= 0.31). Asimismo, en el test
de Kruskal-Wallis (y* (2,136 gh= 1,76, p= 0.42) tampoco se encontraron diferencias
significativas. En la Tabla 87 se observan los estadisticos descriptivos segtn la satisfaccién

con la salud y el nivel educativo.

Tabla 87:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con la salud y el nivel educativo y
contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica Eta cuadrado
. ., Primarios 41 4,10 1,48
Satisfaccion con Secundarios 50 3,58 1,82 018
la salud Universitarios 45 391 1,52
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4.4.2.- SATISFACCION CON EL NIVEL DE VIDA Y NIVEL EDUCATIVO

Tras el andlisis de la satisfaccion con el nivel de vida y su relacién con el nivel
educativo, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)= 2,40, p=
0.095). Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (x> (2,136 gl)= 3,74, p= 0.16) no se
encontraron diferencias significativas. En la Tabla 88 se observan los estadisticos

descriptivos segun la satisfaccion con el nivel de vida y el nivel educativo.

Tabla 88:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con el nivel de vida y el nivel educativo y
contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica Eta cuadrado
Satisfaccién con Primari(?s 41 4,29 1,06
el nivel de vida Secundarios 50 4,18 1,41 ,035
Universitarios 45 4,69 0,98

4.4.3.- SATISFACCION CON LA OCUPACION Y NIVEL EDUCATIVO

En relacién con la satisfaccion con la ocupacion y el nivel educativo, no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)= 0,94, p= 0.40).
Asimismo, en el test de Kruskal-Wallis (x2 (2,136 gl)= 1,12, p= 0.58) tampoco se encontraron
diferencias significativas. En la Tabla 89 se observan los estadisticos descriptivos segun la

satisfaccion con la ocupacion y el nivel de ingresos educativo.

Tabla 89:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con la ocupacion y el nivel educativo y
contrastes de diferencias.

vael-de N Media D. Tipica Eta cuadrado
estudios
) ., Primarios 41 3,66 1,77
SatleaCCIOI-l ’con la Secundarios 50 374 1,59 014
octipacion Universitarios 45 4,09 137
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4.4.4.- SATISFACCION CON EL OCIO Y NIVEL EDUCATIVO

En cuanto a la posible relacion de la satisfaccion con el ocio y el nivel educativo, no
se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)= 1,57, p= 0.22).
Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (y° (2,136 gl)= 4,20, p= 0.13) tampoco se
encontraron diferencias significativas. En la Tabla 90 se observan los estadisticos

descriptivos segun la satisfaccion con el ocio y el nivel educativo.

Tabla 90:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con el ocio y el nivel educativo y
contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica Eta cuadrado
Satisfaccién con Primarios 41 4,76 1,20
. Secundarios 50 4,30 1,44 ,023
el ocio . .
Universitarios 45 4,40 1,12

4.4.5.- SATISFACCION CON LAS RELACIONES DE AMOR Y NIVEL
EDUCATIVO

Tras el andlisis de la satisfaccion con las relaciones de amor y su relacién con el
nivel educativo, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)= 0.29,
p= 0.75). Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (xz (2,136 gh= 0,48, p= 0.79) no se
encontraron diferencias significativas. En la Tabla 91se observan los estadisticos descriptivos

segun la satisfaccion con las relaciones de amor y el nivel educativo.

Tabla 91:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con las relaciones de amor y el nivel
educativo y contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica Eta cuadrado
Satisfaccién con las Primario.s 4 4,39 1,69
relaciones de amor Secundarios 50 4,28 1,70 ,004
Universitarios 45 4,11 1,80
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4.4.6.- SATISFACCION CON LAS RELACIONES DE AMISTAD Y NIVEL
EDUCATIVO

En relacion con la satisfaccion con las relaciones de amistad y el nivel educativo, no
se encontraron diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)= 0,64, p= 0.80).
Asimismo, en el test de Kruskal-Wallis (y* (2,136 gl)= 0,44, p= 0.42) tampoco se encontraron
diferencias significativas. En la Tabla 92 se observan los estadisticos descriptivos segtin la

satisfaccidn con las relaciones de amistad y el nivel educativo.

Tabla 92:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con las relaciones de amistad y el nivel
educativo y contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica Eta cuadrado
) ., Primarios 41 4,98 0,99
Satisfaccion con las .
. ) Secundarios 50 4,72 1,50 ,009
relaciones de amistad . ..
Universitarios 45 4,98 1,26

4.4.7.- SATISFACCION CON LAS RELACIONES FAMILIARES Y NIVEL
EDUCATIVO

Tras el andlisis de la satisfaccidon con las relaciones familiares y su relacién con el
nivel educativo, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)= 0,72,
p= 0.50). Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (x2 (2,136 gh= 1,27, p= 0.54) no se
encontraron diferencias significativas. En la Tabla 93 se observan los estadisticos

descriptivos segun la satisfaccion con las relaciones familiares y el nivel educativo.
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Tabla 93:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con las relaciones familiares y el nivel
educativo y contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica Eta cuadrado
) ., Primarios 41 5,17 1,07
Satisfaccion con las .
. .. Secundarios 50 5,08 1,05 ,011
relaciones familiares . .
Universitarios 45 4,89 1,25

4.4.8.- SATISFACCION CON EL HOGAR Y NIVEL EDUCATIVO

En cuanto a la posible relacion de la satisfaccion con el hogar y el nivel educativo,
no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)= 0,45, p= 0.65).
Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (y° (2,136 gl)= 0,25, p= 0.89) tampoco se
encontraron diferencias significativas. En la Tabla 94 se observan los estadisticos

descriptivos segun la satisfaccion con el hogar y el nivel educativo.

Tabla 94:
Estadisticos descriptivos segiin la satisfaccion con el hogar y el nivel educativo y
contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica Eta cuadrado
Primarios 41 4,90 1,45
Satisfaccion con el hogar Secundarios 50 5,08 1,28 ,007
Universitarios 45 5,16 1,09

4.49.- SATISFACCION CON EL ENTORNO INMEDIATO Y NIVEL
EDUCATIVO

En relacion con la satisfaccion con el entorno inmediato y el nivel educativo, no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)= 0,15, p= 0.87).

Asimismo, en el test de Kruskal-Wallis (x2 (2,136 gl)= 0,56, p= 0.98) tampoco se encontraron
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diferencias significativas. En la Tabla 95 se observan los estadisticos descriptivos segtn la

satisfaccion con las relaciones con el entorno inmediato y el nivel educativo.

Tabla 95:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con el entorno inmediato y el nivel
educativo y contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica Eta cuadrado
Satisfaccién con el Primaric?s 4 4,90 LO7
entorno inmediato Secundarios 50 4,80 1,22 ,002
Universitarios 45 4,91 1,00

4.4.10.- SATISFACCION CON EL ENTORNO MEDIATO Y NIVEL
EDUCATIVO

Por tltimo, tras el andlisis de la satisfaccion con el entorno mediato y su relaciéon con
el nivel educativo, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (2, 133)=
1,25, p= 0.30). Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (x2 (2,136 gh= 2,38, p=0.30) no se
hallaron diferencias significativas. En la Tabla 96 se observan los estadisticos descriptivos

segun la satisfaccién con el entorno mediato y el nivel educativo.

Tabla 96:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con el entorno mediato y el nivel
educativo y contrastes de diferencias.

Nivel de estudios N Media D. Tipica Eta cuadrado
Satisfaccion con el Primari(?s H 4,71 L1
entorno mediato Secundarios 50 4,32 1,19 ,018
Universitarios 45 4,51 1,20
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4.5.- SATISFACCION DE LOS DOMINIOS DE CALIDAD DE VIDA Y
NIVEL DE INGRESOS ECONOMICOS

Asi mismo se realizo el andlisis de los ambitos de calidad de vida seleccionados del
QoLI®, en relacion al nivel de ingresos econdmicos, encontrdndose diferencias
estadisticamente significativas en los dmbitos de calidad de vida relacionados con Ila

satisfaccion con el nivel de vida y con las relaciones familiares.

La valoracidon se realiz6 a través de pruebas paramétricas de homogeneidad de
varianzas y ANOVA de un factor con cuatro grupos asi como pruebas no paramétricas de

post hoc de comparaciones multiples de Games-Howell, y prueba de Kruskal-Wallis.

A continuacién se exponen los resultados obtenidos en cada uno de los dmbitos

valorados en relacion al nivel de ingresos econdmicos.

4.5.1.- SATISFACCION CON LA SALUD Y NIVEL DE INGRESOS
ECONOMICOS

En relacién con la satisfaccidon con la salud y el nivel de ingresos econdmicos, no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas (F (3, 132)= 1,42, p= 0.24).
Asimismo, en el test de Kruskal-Wallis (x2 (3,136 gl)= 5, 67, p= 0.13) tampoco se
encontraron diferencias significativas. En la Tabla 97 se observan los estadisticos

descriptivos segun la satisfaccion con la salud y el nivel de ingresos econdmicos.
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Tabla 97:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con la salud y el nivel de ingresos y
contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Menos de 1.000 € 34 3,94 1,78
Satisfaccion con la Entre 1.000 y 1.499 € 29 3,76 1,58 ,031
Salud Entre 1.500 y 1.999 € 27 4,33 1,55
Mas de 2.000 € 46 3,54 1,58

4.5.2.- SATISFACCION CON EL NIVEL DE VIDA Y NIVEL DE INGRESOS
ECONOMICOS

En cuanto a la posible relacidon de la satisfaccion con el nivel de vida y el nivel de
ingresos econdémicos, se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (3, 132)=
3,16, p= 0.027). Las pruebas no paramétricas de post hoc de comparaciones miltiples de
Games-Howell mostré diferencias significativas entre el grupo que ganan entre 1.000 y 1.499
euros y el grupo que gana mas de 2.000 euros, estando este dltimo mas satisfecho con el nivel
de vida. En el test de Kruskal-Wallis (y° (3,136 gl)= 9,57, p= 0.023) se encontraron
diferencias significativas. En la Tabla 98 se observan los estadisticos descriptivos segun la

satisfaccion con el nivel de vida y el nivel de ingresos econdmicos.

Tabla 98:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con el nivel de vida y el nivel de ingresos y
contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Menos de 1.000 € 34 421 1,44
Satisfaccion con el Entre 1.000 y 1.499 € 29 4,00 1,17 067
nivel de vida Entre 1.500 y 1.999 € 27 4,33 1,21 ’
Mas de 2.000 € 46 4,78 0,87
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4.5.3.- SATISFACCION CON LA OCUPACION Y NIVEL DE INGRESOS
ECONOMICOS

Tras el andlisis de la satisfaccion con la ocupaciéon y su relaciéon con el nivel de
ingresos econémicos, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (3, 132)=
0,60, p= 0.62). Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis ()(2 (3,136 gh)= 1,24, p= 0.75) no se
encontraron diferencias significativas. En la Tabla 99 se observan los estadisticos

descriptivos segun la satisfaccion con la ocupacion y el nivel de ingresos econémicos.

Tabla 99:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con la ocupacion y el nivel de ingresos y
contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Menos de 1.000 € 34 3,56 1,70
Satisfaccion con la Entre 1.000 y 1.499 € 29 3,79 1,55 13
ocupacion Entre 1.500 y 1.999 € 27 4,07 1,39
Mas de 2.000 € 46 391 1,64

4.5.4.- SATISFACCION CON EL OCIO Y NIVEL DE INGRESOS
ECONOMICOS

En relacién con la satisfaccion con el ocio y el nivel de ingresos econdmicos, no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas (F (3, 132)= 1,36, p= 0.26).
Asimismo, en el test de Kruskal-Wallis (y* (3,136 gl)= 4,14, p= 0.25) tampoco se encontraron
diferencias significativas. En la Tabla100 se observan los estadisticos descriptivos segun la

satisfaccion con el ocio y el nivel de ingresos econdmicos.
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Tabla 100:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con el ocio y el nivel de ingresos y
contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Menos de 1.000 € 34 4,26 1,49
Satisfaccion con el Entre 1.000 y 1.499 € 29 4,83 1,14 ,30
ocio Entre 1.500 y 1.999 € 27 4,59 1,12
Mas de 2.000 € 46 4,33 1,25

4.5.5.- SATISFACCION CON LAS RELACIONES DE AMOR Y NIVEL DE
INGRESOS ECONOMICOS

En cuanto a la posible correspondencia de la satisfaccion con las relaciones de amor y
el nivel de ingresos econémicos, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F
(3, 132)= 0,25, p= 0.87). Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (x2 (3,136 gh= 1,21, p=
0.76) tampoco se encontraron diferencias significativas. En la Tabla 101 se observan los
estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con las relaciones de amor y el nivel de

ingresos econémicos.

Tabla 101:
Estadisticos descriptivos segiin la satisfaccion con las relaciones de amor y el nivel de
ingresos y contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Menos de 1.000 € 34 4,32 1,99
Satisfaccion con las Entre 1.000 y 1.499 € 29 4,03 1,64 ,006
relaciones de amor Entre 1.500 y 1.999 € 27 441 1,58
Mas de 2.000 € 46 4,26 1,68
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4.5.6.- SATISFACCION CON LAS RELACIONES DE AMISTAD Y NIVEL DE
INGRESOS ECONOMICOS

Tras el andlisis de la satisfaccion con las relaciones de amistad y su relacién con el
nivel de ingresos econdmicos, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (3,
132)= 0,12, p= 0.96). Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (x* (3,136 gl)= 1,15, p= 0.77)
no se encontraron diferencias significativas. En la Tabla 102 se observan los estadisticos
descriptivos segtn la satisfaccion con las relaciones de amistad y el nivel de ingresos

econdmicos.

Tabla 102:
Estadisticos descriptivos segiin la satisfaccion con las relaciones de amistad y el nivel de
ingresos y contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Satisfaccién con las Menos de 1.000 € 34 4,88 1,37
relaciones de Entre 1.000 y 1.499 € 29 5,00 1,31 ,003
amistad Entre 1.500 y 1.999 € 27 4,85 1,14
Mas de 2.000 € 46 4,83 1,31

4.5.7.- SATISFACCION CON LAS RELACIONES FAMILIARES Y NIVEL DE
INGRESOS ECONOMICOS

En relacion con la satisfaccion con las relaciones de familiares y el nivel de ingresos
econdmicos, se encontraron diferencias estadisticamente significativas (F (3, 132)= 2,54, p=
0.06). Asimismo, en el test de Kruskal-Wallis (x2 (3,136 gh)= 6,57, p= 0.09) tampoco se
encontraron diferencias significativas. En la Tabla 103 se observan los estadisticos
descriptivos segun la satisfaccion con las relaciones de familiares y el nivel de ingresos

econdmicos.
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Tabla 103:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con las relaciones familiares y el nivel de
ingresos y contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Menos de 1.000 € 34 5,44 0,66
Satisfaccion con las Entre 1.000 y 1.499 € 29 5,14 1,19 ,055
relaciones familiares Entre 1.500 y 1.999 € 27 4,85 1,24
Mas de 2.000 € 46 4,80 1,23

4.5.8.- SATISFACCION CON EL HOGAR Y NIVEL DE INGRESOS
ECONOMICOS

En cuanto a la posible relacion de la satisfaccion con el hogar y el nivel de ingresos
econdmicos, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F (3, 132)= 2,83, p=
0.05). Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (y° (3,136 gl)= 8,10, p= 0.05) tampoco se
encontraron diferencias significativas. En la Tabla 104 se observan los estadisticos

descriptivos segun la satisfaccion con el hogar y el nivel de ingresos econdmicos.

Tabla 104:
Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con el hogar y el nivel de ingresos y
contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Menos de 1.000 € 34 5,09 1,27
Satisfaccion con el Entre 1.000 y 1.499 € 29 5,24 1,10 ,06
hogar Entre 1.500 y 1.999 € 27 4,44 1,51
Mas de 2.000 € 46 5,26 1,15

4.5.9.- SATISFACCION CON EL ENTORNO INMEDIATO Y NIVEL DE
INGRESOS ECONOMICOS

Tras el andlisis de la satisfaccion con el entorno inmediato y su correspondencia con

el nivel de ingresos econdmicos, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F
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(3, 132)= 0,53, p= 0.67). Asimismo, en el test de Kruskal-Wallis (x* (3,136 gl)= 4,60, p=

0.20) no se hallaron diferencias significativas. En la Tabla 105 se observan los estadisticos

descriptivos segun la satisfaccion con el entorno inmediato y el nivel de ingresos econdmicos.

Tabla 105:

Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con el entorno inmediato y el nivel de
ingresos y contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Menos de 1.000 € 34 4,85 1,62
Satisfaccion con el Entre 1.000 y 1.499 € 29 4,86 0,96 12
entorno inmediato Entre 1.500 y 1.999 € 27 4,67 1,00
Mas de 2.000 € 46 5,00 0,70

4.5.10.- SATISFACCION CON EL ENTORNO MEDIATO Y NIVEL DE
INGRESOS ECONOMICOS

Por ultimo, en cuanto a la posible relacion de la satisfaccion con el entorno mediato y

el nivel de ingresos econémicos, no se hallaron diferencias estadisticamente significativas (F

(3, 132)= 0,53, p= 0.67). Igualmente, en el test de Kruskal-Wallis (xz (3,136 gh= 2,04, p=

0.57) tampoco se encontraron diferencias significativas. En la Tabla 106 se observan los

estadisticos descriptivos segun la satisfaccion con el entorno mediato y el nivel de ingresos

econdmicos.

Tabla 106:

Estadisticos descriptivos segin la satisfaccion con el entorno mediato y el nivel de
ingresos y contrastes de diferencias.

Ingresos actuales N Media D. Tipica Eta cuadrado
Menos de 1.000 € 34 4,41 1,42
Satisfaccion con el Entre 1.000 y 1.499 € 29 472 1,04 12
entorno mediato Entre 1.500 y 1.999 € 27 4,37 1,19
Mas de 2.000 € 46 4,50 1,05
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4.6.- CORRELATOS DE LA SATISFACCION EN LOS DOMINIOS DE
CALIDAD DE VIDA EVALUADOS

Se considerd interesante conocer si la satisfaccion de las areas de calidad evaluadas

seria en mayor medida predictora de calidad de vida que las demads.

En primer lugar se hizo un andlisis para ver si habia diferencias entre las areas de
calidad de vida y su valoracion a nivel de satisfaccion (Tabla 107). No se cumple el supuesto
de esfericidad y se tom¢é la correccion de Huynh-Feldt (F (7,5 y 1012,98)= 22,36, p= <
0.001). Hay diferencias en las pruebas de efectos dentro de sujetos con un eta parcial

cuadrado de 0,14.

Tabla 107:
Estadisticos descriptivos segin las variables de satisfaccion y contrastes de diferencias.

Media D. Tipica

Satisfaccion con la salud 3,85 1,63
Satisfaccion con el nivel de vida 4,38 1,19
Satisfaccién con la ocupacién 3,83 1,58
Satisfaccion con ocio 4,47 1,27
Satisfaccion con las relaciones de amor 4,26 1,72
Satisfaccion con las relaciones de amistad 4,88 1,28
Satisfaccion con las relaciones familiares 5,04 1,12
Satisfaccién con el hogar 5,05 1,27
Satisfaccion con el entorno inmediato 4,87 1,09
Satisfaccion con el entorno mediato 4,50 1,17

También se llevé a cabo un andlisis bivariado de Spearman entre los diez dmbitos de
calidad elegidos y, sus correspondientes valores en cuanto a satisfaccion del cual se
desprende la existencia de correlaciones estadisticamente significativas, aunque no se verifica
que alguna de las dreas evaluadas sea claro predictor de calidad de vida, las correlaciones
encontradas son compuestas, dependiendo de varias areas.
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En la Tabla 108 se encuentran los resultados de las correlaciones encontradas, en el
cual se observa que a mejor satisfaccion con la salud mejor satisfaccion en el resto de las
demds 4dreas evaluadas excepto en la satisfaccion con el hogar, con la que no se encontrd
relacién significativa. Mejor satisfaccion con el nivel de vida se correlaciona con mejor
satisfaccion en las dreas de ocupacion, ocio, relaciones de amor, relaciones de amistad, hogar
y el entorno tanto inmediato como mediato. En cuanto a la satisfaccion con la ocupacién se
ha encontrado que correlaciona de manera directa con la satisfaccion de las dreas de ocio,
relaciones de amor, relaciones de amistad y entorno tanto inmediato como mediato. La
satisfaccidon con el ocio correlaciona positivamente con la satisfaccion en las relaciones de
amor, relaciones de amistad, relaciones familiares, hogar y entorno (inmediato y mediato). La
satisfaccion en las relaciones de amor tiene correlacion directa con la satisfaccion en las
relaciones de amistad, el hogar y el entorno inmediato y mediato. En cuanto a la satisfaccion
con las relaciones de amistad se hallaron correlaciones positivas con la satisfaccion de las
relaciones familiares, el hogar y el entorno inmediato y mediato. La satisfaccién con las
relaciones familiares correlaciond positivamente con la satisfacciéon con el hogar y el entorno
(inmediato y mediato); la satisfaccién con el hogar correlacioné de manera directa con la
satisfacciéon con el entorno inmediato y mediato y por ultimo, el entorno inmediato

correlacioné positivamente con el entorno mediato.

Las correlaciones mas fuertes se encontraron entre la satisfacciéon con el ocio y la
satisfaccion con la salud; entre la satisfaccion con la ocupacion y la satisfaccion con la salud;
la satisfaccion con el ocio y la satisfaccion con las relaciones de amistad; entre la satisfaccion
con el hogar y el entorno inmediato; y entre las satisfaccion con el entorno inmediato y la

satisfaccion con el entorno mediato.
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Tabla 108:

Correlaciones de Spearman de la satisfaccion de los dominios de calidad de vida evaluados

Salud

Nivel de vida
Ocupacion
Ocio

R. Amor

R. Amistad
R. Familiares
Hogar

E. Inmediato

E. Mediato

Salud

ek

322

ke

413

ke

545"

ke

,259°

ke

292"

ke

272"
137

ke

281"

ke

,349°

Nivel de vida

EE3

,322°
,355"
,251
,176
,239"
,140
,159
,265"
,368”

ek

#

Ocupacion

4137

Ocio

R. Amor

EE3

,259

*

,176

R. Amistad R. Familiares

Hogar
,137
,159
,113

5

,210

sk

271

sk

,297

sk

,301
,459™
,345

ek

E. Inmediato

E. Mediato

Nota:*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (2 colas). **. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (2 colas).
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En la Tabla 109 se encuentran los resultados de las diferencias de medias encontradas,
en el cual se observa que la satisfaccion con la salud es estadisticamente peor que todas las
demds dreas evaluadas excepto en el dmbito de la ocupacion y de las relaciones de amor,

aunque en esta dltima no hay relacion significativa.

La satisfaccion con el nivel de vida es superior a las dreas de salud y ocupacién, pero
inferior a las de relaciones de amistad, relaciones familiares, hogar y entorno inmediato. En
cuanto a la satisfacciéon con la ocupacion se ha encontrado que es menor respecto a las dreas
de nivel de vida, ocio, relaciones de amor, relaciones de amistad, hogar y entorno tanto

inmediato como mediato.

En cuanto al ocio, se encontré que la satisfaccion de esta drea es menor que la

satisfaccion de las relaciones de amistad, relaciones familiares, la satisfaccion con el hogar y

entorno inmediato

Por dltimo, tres areas se hallaron superiores respecto a la satisfacciéon con el entorno

mediato, siendo los dmbitos de las relaciones familiares, el hogar y el entorno inmediato.

Tras el andlisis realizado, se concluye que el drea de la salud junto con la ocupaic6n

resulta ser donde se encuentran mas insatisfechos.
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Tabla 109:

Diferencias de medias de la satisfaccion de los dominios de calidad de vida evaluados

Salud Nivel de vida Ocupaciéon Ocio R.Amor R. Amistad R. Familiares Hogar E.Inmediato E. Mediato

Salud 537" -,015 ,625° 412 1,037" 1,199" 1,206 1,022" ,654°
Nivel de vida -,537" -551° ,088 -,125 ,500" ,662" ,669° 485" ,118
Ocupacién ,015 ,551° ,640" 426 1,051 1,213 1,221 1,037 ,669"
Ocio -,625" -,088 -,640° -213 412 ,574" ,581" ,397" ,029
R. Amor -412 125 -,426 213 ,625" 787" 794" 610" 243
R. Amistad -1,037° -,500° -1,051° -, 412" -,625" ,162 ,169 -,015 -,382
R. Familiares  -1,199" -,662" 1,213 -,574" -, 787" -,162 ,007 -,176 -,544"
Hogar -1,206 -,669° 1,221 -,581" -,794" -,169 -,007 -,184 -551°
E. Inmediato  -1,022 -,485" -1,037° -,397" -,610° ,015 ,176 ,184 -,368"
E. Mediato -,654" -118 -,669" -,029 -,243 ,382 544" ,551° ,368

Nota: Se basa en medias marginales estimadas

*. La diferencia de medias es significativa en el nivel ,05.
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El grafico de perfil de las areas de calidad de vida evaluadas se representa en la
Figura 18. en donde se observa que las dreas de satisfaccion mds elevadas son las
correspondientes a la satisfaccion en las relaciones de amistad, en las relaciones familiares, la
satisfaccion con el hogar y con el entorno inmediato. Y el drea mds baja es la satisfaccion de

la salud junto con la ocupacion.

3,17

4,57

4,27

Medias marginales estimadas

3,9

Satisfaccion

Figura 18: Grafico de perfil de las areas de calidad.

1: Satisfaccién con la salud; 2: Satisfaccién con el nivel de vida; 3: Satisfaccién con la ocupacién; 4:
Satisfaccion con ocio; 5: Satisfaccion con las relaciones de amor; 6: Satisfaccion con las relaciones de amistad;
7: Satisfaccién con las relaciones familiares; 8: Satisfaccién con el hogar; 9: Satisfaccién con el entorno
inmediato; 10: Satisfaccion con el entorno mediato.

~ 259 ~



~ 260 ~



S.- VARIABLES DE IMPORTANCIA

En relacién a las variables de importancia se analizaron las interacciones que en

relacion al sexo pudiesen existir.

La distribucién de las dreas de calidad en base a la importancia en el toral de la
muestra se encuentra en la Figura 19, en la cual se observa que el drea mds importante es la

salud, seguido del hogar y de las relaciones familiares, de amistad y de amor.

80
70
60
50
40
30
20

10

Salud Nivel de vida| Ocupacién R. Amistad [R. Familiares E. Inmediato| E. Mediato
& Nada importante 1 3 10 0 1 2 2 0 7 5
HPoco importante 24 69 51 50 34 40 40 30 58 60
u Extremadamente impor. 63 16 27 38 53 46 46 58 23 23

Figura 19: Distribucion segiin la importancia de las areas de calidad en el total de la muestra

En el caso de los hombres (Figura 20), las dreas consideradas mds importantes sigue

la misma tendencia que lo encontrado en el total de la muestra.
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80
70
60
50
40
30
20
10
Salud Nivel de vida| Ocupacién Ocio R. Amor | R. Amistad |R. Familiares| = Hogar E. Inmediato| E. Mediato
® Nada importante 1 3 10 0 1 2 2 0 7 5

HPoco importante 24 69 51 50 34 40 40 30 58 23
u Extremadamente impor. 63 16 27 38 53 46 46 58 23 60

Figura 20: Distribucién segiin la importancia de las areas de calidad en hombres.

Al analizar la distribucién de la importancia de las 4reas de calidad segin las mujeres
(Figura 21), se mantiene la misma tendencia de valoracién de importancia que en el caso de

los hombres y la muestra total, siendo las mismas dreas las que destacan en cuanto a mayor

1mportancia.

50

40

30

20

10

0

Salud Nivel de vida| Ocupacién Ocio R. Amor | R. Amistad |R. Familiares Hogar E. Inmediato| E. Mediato

& Nada importante 0 1 2 0 2 3 0 0 4 2
# Poco importante 9 40 33 35 20 24 16 20 34 35
u Extremadamente impor. 39 7 13 13 26 21 32 28 10 11

Figura 21: Distribucién segin la importancia de las areas de calidad en mujeres.
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Para conocer si existian diferencias significativas en cuanto a la variable sexo y las

variables de importancia de los dmbitos de calidad de vida estudiados se ha utilizado pruebas

no paramétricas de Mann-Whitney, no encontrdndose diferencias estadisticamente

significativas en ninguna de las dreas (Tabla 110), por lo que se concluye que no existen

diferencias en cuanto a sexo en relacion a las variables de importancia.

Estadisticos descriptivos segin sexo y variables de importancia y contrastes de

Tabla 110:
diferencias.
Sexo
. H
Importancia con la salud M
Importancia con el nivel de vida M
Importancia con la ocupacién M
. . H
Importancia con ocio M
. . H
Importancia con las relaciones de amor M
Importancia con las relaciones de amistad M
Importancia con las relaciones familiares M
. H
Importancia con el hogar M
Importancia con el entorno inmediato M
. . H
Importancia con entorno mediato M

Media
2,70
2,81
2,15
2,13
2,19
2,23
2,43
2,27
2,59
2,50
2,50
2,38
2,50
2,67
2,66
2,58
2,18
2,13
2,20
2,19

D.

Tipica Z U-MW
4

: 32 1903,50
44

: 19 2061,50
:22 2074,00
:Zg 1772,00
:Zz 1960,00
:Z? 1896,00
:Zz 1792,00
:23 1952,00
:zg 2003,00
:Z; 2071,50

Nota: (Hombre (H)= 88; Mujer (M)=48).
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6.- ANALISIS DE LA CALIDAD DE VIDA EN BASE A LA
SATISFACCION Y LA IMPORTANCIA

En dltimo lugar se realizaron pruebas para conocer la existencia o no de interacciones
entre las dreas de satisfaccion evaluadas y sus correspondientes valores en relaciéon a la

importancia de los mismos.

Se realiz6 un andlisis bivariado de Spearman entre los diez dmbitos de calidad
elegidos y, sus correspondientes valores en cuanto a satisfaccion e importancia,
encontrandose relaciones estadisticamente significativas (Tabla 111), las cuales detallamos a

continuacion.

La importancia con la salud correlaciona estadisticamente y de manera negativa con la
satisfaccion de la salud, de manera que quienes dan mucha importancia al drea de salud estédn

menos satisfechos con su salud.

En cuanto a la importancia del nivel de vida, se encontré correlacion
significativamente negativa con la satisfaccion en las relaciones de amor, por lo que los que
dan mds importancia a las relaciones de amor son quienes estidn menos satisfechos con el

nivel de vida.

La importancia de la ocupacion correlacioné de manera inversa con la satisfaccion en

el ocio, es decir, para quienes la ocupacion era un drea importante, estaban menos satisfechos
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con su ocio. La importancia del ocio, no correlacioné con ninguna de las dreas de satisfacciéon

valoradas de manera significativa.

En cuanto a la importancia de las relaciones de amor se encontraron varias
correlaciones estadisticamente significativas y positivas, con la satisfaccion con el nivel de
vida, con las relaciones de amor (nivel de significancia de 0.01), con las relaciones de
amistad (nivel de significancia de 0.01) y con el entorno inmediato. De manera que, quienes
dan mds importancia a las relaciones de amor, estdn més satisfechos con su nivel de vida, sus

relaciones de amor, de amistad y con su entorno inmediato.

La importancia en las relaciones de amistad correlacioné positivamente con la
satisfaccion de los dmbitos de salud, nivel de vida (nivel de significancia de 0.01), relaciones
de amistad (nivel de significancia de 0.01) y entorno inmediato; por lo que los que dan mas
importancia a las relaciones de amistad estdn mds satisfechos con su salud, nivel de vida,

relaciones de amistad y entorno inmediato.

En relacién a la importancia en las relaciones familiares, se hallaron correlaciones
estadisticamente significativas con la satisfaccién en las dreas de ocio, relaciones de amistad,
relaciones familiares (nivel de significancia de 0.01), el hogar (nivel de significancia de 0.01)
y el entorno mediato; es decir, que para quienes es mdas importante el dominio de las
relaciones familiares, se encuentran mas satisfechos con el ocio, las relaciones de amistad, las

relaciones familiares, el hogar y el entorno mediato.
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Igualmente, la importancia en el hogar se encontré correlacion negativa con la
satisfaccion en el drea de ocio, para quienes es importante el hogar estaban menos satisfechos

con su ocio.

Por ultimo, en cuanto a la importancia del entorno inmediato y el entorno mediato, en
el primer caso se encontré que correlacionaba de manera directa con la satisfaccion en el
entorno inmediato y mediato (nivel de significancia de 0.01), por lo que para quienes es mas
importante el entorno inmediato estaban mas satisfechos con las dreas de entorno inmediato y
mediato. Asimismo, para quienes era mds importante el entorno mediato estaban mas

satisfechos con el entorno mediato (nivel de significancia de 0.01).
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Tabla 111:
Correlaciones de Spearman entre la satisfaccion y la importancia de los dominios de calidad de vida evaluados

Importancia

Relaciones Relaciones Relaciones Entorno Entorno
Satisfaccion Salud Nivel devida Ocupacion  Ocio de amor de amistad familiares Hogar inmediato mediato
Salud -,204" ,010 ,041 018 141 1727 ,119 -,138 -,121 ,001
Nivel de vida 115 -,166 ,067 ,006 ,195° ,244" ,106 -,011 ,121 ,166
Ocupacién -,154 -, 142 -,050 ,035 ,025 11 ,008 -,024 -,166 -,031
Ocio -,135 -,109 -,181° ,120 ,100 131 ,202° -174" -,025 ,015
Relaciones de amor -,019 -,202° ,072 -,108 ,306" ,076 ,061 -,001 ,026 ,000
Relaciones de amistad ,011 -,106 ,003 ,143 ,289" 411" 175 -,011 ,123 ,070
Relaciones familiares -,123 -,001 -,037 -,017 -,029 ,084 ,409" -,093 ,097 ,100
Hogar ,023 -, 124 ,165 -,020 ,163 ,142 ,267" ,043 ,159 ,064
Entorno inmediato ,020 -,056 ,147 ,080 ,176° ,205 ,129 -,051 ,209° ,087
Entorno mediato -,105 ,007 ,087 ,072 ,164 ,134 ,229" -,079 ,232" ,228"

Nota:*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (2 colas). **. La correlacién es significativa en el nivel 0,01 (2 colas).
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IV.- DISCUSION
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El propoésito del presente estudio ha sido valorar la calidad de vida en personas
lesionadas medulares que viven en situacion posthospitalaria. Con Crewe (1980) comenz? el
estudio sistemdtico de la calidad de vida en este colectivo; a partir de ese momento, la
literatura sobre el tema ha ido creciendo diferencidndose grandes grupos de investigaciones

segln las variables a las que se refieran y estudien.

A este respecto, y teniendo como referencia los estudios que especificamente se han
revisado en relacion al término calidad de vida y que se encuentran en la Tabla 112 (Anexo
1), el estudio realizado se encuentra dentro de las caracteristicas descriptivas de gran parte de
ellos, lo cual nos permitird poder llevar a cabo relaciones entre los mismos. Si observamos la
Tabla 112, la mayoria de los estudios fueron transversales y se realizaron en el entorno
comunitario. En cuanto al nimero de personas que los compusieron, en el caso de los
transversales, el rango se encontré entre 26 sujetos y 1.549, solo dos de los estudios
transversales superaron en 1.000 personas las que constituyeron, por lo que, exceptuando
dichos estudios, la media de las personas que compusieron las investigaciones valoradas fue
de N= 220; el realizado en la presente investigacion, conformado por 136 personas, se
encuentra aceptablemente dentro de los pardmetros de los estudios analizados. Igualmente, la
mayoria de los grupos estuvo compuesto por mds hombres que mujeres, mas casos de
lesiones traumaticas que médicas y similares porcentajes en cuanto a lesiones completas e
incompletas, cumpliéndose por tanto los datos epidemioldgicos previamente resefiados
referente a la lesion medular. La media de afios de lesion de los estudios revisados fue de

14,26 afios y la edad media fue de 46 anos. En nuestro caso, la media de afios de lesion fue de
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9 afos y la media de edad de 38 afios, datos que permitirdn relacionar los resultados

obtenidos con los estudios previos.

En cuanto a las investigaciones espaioles (Tabla 113, Anexol), igualmente, todos se
llevaron a cabo en el entorno comunitario, se cumplen igualmente la tendencia a nivel
epidemioldgico. La media de personas que compusieron los estudios fue de 129 personas, si
exceptuamos el estudio longitudinal que se ha realizado en Espafia, la media de participantes
fue de 77 personas, por lo que en el que se presenta en este trabajo, supera la media, con 136
personas. En cuanto a la media de afios de lesion de los estudios espafioles fue de 17,8 y en
relacion a la edad, la media fue de 38,9. En nuestro caso, la media de afios de lesion fue de 9
afios, distancidndose de la media de 17,8 afios arriba referenciada, aunque hay que tener en
cuenta que uno de los estudios espafioles se llevo a cabo con personas mayores de 45 afios
(Aguado & Alcedo, 2005), exceptuando este estudio, la media de los estudios transversales
es de 11,5; cifra que se acerca mads a lo hallado en nuestro estudio. En relacion a la media de
edad, en nuestra investigacién, 38 afios, es la misma que la encontrada en los estudios
espafioles (38,9 afios) datos que igualmente permitirdn relacionar los resultados obtenidos

con los estudios previos.

Se plantearon varias hipétesis basidndonos en la revision tedrica previamente
realizada, los resultados encontrados se discuten a continuacién de cara a confirmar o

rechazar las mismas.

Se realizo6 el andlisis factorial del cuestionario que se utilizo para valorar la calidad de

. ® . . . . ., e
vida, QoLI", encontrdndose que en relacion a las variables de satisfaccion la distribucion de
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las dreas proporcion6 un factor mas individual (Salud, autoestima, objetivos, ocupacion, ocio,
conocimiento, creatividad, altruismo), frente al otro factor mas social (relaciones de amor,
paternidad, amistad, familiares, nivel de vida, hogar, entorno inmediato y entorno mediato).
Este resultado podria indicar la tendencia a que el desarrollo a nivel social influird en la
calidad de vida, cuestion que ha sido destacada en distintos estudios ya que permite la
participacion social de la persona, encontrdndose como un fuerte predictor de la calidad de
vida (Dijkers, 1997; Richards et al., 1999; Hammell, 2004; Whiteneck et al., 2004b; Tonack
et al., 2008; Pershouse et al., 2012), aunque en la participacion social influirdn otras variables
como pueden ser las complicaciones médicas y el nivel de salud, tal y como veremos a

continuacion.

En cuanto al anélisis factorial realizado con las variables de importancia, en los tres
factores encontrados no hay una clara diferencia entre aspectos mas sociales o individuales, el
primer factor estaria compuesto por las dreas de objetivos, ocio, conocimiento y creatividad;
el segundo por las dreas de nivel de vida, ocupacidn, paternidad, hogar, entorno inmediato y
entorno mediato; y el tercer factor por las dreas de autoestima, altruismo, relaciones de amor,
amistad y familiares. Deberd por tanto, continuar estudidndose la importancia de las

distintas areas de calidad para conocer la prioridad en las mismas.

Del andlisis que se realiz6 en cuanto a las variables de la lesion, se estudiaron las

posibles relaciones en relacion a las caracteristicas y complicaciones derivas de la lesion.

A este respecto, se valoraron las posibles interacciones entre los resultados obtenidos
a nivel de calidad de vida general y las distintas caracteristicas de la lesion, asi, en cuanto a

la valoracion de la calidad de vida y el tipo de lesion (paraplejia versus tetraplejia) no se
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encontraron diferencias significativas, las cuales tampoco se encontraron en relacion a la
extension de la lesion, es decir, el nivel de ASIA (A, B, C 6 D), paraplejias completas o
incompletas versus tetraplejias completas o incompletas y nivel de la lesion (cervical, dorsal
o lumbar), por lo que a la vista de los datos obtenidos en relacion a las variables nivel de
lesion y extension de la lesion, corroboramos que son congruentes con la primera hipétesis

planteada, es decir, que mayor severidad no implica menor satisfaccion general.

Las investigaciones realizadas por Budh & Osteraker (2007), Middleton et al. (2007),
Barker et al. (2009), deRoon-Cassini et al. (2009), Van Koppenhagen et al. (2009),
Migliorini et al. (2011), Cobo-Cuenca et al. (2012), Kivisild et al. (2014) y Tramonti et al.
(2014) apoyan los datos encontrados, ya que en sus estudios no encontraron diferencias en
relacién a la severidad de la lesion, es decir, lesiones mds altas (tetraplejias) no conllevan
menor satisfaccion. Por el contrario, Van Koppenhagen et al. (2008), Lude et al. (2014) y
Trgovcevic et al. (2014) si hallaron diferencias entre las lesiones tetrapléjicas y parapléjicas,
aunque hay que hacer notar que en estos estudios, los datos se refieren a personas que estaban
en el primer afio de lesion, de hecho, Lude et al. (2014) apuntaron sobre el efecto positivo
del paso del tiempo, el cual hace cambiar las prioridades de la persona segin el momento
vital en el que se encuentre; cuestion que forma parte del proceso adaptativo a la lesion, al

existir en los primeros momentos de la lesion incertidumbre respecto a la situacion fisica.

En cuanto a la extension de la lesion, igualmente, Budh & Osterdker (2007),
Middleton et al. (2007), Barker et al. (2009), deRoon-Cassini et al. (2009), Van
Koppenhagen et al. (2009), Migliorini et al. (2011), Cobo-Cuenca et al. (2012) y Tramonti et
al. (2014) apoyan los datos que hemos encontrado. Por el contrario, Kivisild et al. (2014),

Cao et al. (2014) y Lude et al. (2014) hallaron efecto negativo en la calidad de vida en
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relacion a la extension de la lesidn, en el caso de Kivisild et al. (2014), en sujetos con meses
de lesién encontraron relacién negativa entre la extension de la lesion y calidad de vida y
Cao et al. (2014) en el caso de personas con mds de 10 afios de lesion, observaron que las
lesiones completas (ASIA A) con el paso de los afios se relacionaban con mayores problemas
de salud, datos que no podemos verificar por las caracteristicas de la nuestra muestra de
estudio, aunque especificamente no encontramos diferencias significativa en cuanto al tiempo

de lesién ni en el grupo especifico de personas con mds de 10 afios de lesion.

Aunque los resultados encontrados en relacion al nivel y la extension de la lesiéon son
consistentes con la mayoria de los estudios que han analizado las mismas variables, quizas
seria interesante indagar en estudios futuros como podria influir la pérdida de sensibilidad
total (ASIA "A") o parcial (ASIA "B") en cuanto a la percepcion de la calidad de vida en los

distintos ambitos, como en las relaciones de amor.

Tampoco se encontraron diferencias significativas en relacién a la causa y motivo de
la lesién medular y la valoracién de la calidad de vida general, es decir, lesiones traumaticas
y médicas no se diferencian en dicha evaluacién. Aunque esta variables no se haya estudiado
especificamente, pocos estudios han especificado desigualdades en la valoracién de la calidad
segln las causas de la lesion, a este respecto, Migliorini et al. (2011) y Cobo-Cuenca et al.
(2012) no encontraron diferencias entre lesiones traumdticas y no traumadticas, igual que en

nuestro caso.

Los resultados obtenidos en cuanto al tiempo transcurrido desde la lesion indican que
no existen diferencias significativas entre el tiempo de lesion y la valoracion de calidad de

vida general. Los hallazgos son congruentes con la posicion mantenida por Middleton et al.
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(2007), Barker et al. (2009), Liu et al. (2009), deRoon-Cassini et al. (2009), Liu et al. (2010),
Cobo-Cuenca et al. (2012) y Pershouse et al. (2012); aunque hay que hacer notar que en
relacion al tiempo de lesion y su efecto en la calidad de vida, los distintos estudios no revelan
claramente una linea predictora, ya que otros estudios reflejan un efecto negativo (Tonack et
al., 2008) del tiempo de la lesion y otros positivo (Westerkam et al., 2011; Kalpakjian et al.,
2011; Tramonti et al., 2014 y Lude et al., 2014). Los metadnalisis realizados al respecto
tampoco dejan claro si, el tiempo de lesion influye o no y cudl seria la tendencia, Tate et al.
(2002) consideraron que el tiempo de lesion era una variable que influia, por el contrario, el
metadnalisis realizado por Hammell (2004) concluy6 que no habia una relacién clara en
cuanto a esta variable. Podemos presuponer que las diferencias en torno al tiempo de lesion
de los distintos estudios podran influir en los resultados a este nivel, asi, como la posible

relacién que pudiera existir en cuanto a la edad en que ocurre la lesion.

A este respecto, no encontramos tampoco diferencias significativas en cuanto a la
edad en que ocurre la lesion, igual que los estudios de Middleton et al. (2007), Barker et al.
(2009), Liu et al. (2010), Boakye et al. (2013) Geyh et al. (2013), Kivisild et al. (2014) Lude
et al. (2014) asi como el metaandlisis realizado por Hammell (2004) en el cual, la tendencia
en los estudios realizados entre los afios 1990 a 2003 fue la no relacién en cuanto a la edad en
que ocurre la lesion respecto a la valoracion de la calidad de vida general. Otros estudios,
como los realizados por Tonack et al. (2008), Migliorini et al. (2011) y Westerkam et al.
(2011), apuntaban a la influencia de la edad en la calidad de vida asociada al proceso de
envejecimiento, por lo que personas mayores y con menor percepcion de salud percibian

peor calidad de vida.
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Los resultados en funcién de la edad que se encuentran en la literatura, puede deberse
a cuestiones metodoldgicas que tienen que ver con la composicion de la muestra. En nuestro
caso, aplicamos criterios de inclusidon considerando un rango entre 25 y 60 afios. Diferentes
muestras en cuanto a rangos de edad puede conllevar a conclusiones diferentes. Asi mismo,
consideramos que serd interesante conocer en futuras investigaciones, la posible influencia
en la valoracion de la calidad de vida entre las variables edad actual, tiempo de lesion y edad
de ocurrencia de la lesiéon, de cara a poder diferenciar el efecto sobre el proceso de

envejecimiento que pudiera producirse en cuanto a la calidad de vida.

En cuanto al medio de movilidad, no obtuvimos diferencias significativas siendo
independiente de cara a la valoracion de la calidad de vida el uso de silla manual o eléctrica,
bastones o no necesitar nada, aunque Silver et al. (2012) si valoraron como barreras las
dificultades a nivel de movilidad. Esta cuestion necesita de mayor estudio de cara a clarificar

la influencia en cuanto a la reintegracion de la persona en su entorno.

Se analizaron asimismo las posibles relaciones entre las complicaciones médicas
derivadas de la lesién y la valoracion de calidad de vida general, encontrdndose que las
personas que no tienen complicaciones médicas tienen mejor valoracion de calidad de vida
general, ademds, al analizar el tipo de complicaciones, no encontramos diferencias
significativas aunque si una tendencia a que quienes tienen escaras y rehospitalizaciones
(motivadas por varios motivos) tienen una valoracion peor de calidad. En general, estos
resultados son consistentes con la préctica totalidad de estudios que han valorado la
influencia de las complicaciones tras la lesién medular (Budh & Osteraker, 2007; Middleton
et al., 2007; Tonack et al., 2008; Van Koppenhagen et al., 2008; Barker et al., 2009; Liu et

al., 2009; Van Koppenhagen et al., 2009; Liu et al., 2010; Westerkam et al., 2011; Pershouse
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et al., 2012; van Leeuwen et al., 2012b; Boakye et al.; 2013; Kemp et al., 2014; Tramonti et
al.,, 2014; Sweet et al., 2014); asi como el valor predictor en relacion al estudio de las
trayectorias en calidad de vida, autores como Post et al. (1998), Putzke et al. (2002), Van
Koppenhagen et al. (2009) y Pershouse et al. (2012), para quienes la ausencia de
complicaciones secundarias se relaciona con mejor calidad de vida. Otros autores como
Richards et al. (1999) no encontraron que las complicaciones médicas, aunque importantes,

fuesen determinantes y predictoras de mejor calidad de vida.

Especificamente se analiz6 la relacion entre la calidad de vida general y el dolor, por
ser una de las variables que mds se han estudiado; a este respecto, en nuestra muestra de
estudio no encontramos diferencias significativas entre tener o no tener dolor, aunque, cuando
se diferencia entre si el dolor es o no incapacitante, en ese caso, encontramos diferencias
estadisticamente significativas entre no tener dolor y dolor incapacitante, asimismo, se
observé una tendencia a que quienes tienen dolor que no cede con medicacion tienen peor
calidad de vida y una tendencia a que los que tienen dolor en el tramo de 7,5 o mas tienen

peor calidad de vida, sin llegar a ser estadisticamente significativa.

El no haber encontrado en nuestro estudio una relacion directa entre tener dolor y peor
calidad de vida, contradice a autores como Middleton et al. (2007) para quienes tener dolor
reducia la calidad de vida en todos los dominios, Van Koppenhagen et al. (2008) hallaron que
el dolor era determinante de la satisfaccion de vida al afio de la lesion y para Tonack et al.
(2008) existia una relacion inversa entre el dolor y la calidad de vida, datos igualmente
obtenidos por Van Leeuwen et al. (2012b) y Boakye et al. (2013) para quienes el mayor
predictor de buena satisfaccion con la salud, fue no tener dolor. Asimismo, Tramonti et al.

(2014) y Kemp et al. (2014) encontraron que tener dolor afectaba a la participacion social.
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Sin embargo, en nuestro estudio si se encontrd una relacion entre peor calidad de vida
cuando el dolor es incapacitante, es decir, cuando la persona no puede desarrollar su vida.
Desde esta perspectiva, Budh & Osteraker (2007) encontraron que tener dolor conllevaba
peor calidad, ademads, al diferenciar entre dolor intermitente y continuo, este dltimo interferia
en mayor grado que el intermitente, siendo valorado el dolor continuo como desagradable.
Igualmente, Soler et al. (2007), especificamente hallaron que el dolor neuropdtico, tenia un
impacto negativo en la percepcion de bienestar psicoldgico de los individuos sin diferencias

significativas en cuanto a la edad cronoldgica y la edad en el momento de la lesion.

Por lo tanto, evaluar la magnitud del dolor, serd importante para saber las
interferencias reales en los distintos dominios de calidad de vida. Asi como relacionar
distintas variables que pudieran interferir de manera mds robusta en la relacidn con la calidad
de vida como dolor, edad, tiempo desde la lesiéon, sexo y tipo de lesion (paraplejia o
tetraplejia). En cualquier caso, el estudio en profundidad de la influencia del dolor en la
calidad de vida de las personas lesionadas medulares ha de venir precedido de la unanimidad
en las clasificaciones de dolor y los tipos dolor existentes en lesionados medulares, ya que

influird positivamente en las conclusiones especificas que se deriven de los mismos.

Se evaluaron, en relacion otras variables que se derivan como consecuencia de la
lesion. En relacion a la funcionalidad en las AVDs y la calidad de vida general, no se
encontraron diferencias significativas, es decir, que ser mas o menos dependientes en la
realizaciéon de las AVDs no influia en la calidad de vida, este dato, no reflejado en los

estudios evaluados, ratifica lo ya encontrado en cuanto al tipo y extension de la lesion, ya que
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las personas mds dependientes serian los tetrapléjicos completos, y ya se ha observado la no

relacion a este nivel en cuanto a la calidad de vida.

Todos estos resultados, pudieran indicar que la calidad de vida no va a depender
realmente de variables relacionadas de la propia lesién, sino mds de otros factores que
permiten participar socialmente. A este nivel, se encontramos diferencias estadisticamente
significativas en relacidon a las ocupaciones diarias (quienes se dedican badsicamente a ir a
rehabilitacion y estar en casa reportaron tener peor calidad de vida), el ocio (quienes no
habian reducido sus actividades de ocio tenian mejor calidad de vida), el acceso a la calle
(poder salir de casa sin dificultades se relaciona con mejor calidad de vida general) y la
accesibilidad de la vivienda (quienes tenian una vivienda accesible tenian mejora calidad de
vida). Estos resultados vienen apoyados por Schopp et al. (2007), Vissers et al. (2008) Silver
et al. (2012) y Hammel et al. (2015), para quienes cubrir necesidades a nivel de accesibilidad,
tanto en el entorno, como en la vivienda influyen positivamente en la calidad de vida; estos
autores, junto con Simpson et al. (2012) también valoraron importante el disponer de
transporte como importante en la calidad de vida, en nuestro caso, el transporte no resulto ser
una variable significativa en cuanto a mejorar la valoraciéon de calidad de vida general,
aunque si observamos una tendencia, sin ser significativa a que las personas que necesitaban
de ayudante conductor y no lo tenian empeoraba su evaluacion de la calidad. Observamos
nuevamente que factores y variables que permiten el desarrollo de la persona con las que

pueden tener mds importancia frente a las variables fisicas derivadas de la lesion.

Se valoraron también la influencia de variables sociodemogréficas tanto a nivel de
calidad de vida general como de los dominios de calidad en cuanto a la satisfaccion de vida.

A este respecto, en cuanto a la edad, en nuestro estudio no encontramos diferencias
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significativas, este resultado es congruente con lo encontrado en la revision efectuada por
Hammell (2004) y otros autores (Middleton et al., 2007; Barker et al., 2009; Geyh et al.,
2013; Kemp et al., 2014; Kivisild et al., 2014). Aunque hay otros autores que si han
encontrado relacion respecto a la edad, Westerkam et al. (2011) evidenciaron que la calidad
de vida correlacionaba negativamente con la edad cronolégica y Migliorini et al. (2011)
también encontraron menor satisfaccién en cuanto a la salud en personas con lesiones no
traumdticas ya que adquirian la lesion con mds edad, esta situacion hace que la persona se
sienta en un estado de enfermedad y no en una situacion de secuelas que la lesion medular. Es
por tanto importante tener en cuenta el efecto del envejecimiento y la comorbilidad de
condiciones de salud con enfermedades cronicas que hace que pueda percibirse peor calidad

de vida (Tonack et al., 2008; Tramonti el al., 2014).

En nuestro estudio, debido a los criterios de edad que aplicamos, no podemos verificar
si personas con edades de mds de 60 afios tienden a tener peor valoracion de calidad de vida,
aunque este es un punto importante para conocer y abordar de cara a futuras investigaciones
ya que el perfil epidemiolégico de este colectivo se encamina hacia un perfil de doble
envejecimiento, es decir, el colectivo estard compuesto por personas con muchos afos de
lesién y personas que adquieren la lesion en edades avanzadas. Asimismo, tiene sentido
pensar que, en general, el aumento de la edad puede traer complicaciones de salud, "pr lo que
podrd entenderse que los lesionados medulares consideren una pérdida en la percepcion de
su salud, ya que independientemente de posibles complicaciones que tengan a lo largo de su
vida como lesionados, hay cuestiones de salud presentes en todos ellos como es la

osteoporosis y problemas articulatorios motivados por la falta de movilidad.
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Tampoco se encontraron diferencias significativas en nuestro estudio en cuanto al
sexo en relacion a las distintas variables estudiadas y la valoracion de calidad de vida
general y tampoco en los distintos dmbitos de calidad estudiados a nivel de satisfaccion, datos
congruentes con otros estudios y revisiones realizadas (Hammell, 2004; Middleton et al.,
2007; Krause et al., 2009; Geyh et al., 2013; Tramonti el al., 2014; Kivisild et al., 2014; Lude
et al, 2014). Consideramos interesante, cuestion no planteada en ninguna de las
investigaciones de referencia (pero que si nos lo permitia averiguar el instrumento de
evaluacion que utilizamos) valorar también las dreas de calidad en cuanto a la importancia,
no encontrandose tampoco diferencias en cuanto al sexo, este hallazgo no se puede refutar
con otros estudios por ser la primera vez que se valora en una muestra de personas con lesion

medular.

En cuanto al estado civil, no obtuvimos diferencias significativas en cuanto a tener o
no pareja en la valoracion de la calidad de vida general, datos igualmente hallados por Barker
et al. (2009), Migliorini et al. (2011), Mortenson et al. (2010), Geyh et al. (2013),Cao et al.
(2014) y Lude et al. (2014), por el contrario, Cobo-Cuenca et al. (2012), en poblaciéon
espafiola si encontraron mejor calidad de vida general quienes tenian pareja. Aunque, cuando
relacionamos el estado civil con los distintos dominios de calidad, encontramos diferencias
significativas en tres areas, de manera que las personas que tienen pareja, estin mas
satisfechos en las relaciones de amor, en el hogar y en el entorno mediato. Este resultado
indica que tener pareja aumenta el sentirse querido, mejor ambiente en el hogar y, poder
participar en su entorno mediato, esta ultima cuestion fue encontrada por Cao et al. (2014),
para quienes estar casado repercutia en menor aislamiento social, aunque no mejor calidad de

vida a nivel significativo, diferencidndose de nuestro resultado.
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Valoramos también aspectos en relacion a la familia, encontrando relacion
significativa en cuanto a la calidad de vida general en personas que antes de la lesidon vivian
de manera independiente y tras la lesion habian perdido su independencia volviendo a la casa
de sus padres. La calidad de vida fue significativamente peor cuando las relaciones familiares
se valoraron peor respecto a antes de la lesion; aunque en cuanto a las relaciones con los hijos
no se observaron diferencias significativas. Estos resultados encontrados en nuestra
investigacion deben ser mds estudiados, al ser cuestiones no valoradas, ademds, si
consideramos a la persona de manera global, serd interesante conocer si el entorno familiar
tiene los mismos resultados que el colectivo de personas con lesion medular, abriéndose asi

una nueva linea de investigacion.

Otra de las variables sociodemogréficas estudiadas ha sido el nivel educativo y su
relacion con la calidad de vida general, no encontridndose relaciones significativas.
Igualmente valoramos los distintos dominios de calidad en las variables de satisfaccion, no
encontrando tampoco relaciones significativas, por lo que concluimos que el nivel educativo
es independiente de la calidad de vida, resultados también encontrados por Tonack et al.
(2008), Cobo-Cuenca et al. (2012), Kemp et al. (2014) y Lude et al. (2014); aunque
Westerkam et al. (2011), Geyh et al. (2013) y Cao et al. (2014) hallaron resultados distintos a

los nuestros, en tanto que el nivel educativo si repercutia positivamente en la calidad de vida.

Por nuestra parte tampoco encontramos diferencias en la valoracion de calidad de vida
general en cuanto al nivel de ingresos y haber o no recibido indemnizacion. Aunque si
encontramos relaciones significativas al valorar el nivel de ingresos y los distintos dominios
de calidad en las variables de satisfaccidon; se encontrd relacion entre la satisfaccion con el

nivel de vida y los ingresos econdmicos (los que ganan mds de dos mil euros estdn mas
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satisfechos con el nivel de vida respecto a los que ganan entre mil y mil cuatrocientos
noventa y nueve), lo que puede indicar la situacidon respecto al sistema de pensiones existente.
También se hallé diferencias entre nivel de ingresos y la satisfaccion de las relaciones
familiares, igualmente, los que ganan més de dos mil euros estidn mds satisfechos con sus
relaciones familiares respecto a los que ganan entre mil y mil cuatrocientos noventa y nueve.
A este respecto, Cao et al. (2014) encontraron que las personas con ingresos mds altos tenian
mejor calidad de vida. Se podria suponer que las personas con ingresos menores de mil euros
serian los menos satisfechos, pensamos que ese grupo estaria formado por pensiones no
contributivas, las cuales se obtienen por no haber trabajado previamente a la lesion, por lo

que la insatisfaccion se daria mas entre los grupos que si han trabajado previamente.

En cuanto a volver a trabajar, se encontraron relaciones en cuanto a la valoraciéon de
calidad de vida general. Asimismo, al analizar el trabajo con los distintos dominios de calidad
en las variables de satisfaccidon, tener trabajo se relaciond positivamente con mejor
satisfaccion con la salud, con el nivel de vida, con la ocupacién y con las relaciones de
amistad. Los datos de estudios previos son contradictorios a este respecto, Tonack et al.
(2008), Westerkam et al. (2011) y Kivisild et al. (2014) encontraron resultados congruentes
con los de nuestro estudio, en cambio Barker et al. (2009) no observaron relacién en cuanto a
la calidad de vida en base a estar o no empleado. Geyh et al. (2013), en un estudio a nivel
mundial, hallaron relacion significativa entre trabajar o no y la calidad de vida, en general no
estar empleado fue predictor de baja calidad de vida en general en todos los paises

estudiados.

Sobre el analisis realizado entre las variables de satisfaccion de las areas de calidad de

vida evaluadas para conocer si alguna de ellas era prondstico claro de mejor calidad de vida.
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Los resultados indican que ninguna de las areas es claro predictor de calidad de vida, aunque
existen correlaciones estadisticamente significativas. Una mejor satisfaccion en el drea de la
salud conllevaba mejor satisfaccion en el resto de las demds dreas, excepto en la satisfaccion
con el hogar. Este resultado apoya la idea de que aunque la salud no es un predictor claro en
cuanto a la calidad de vida, si resulta necesario para poder desarrollar el resto de las dreas
vitales, es decir, que sentirse bien con su salud, permitird poder mantener su vida familiar, de
amistades, de ocio, etc. Si retomamos el resultado del andlisis factorial realizado sobre las
variables de importancia, la salud, no correspondia a ninguno de los tres factores encontrados,

por lo que podemos plantear la importancia de la misma en todas las demds éreas.

De los modelos predictores que sobre calidad de vida en personas con lesion medular
se han llevado a cabo, la salud, aunque igualmente no se ha encontrado como predictor claro
si supone un elemento bésico, a este respecto en los estudios realizados por Post et al. (1998),
Putzke et al. (2002), McColl et al. (2003), Whiteneck et al. (2004b), Tonack et al. (2008),
Mortenson et al. (2010) Pershouse et al. (2012) encontramos resultados congruentes con los
hallados en nuestra investigacion, siendo la percepcion de un buen estado de salud lo que
permite participar socialmente a la persona. Otros estudios también enfatizan la relacion de
mejor satisfaccién con la salud con mejor calidad de vida (Barker et al., 2009; Boakye et al.,

2013; Geyh et al., 2013; Tramonti el al., 2014; Trgovcevic et al., 2014).

Asimismo, en el andlisis de diferencias de medias que se realizd entre las distintas
areas de calidad, la satisfaccion con la salud es donde las personas del estudio se encuentran
mas insatisfechos, lo cual, nos indica que es un drea donde debe invertirse en tratamientos y

en minimizar los efectos negativos de la lesion, sobre todo las complicaciones derivadas de la
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misma, como puedan ser las ulceras por presion, las rehospitalizaciones, el dolor, la

espasticidad, etc, de manera que permitan el desarrollo vital de la persona.

El resto de las dreas evaluadas, mantienen correlaciones positivas y compuestas y que
permiten la palpitacidn social de la persona, es decir, buena satisfaccion con el nivel de vida y
con la ocupacion, repercute en buena satisfaccion en el ocio, relaciones de amor, de amistad,
en el hogar, y en el entorno tanto inmediato como mediato. Estos datos apoyan a otros
encontrados en otros estudios, aunque de manera parcial, no de manera tan global como los
hallados en el nuestro; asi Songhuai et al. (2009) encontraron que las dreas ocupacional, de
nivel de vida y familiar eran en las que estaban mds satisfechos; Geyh et al. (2013)
igualmente encontraron mejor satisfaccion a nivel laboral conllevaba mejor calidad de vida;
para Cao et al (2014) y Kivisild et al. (2014) mayor satisfaccion a nivel profesional/laboral se

relacionaba con mejor calidad, todo lo cual repercutia en mayor nivel de participacion social.

Concluimos por tanto, que nuestros resultados corroboran los encontrados en los
realizados en la misma linea de estudio, siendo la satisfaccidon con la salud el area que
permite participar socialmente y por tanto desarrollarse personalmente; aunque debido a los
distintos planteamientos de las investigaciones, serd necesario poder tener unos criterios

comunes de cara a llegar a conclusiones mds undnimes.

Respecto a planteamientos futuros, consideramos por nuestra parte interesante
conocer las posibles relaciones entre las distintas variables de la lesion y sociodemograficas y
su influencia en los distintos dmbitos de satisfaccion, lo cual completaria el conocimiento que
en este trabajo se ha realizado en cuanto a las relaciones de dichas variables con la valoracion

de calidad de vida general.
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En dltimo lugar, se analizaron las posibles relaciones entre las variables de
importancia con las variables de satisfaccion, entre las cuales también se hallaron distintas
correlaciones. Este planteamiento resulté novedoso al ser la primera vez que podia llevarse a
cabo, no pudiendo ser comparado con otros estudios. Se encontraron distintas correlaciones,
especificamente, 6 &reas (salud, relaciones de amor, relaciones de amistad, relaciones
familiares y entorno inmediato y mediato) se relacionaron entre la importancia y la

satisfaccion.

La importancia de la salud correlaciond negativamente con la salud, por lo que para
quienes era muy importante esa drea estaban mas insatisfechos. Igualmente, para quienes eran
muy importantes las relaciones de amor estaban mds satisfechos con dichas relaciones. La
importancia en las relaciones de amistad correlaciond positivamente, entre otras con la
satisfaccion en las relaciones de amistad; para quienes es mas importante el dominio de las
relaciones familiares también se encuentran mds satisfechos con sus relaciones familiares.
Por ultimo, en cuanto a la importancia del entorno inmediato y el entorno mediato, en ambos

casos, se relacionaban directamente con la satisfaccién de dichas areas.

Estos resultados, podrian indicar dreas prioritarias en cuanto a la importancia, por un
lado la salud, que nos permitird, fundamentdndonos en lo ya referido, que el individuo pueda
desarrollarse personalmente. En segundo lugar la importancia de las relaciones en los tres
niveles: intimo, familiar y de amistad, lo cual es indicativo de la necesidad de apoyos para
participar socialmente. Y en tercer lugar la importancia del entorno, en donde podemos
ubicar los beneficios de la accesibilidad frente a barreras medioambientales que impiden la

reintegracion de la persona, objetivo por otro lado de la rehabilitacion tras la lesion medular.
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Tras la discusion efectuada, podemos afirmar en cuanto a las hipétesis planteadas que
la primera de ellas, “las variables propias de la lesion no iban a tener relacion significativa
con una mejor calidad de vida” la confirmamos en cuanto a las caracteristicas de la lesion, ya
que no encontramos diferencias significativas entre parapléjicos y tetrapléjicos, nivel de
ASIA, causa y motivo de lesion, edad en que ocurre la lesion, tiempo desde la lesion y medio
de movilidad. En cambio, en cuanto a las complicaciones de la lesion, si fue significativo ya
que quienes no habian tenido complicaciones puntuaron significativamente mds alto en
calidad de vida general; en cuanto al dolor, no se hallaron diferencias significativas entre
tener o no dolor, pero si entre no tener dolor y dolor incapacitante, siendo estos dltimos los

que tienen peor calidad de vida general.

En funcién del sexo planteamos dos hipétesis, por un lado “no habrd diferencias de
sexo en cuanto a las variables de satisfaccion de los dominios de calidad estudiadas” vy,
"habrd diferencias de sexo en cuanto a las variables de importancia de los dmbitos
estudiados"”. En el primer caso la confirmamos, ya que no se encontraron diferencias en
relacion a las variables de satisfaccion, por el contrario, no podemos confirmar la hipétesis en
relacién a las variables de importancia, ya que tampoco se encontraron diferencias de sexo

cuando por nuestra parte pronosticamos que si iban a existir.

La hipétesis “nivel educativo, mantenerse activo profesionalmente, estar casado y un
nivel economico elevado mejoran la valoracion de la calidad de vida”, no la confirmamos en
cuanto a su relacién con la valoracion de la calidad de vida general, ninguna de las variables
conlleva mejor calidad de vida excepto estar trabajando que resultd ser significativa. Si

analizamos la hipétesis en base a los dominios de calidad, podemos concluir que el nivel
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educativo no se relaciona con los dominios de calidad evaluados; por el contrario, tener
pareja, trabajar y un nivel econdémico elevado si tienen relacién con varios dominios de

calidad de vida. Por todo ello, no asumimos la hipétesis planteada.

En cuanto a la hipdtesis de que “ninguno de los ambitos de calidad valorados sera
prondstico claro”, la confirmamos, ya que aunque la salud es un area basica sobre el resto de
las demds, se encontraron distintas correlaciones que igualmente pueden pronosticar en

mayor o menor medida satisfaccion.

Por ultimo, en cuanto a que “no se correlacionaradn los ambitos de calidad con la
importancia de los mismos”, encontramos relaciones entre importancia y satisfaccion en 6
areas, ademds de correlaciones entre distintas dreas, todo lo cual, confirmamos la hipétesis

planteada.
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V.- CONCLUSIONES
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1.- CONCLUSIONES GENERALES

El estudio que se ha presentado pretende contribuir a comprender mejor y profundizar
en el conocimiento sobre la calidad de vida en personas con lesion medular. Las principales

conclusiones a las que se ha llegado son las siguientes:

1. Esta investigacion es la primera que se ha realizado en Espafia con el objetivo de
conocer correlatos tanto a nivel general como en distintas dreas de calidad de vida.
Asimismo, es el primer estudio que en esta poblacion se evalda tanto la satisfaccion como la
importancia de distintas dreas de calidad, lo que da una visidn integradora de cuanto estd de

satisfecha la persona y de qué es lo prioritario para poder desarrollarse.

2. Es por tanto una vision integradora en tanto en que no solo se conoce el nivel de
satisfaccion en las distintas dreas de calidad y en base a las variables de la lesiéon y
sociodemogréficas planteadas, sino que busca la valoracién subjetiva de las propias personas
con lesion medular, ya que el conocimiento de las dreas mds importantes permite priorizar de
cara a los planteamientos terapéuticos que en un futuro deben realizarse con este colectivo
por parte de los profesionales vinculados a su rehabilitacion y reintegracién en su entorno

comunitario.

3. La medicion de la calidad de vida en este colectivo supone un reto conceptual y
metodoldgico al que los investigadores han respondido con interés creando una linea estable
de estudio dentro de la lesion medular. Todo ello a pesar de las dificultades de llegar a una
definicidon consensuada del término, pero con el acuerdo del cardcter multidimensional del

término, lo que conlleva la utilizacion de distintos instrumentos de medida que reflejan
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diferentes marcos conceptuales. Siendo conscientes de esta realidad, un grupo de expertos, a
través de la International Spinal Cord Injury Quality of Life Basic Data Set, se plantea
conseguir una base de datos a nivel mundial que permita tener resultados unicos en la

evaluacién de la calidad de vida en este grupo poblacional (Charlifue et al., 2012).

4. Seré necesario unificar cuestiones metodolégicas como la aplicacion de criterios de
inclusion y exclusion, tamafio muestral, etc. para conseguir resultados que realmente puedan
relacionarse con otros estudios similares. Siendo preciso analizar todas las variables que estan
o pueden influir en las personas con lesion medular ya que con ello se conseguirdn resultados

que puedan aplicarse en la mejora de la calidad de vida de estas personas.

5. Los resultados obtenidos en cuanto al andlisis de las variables sociodemograficas y
de la lesion en relaciéon a la valoracion de la calidad de vida, son congruentes con los
derivados de estudios previos, lo que indica que, aunque la muestra de este estudio es
incidental, se pueden concluir que hay una tendencia similar respecto a personas con lesion

medular de otros paises.

6. A pesar de lo complicado que resulta conocer predictores en cuanto a la calidad de
vida en esta poblacion por el gran nimero de variables que pueden influir, de cara a
planteamientos futuros, serd interesante conocer las posibles relaciones derivadas de la
combinacion de variables de la lesion y sociodemogréficas y su influencia en los distintos
ambitos de satisfaccion, lo cual completaria el conocimiento que en este trabajo se ha
realizado en cuanto a las relaciones de dichas variables con la valoracion de calidad de vida

general.
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7. La salud constituye un elemento importante de cara a que la persona desarrolle su
vida en el resto de las 4reas, aunque no se puede concluir que sea un predictor determinante
de calidad de vida. Conseguir minimizar las complicaciones médicas y en especial el dolor,
cuando interfiere en la realizacion de las actividades diarias, supondrd mejorar la valoracion
de la calidad, por lo que serd importante invertir en tratamientos que reduzcan dichas

complicaciones.

8. El andlisis de las relaciones entre las variables de importancia con las variables de
satisfaccion, resulté novedoso al ser la primera vez que podia llevarse a cabo, encontrandose
6 4areas (salud, relaciones de amor, relaciones de amistad, relaciones familiares y entorno

inmediato y mediato) cuya importancia correlacionaba con la satisfaccion de las mismas.

9. Se deducen varias dreas prioritarias en cuanto a la importancia, salud, que permitird
que el individuo pueda desarrollarse personalmente. En segundo lugar la importancia de las
relaciones en los tres niveles: intimo, familiar y de amistad, lo cual es indicativo de la
necesidad de apoyos para participar socialmente. Y en tercer lugar la importancia del entorno,
en el que los beneficios de la accesibilidad frente a barreras medioambientales impiden la

reintegracion de la persona, objetivo por otro lado de la rehabilitacion tras la lesion medular.

10. Todo lo visto indica que las personas con lesion medular basan su calidad de vida
no tanto en las secuelas fisicas sino en el desarrollo que a nivel social y de su entorno puedan
realizar. La situacion fisica es asumible aunque no deseable, pero desarrollar su vida a nivel
familiar, ocupacional, ocio, amigos, etc es lo que realmente reportard mejor calidad, por lo
que habrd que proveer de recursos que permitan a la persona desenvolverse en igualdad de

condiciones, no centrandonos en la discapacidad y sus consecuencias.
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2.- LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Los resultados de este estudio muestran limitaciones que no son distintas al resto de
las investigaciones que sobre este tema se han llevado a cabo. En primer lugar, al ser un
estudio transversal no se puede inferir la causalidad por lo que de cara a investigaciones
futuras serd recomendable replicar el estudio de cara a un disefio longitudinal con el objeto de
determinar lo que provoca que aumente o disminuya la calidad de vida en las personas con

lesion medular.

Otras limitaciones son las procedentes de la muestra, a este respecto, varios son los
problemas derivados de ello. Aunque el tamafio muestral de esta investigacion se encuentra
dentro de los limites de otros estudios a los que se ha hecho referencia, hay que tener en
cuenta que los participantes eran en su totalidad de zonas urbanas, por lo que falta
representacion de personas del entorno rural, esta cuestion conlleva que la visién sobre
aspectos del medio ambiente, accesibilidad y acceso a servicios puede ser distinta por este
motivo. Asimismo, la falta de representacion de personas de otras ciudades diferentes de
Madrid, también haya supuesto un handicap a la hora de la generalizacion de resultados. A
este respecto, estudios futuros deberdn estar constituidos por una muestra mas amplia a nivel

geogréfico.

Igualmente, existe un posible sesgo de seleccion de la muestra asociado a su
composicion, ya que fueron personas que habian recibido rehabilitacion posthospitalaria en
un centro especifico, por lo que no puede decirse que fuese una muestra aleatoria,

constituyendo por tanto una muestra incidental. Esta cuestion limita la generalizacion de los
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resultados obtenidos. Esta evidencia, unida a los criterios de inclusién en relacién a la edad

(entre 25 y 60 afios), ha influido también en la representatividad de la poblacion.

En cuanto al instrumento de valoracién de calidad de vida utilizado, QoLI® (Frisch,
1994), aunque las propiedades psicométricas son aceptables, este cuestionario es la primera
vez que se ha utilizado en personas con lesion medular, lo que dificulta la comparacién de

resultados con estudios previos.

Ha de tenerse en cuenta que la complejidad del tema analizado, cuestion que hace, en
relacion a las variables del estudio, que se necesiten estudios mds complejos para poder llegar
a conclusiones que tengan en cuenta la magnitud de todas las variables, tanto fisicas,

psicoldgicas y del entorno.

Todas estas cuestiones hacen que no puedan generalizarse los datos obtenidos a toda
la poblacién de personas con lesion medular, necesitindose de mdas investigaciones para

probar y confirmar la direccionalidad de los resultados.

A pesar de las limitaciones, este es el primer estudio de estas caracteristicas que se
realiza en Espafa, lo que supone la posibilidad de abrir una via de investigacidon sobre el
conocimiento de las dimensiones de calidad que son mds importantes para el colectivo de

personas con lesion medular.
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3.- IMPLICACIONES FUTURAS

A la vista de los resultados obtenidos en este estudio, es necesario continuar
investigando en el campo de la calidad de vida y lesion medular, no tanto por la falta de
estudios en este campo en general (aunque si en particular en la poblacion espaiiola), sino por

la necesidad de unificar criterios a la hora de plantear nuevos estudios.

Las investigaciones futuras deberdn continuar en la linea de estudio del conocimiento
de las variables que a nivel fisico, psicoldgico y social son facilitadoras de mejor calidad de
vida de las personas con lesiéon medular, por lo que a nivel cientifico, seria interesante
realizar estudios longitudinales. Ademads, serd importante conocer en profundidad las
dimensiones de calidad a nivel de importancia para este grupo poblacional de cara a la
creacion de programas de intervencion que permitan mejorar la calidad de vida de estas

personas.

Igualmente interesante serd continuar aplicando el instrumento de medida utilizado en
este estudio para saber su nivel de utilidad en la poblacidon de personas con lesion medular,
asi como su aplicacién prictica a nivel clinico en la resolucién de problemas y dreas de

calidad menos satisfactorias.

Los individuos no permanecen estaticos en el tiempo, las personas con discapacidad
tampoco, sumandose situaciones de deterioro que dificultaran el desarrollo de su vida
cotidiana. Por ello, las propuestas resefiadas, realizacion de estudios longitudinales y creacion

de programas de intervencion, ayudardn a amortiguar el paso del tiempo. Puesto que,
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independientemente de la causa de la aparicion de una lesion medular, nos encontramos ante

una poblacién con muchos afios de lesion que envejece.

A este respecto, los profesionales tienen una funcidon destacada en la elaboracion de
planes de atencion integrales que supongan no solo el acceso a servicios de rehabilitacion de
mantenimiento para conservar la independencia y hacer frente a las consecuencias
funcionales y psicosociales en lesionados medulares de larga duracién; también en mejorar la
asistencia a través de la tecnologia, recursos de apoyo para la realizacidn de las actividades de

la vida diaria y politicas sociales adecuadas al colectivo de personas con lesion medular.

Las investigaciones futuras deberian centrarse en la exploracion de estrategias que
mitiguen las consecuencias de la lesion medular y mejoren la calidad de vida de estas

personas.

Serd importante hacer estudios que valoren los distintos dmbitos de satisfaccion que
puedan influir en la lesién medular y sus relaciones con las distintas variables tanto dela
lesién como sociodemogréficas. Ademds, desde la perspectiva de ofrecer recursos para estas
personas que les permitan reintegrarse en la sociedad, serd necesario ampliar el campo de las
investigaciones que se refieren a la accesibilidad al entorno inmediato, préximo y lejano, asi
como las adaptaciones que mejoren la independencia y autonomia de estas personas y que

repercutirdn positivamente en la percepcion de su calidad de vida.

De cara a investigaciones futuras planteamos ampliar el estudio de la satisfaccion y
calidad de vida a las personas que estdn en el entorno de las personas con lesion medular

como son familiares (bdsicamente personas con las que viven), especialmente pareja y
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cuidador principal, ya que conocer los correlatos que mejoran en estas personas su calidad de
vida frente a la relacidon que tienen con la lesiéon medular, también influird directamente en la

mejora de calidad y satisfaccion de los propios lesionados medulares.

Por dltimo, teniendo en cuenta la realidad de este colectivo en cuanto a que es un
futuro préoximo serd una poblacién doblemente envejecida constituida por personas con
muchos afios de lesion y personas que adquieren la lesion con muchos afios, serd necesario
conocer las dreas de vida mds prioritarias de cara a elaborar planes de atencion integrales que
supongan acceder a servicios de rehabilitacion de mantenimiento para conservar el mayor
nivel de independencia y hacer frente a las consecuencias funcionales y psicosociales en
lesionados medulares de larga duracién; mejorar la asistencia a través de la tecnologia,
recursos de apoyo para la realizacion de las actividades de la vida diaria y politicas sociales

adecuadas a este colectivo.
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Tabla 112:
Caracteristicas de los estudios de calidad de vida a nivel internacional revisados

.2 Relacién Relacion Media Relacion
P . Relacion Lugar de Edad . ~ Instrumento
Pais Estudio N . N . para/ completas/incomp.  afios . Trau/ no
hombres/mujeres vivienda media . A de medida fos
tetraplejia lesion traumaticas
Budh &
83%;;"‘“ Suecia  Transversal 191 103/88 Comunitario 51,9  51%/49% 33%/67% 15,6 Lisat-9 No consta
al o007, Australia  Transversal 106 80/26 Comunitatio 46,7  63%/37%  39%/61% 8,6 SF-36  Noconsta
Especifico
Schopp et al. ESt?dOS Transversal 225 171/54 Comunitario 40,5 No consta No consta No de barreras No consta
(2007) Unidos consta .
ambientales

van
Koppenhagen ;1 1. Retrospectivo 147 107/40 Comunitario O 67%/ 34% 719%/ 29% 1,5 Lisat9 76 %/23%
et al. (2008) consta
Tonack et al.
(2008) Canadd  Transversal 781 595/ 186 Comunitario 51,3 55%/ 46% 34,6%165,4% 13,9 SWLS 81%/ 19%
Vissersetal.  p1 42 Transversal 32 24/8 Comunitario 45 62%/38% 60%/40% g5  rreuna e 30,
(2008) especifica
Migliorini -\ tralia  Transversal 443 345/99 Comunitario O 64%/36% 41% / 59% 192 COMQoI-AS 86 %/14%
&Tonge, consta
(2009)
Barker et al. Australia  Prospectivo 270 220/50 Comunitario 43  No consta 77%1 23% 28 WH; SfOL' 100%/0%
(2009)
Krause et al. EEUU  Transversal 250 142/108 Comunitario 48,5  47%/53% 35,7%164,3% 20 LSQ 100%/0%
(2009)
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(continuacion)

.. Relacion Relacion Media Relacion
., . Relacion Lugar de Edad . ~ Instrumento
Pais Estudio N . .o . para/ completas/incomp.  afos . Trauw/ no
hombres/mujeres vivienda media . ./ de medida £os
tetraplejia lesion traumaticas

Krause & Estados S -
Reed (2009) Unidos Longitudinal 1200 876/324 Comunitario 44,8 63%/37% No consta 15,5 LSQ 100%/0% %
Liu et al. Taiwan Transversal 128 95/33 Comunitario 48,3 72%/ 28% No consta 6 SE-36 100%/0%
(2009)
deRoon- .

.. EEUU Transversal 79 76/3 Comunitario 55,9 51%/ 48% 30%/70% 14,7 SWLS No consta
Cassini et al.
(2009)
Songhuai et Relno oy onsversal 44 38/6 Comunitario 33 0%/100% No consta 4 Pregunta 100%/0%

Unido general

al. (2009)
van Holanda Longitudinal 222 165/57 Comunitario 40,7  60%/40% 44%/ 56% 10,4  Presuna 67%133%
Koppenhagen general
et al. (2009)
Annekenet ;. 2 Transversal 277 219/58 Comunitario 41,8  78%/22%  62,9%-37.1% No QLI 79%/21%
al. (2010) consta
Cooper &
Cooper Estados stk sk sk sk sk sk stk stk stk
(2010) Unidos Transversal
Kennedy et Reino o nsversal 81 61/21 Comunitario 503 40%/60% 58%/ 42% 2 LSQ No consta
al. (2010a) Unido ’
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. Relacion Relacion Media Relacion
, . Relacion Lugar de Edad . - Instrumento
Pais Estudio N . L . para/ completas/incomp.  afos . Trau/ no
hombres/mujeres vivienda media . ., de medida .
tetraplejia lesion traumaticas
K Europa  Longitudinal 266 208/58 Hospitalario 37,5 60%/40% 55%145% 0,3 WHOQOL-~ 86%/14%
ennedy et Bref
al. (2010b)
Kortte et EEUU Transversal 87 59/28 Hospitalario 47,28 56%/44% 69%/31% 0,5 SWLS 57%/43%
al. (2010)
. . o Tetraa, byc: 33%
Liu et al. Reino Transversal 142 105/37 Comunitario 45,2 No consta ) 8 afios SF-36 100%/0%
(2010) Unido Para a,byc:41%
Asia d: 26%
Canadd  Longitudinal 93 77/16 Comunitario 39 No consta 30%/70% No 100%/0%
Mortenson consta QLI
et al. (2010)
White et al. o ) ]
(2010) EEUU  Longitudinal 42 33/9 Hospitalario 37,5 No consta No consta <del SWLS No consta
Chlan et al. o
2011) EEUU Transversal 298 184/114 Comunitario 31,1  55,4%/44,&% 70,5%/ 29,5% 16,6 SWLS 74%/ 26%
Kalpakjian o o
et al. (2011) EEUU  Longitudinal 6141 4864/1277 Comunitario 38,5 50%/50% 46,4%/53,6% No SWLS No consta
) consta
Migliorini ) o
et al. (2011) Australia  Transversal 443 344/ 99 Comunitario 55 64%/ 36% 42.4%/57,6% 18 COMQol-A5 86 %/14%
Westerkam o
EEUU Transversal 1549 1129/420 Comunitario 45,1 47%/ 53% 62.3%/ 37,7% 32,5 LSQ 100%/0%

et al. (2011)
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., Relacion Relacién Media Relacion
, . Relacion Lugar de Edad . - Instrumento
Pais Estudio N . L . para/ completas/incomp.  afos . Trau/ no
hombres/mujeres vivienda media . ., de medida .
tetraplejia lesion traumaticas
Krause &
Bozard EEUU  Longitudinal 64 56/8 Comunitario 61,5 24%/66% 48%/52% 41,4 LSQ No consta
(2012)
Pershouse . L ..
Australia Longitudinal 270 219/51 Comunitario 43,3 60%/40% No consta 27,3  WHOQOL- No consta
et al. (2012)
Bref
Sale et al. Ttalia Transversal 403 336/67 Comunitario 41,9 61%/39% 56%/ 44% 3,8 Pregunta No consta
(2012) general
. Estados  Transversal 26 21/5 Comunitario 41 46%154% 19%/81% 1,5 bspecifico 000 0009
Silver et al. Unid Cualitati de barreras
(2012) fdos - Lualitativo ambientales
Van L .
Leeuwen et Holanda Longitudinal 124 90/34 Comunitario 39 65%/35% 65%/35% No Pregunta 79%/121%
al. (2012h) consta general
Boakye et o
al. (2013) EEUU Transversal 168 161/7 Comunitario 60 No consta No consta No SF-12 No consta
) consta
Geyh et al. Mundial  Transversal 242 194/48 Comunitario 41,4 46%/ 54% 47.9% 152,1% 11,6 WHOQOL- 92 4%/7,6%
(2013) Bref
Migliorini . . -
Australia Longitudinal 21 14/3 Comunitario 62 62%/38% 76%/24% 26 COMQol-A5 76%/24%

et al. (2013)
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(continuacion)

., Relacion Relacién Media Relacion
, . Relacion Lugar de Edad . - Instrumento
Pais Estudio N . . . para/ completas/incomp.  afos . Trau/ no
hombres/mujeres vivienda media . . de medida .
tetraplejia lesion traumaticas
Sweet et . o
al. (2013) Canadd  Transversal 395 298/95 Comunitario 45,6 51%/ 49% 62%128% 13,5 SWLS No consta
Cao et al. o o
(2014) EEUU Longitudinal 434 295/139 Comunitario 44 49%/ 42% 48%/152% 26 LSQ No consta
Celik et al. ) -
(2014) Turquia  Transversal 60 49/11 Comunitario 42 80%/20% 35%/65% 11 SF-36 100%/0% %
Kemp et o
al. (2014) EEUU Transversal 134 87/47 Comunitario 48,8 No consta No consta 24,8 SWLS No consta
Kivisildet  Estonia  Transversal 80 66/14 Comunitario 38,9 No consta Asiaayb: 48,8% 4,2 SF-36 100%/0%
al. (2014) Asia cyd: 36,3%
Lude et al. o o .
(2014) Europa Longitudinal 292 No consta 1°Hospital No No consta No consta No WHOQOL- No consta
2°Comunitario  consta consta Bref
Peter et al. Suiza Transversal 516 372/144 Comunitario 53,1 65%/35% 42%/ 58% 17,6 WHOQOL-  77,5%/17,1%
(2014) Bref
Rauch et Suiza Transversal 505 374/131 Comunitario 49,4 71,3%/ 48.9%/48.,5% 18,3 Pregunta 84,2%/
al. (2014) 28,1% general 15,8%
Sweet et Canada  Transversal 1.137 No consta Comunitario > 18 No consta No consta No LSQ No consta
t.

al. (2014) consta
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., Relacion Relacién Media Relacion
, . Relacion Lugar de Edad . - Instrumento
Pais Estudio N . L . para/ completas/incomp.  afos . Trau/ no
hombres/mujeres vivienda media . ., de medida .
tetraplejia lesion traumaticas

Tetrasa,byc:

Tramonti . o 25%
Italia Transversal 40 28/ 12 Comunitario 54 70% / 30% . 6 afios SF-36 45% 155%.

et al. Paraa,byc:
(2014) 42,5%

Asia d: 32,5%
Trgovcevic
et al. Serbia Transversal 44 36/8 Comunitario 52% I 44% No consta No SF-36 No consta
(2014) consta
Miiller et ) o
al. (2015) Suecia Transversal 503 361/142 Comunitario 54,5 66%/ 34% 44%/ 56% 19 WHOQOL- T8%/ 22 %

) Bref
Especifico

Cao et al. Estados  Longitudinal 1635 Hakok Hakok Fkok Fkok Fakk Hokok de barreras ok
(2015) Unidos ambientales
Hammel et Estados  Transversal 201 No consta No consta No No consta No consta No Cuestionario No consta
al. (2015) Unidos  Cualitativo consta consta propio
Tate et al EEUU  Transversal 124 91/33 Comunitario 39,5 52,8%l Asiaa,byc: 78% 11,3 SF-12 No consta
(2015) 47,2% Asia d: 22%%
Tramonti
etal. Ttalia Transversal 43 30/13 Comunitario 57,2 70%/30% No consta 6 SF-36 44%/56%
(2015)

Nota: Abreviaturas: COMQoL-A5 (Comprehensive Quality of Life Scale — Adult v5); LISAT-9/-1 (Life Satisfaction Questionnaire); LSQ (Life Situation Questionnaire); SF-36/12 (Short-
form 36/12); SWLS (Satisfaction with Life Scale); QLI (Quality of Life Index); WHOQOL-BREF (World Health Organization Quality of Life-BREF scale).
*%% gin acceso a los datos
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Tabla 113:

Caracteristicas de los estudios de calidad de vida en poblacion espaiiola

iy Relacion Relacion Media Relacion
. Relacion Lugar de Edad . ~ Instrumento
Estudio N . L 5 . para/ completas/incomp. anos . Trauw/ no
hombres/mujeres vivienda media . . de medida £os
tetraplejia lesion traumaticas
o Cuestionario
Aguado & Transversal 20 15/5 Comunitario 58.8 No consta No consta 43 propio 80%/20%
Alcedo (2005)
Longitudinal = 443 No consta Comunitario Noconsta  No consta No consta No SWLS No consta

Curcoll et al. consta
(2006)
Soler et al. Transversal 260 187/73 Comunitario 50,5 70%/30% 54%/ 46% 12,9 IBP 63%/37%
(2007)
Gifre et al. Transversal 18 12/6 Comunitario Noconsta  66%/34% No consta No Cuestionario  No consta
(2010) cualitativo consta propio

, 60%
Sanchez Raya Transversal 91 70/21 Comunitario 40 63%/37% 59%/ 41% 11,4 KHQ (acci det;l tes
et al. (2010) .

trafico)

Cobo-Cuenca Transversal 45 45/0 Comunitario 35,6 82%/18% 67%/33% 9,1 Lisat No consta
et al. (2012)
Otero- o . .

. Transversal 32 0/32 Comunitario 29,8 81%/ 19% 44%/ 56% 12,9 Cuestionario  72%/ 28%
Villaverde et opio
al. (2015) prop

Nota: Abreviaturas: IBP (indice de bienestar psicolégico de Dupuy); KHQ (King’s Health Questionnaire); LISAT (Life Satisfaction Questionnaire); SWLS (Satisfaction with Life Scale).
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ESTUDIO SOBRE LA CALIDAD DE
VIDA EN LA POBLACION DE
LESIONADOS MEDULARES

Este cuadernillo — entrevista consta de dos partes, comience en el orden en el que se le
presenta, no deje ninguna cuestion sin contestar.
Fijese en que hay preguntas por las dos caras.

Es de facil respuesta.
Una vez que haya acabado de contestarlo, por favor, introdizcalo en el sobre y devuélvalo.

Muchas gracias por su colaboracion.
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PRIMERA PARTE

QOLI
QUALITY OF LIFE INVENTORY
Michael B.Frisch, PhD

Instrucciones:

Este cuestionario trata de averiguar el nivel de satisfaccion que tiene en distintas dreas de su vida,
como es el trabajo y la salud. También trata de medir lo importante que estas dreas son para su
felicidad. Cada 4rea incluye una pequefia definicion para que le oriente en su respuesta. Tenga en
cuenta estas definiciones a la hora de contestar las preguntas. Responda a todas las preguntas aunque
no tengan relaciéon con usted en este momento. Lo importante son sus sentimientos y opiniones, de
manera que no hay buenas o malas respuestas. Elija la respuesta que mejor le describa.

El cuestionario le pide que sefiale la importancia de ciertas areas en su vida (por ejemplo el area de
trabajo y de la salud) y como se siente de satisfecho respecto a ellas.

Nivel de importancia se refiere a cudnto esa drea estd influyendo en su felicidad global. Para

responder al nivel de importancia tiene que elegir entre tres opciones: “NADA IMPORTANTE” (0),
“IMPORTANTE” (1) 6 “EXTREMADAMENTE IMPORTANTE” (2).

Nivel de satisfaccién se refiere hasta que punto estdn siendo satisfechas sus necesidades, metas y

deseos en cada una de las 4reas de su vida. Para responder al nivel de satisfaccion tiene que elegir una
de las seis opciones desde “MUY INSATISFECHO” (-3) hasta “MUY SATISFECHO” (+3).

Para cada pregunta, rellene el circulo que mejor le describa.
EJEMPLO:

En el area de TRABAJO si ha contestado que es “Importante” para su felicidad rellenara el circulo de
la siguiente manera:

©, o @

Nada importante Importante Extremadamente importante

Si en el area de TRABAJO responde que es “Algo satisfactoria” rellenara el circulo de la siguiente

& @ o o ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO

manera:
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SALUD

Estar fisicamente bien, no estar enfermo y no tener dolor.

1.- ;Qué importancia tiene la SALUD para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

2.- ;Cémo estd de satisfecho con su SALUD?

© @ O < ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO

AUTOESTIMA
Significa gustarse y respetarse teniendo en cuenta sus puntos fuertes y débiles, éxitos y

fracasos, y la habilidad que tiene para afrontar los problemas.

3.- {Qué importancia tiene su propia AUTOESTIMA para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

4.- ;Como esté de satisfecho con su AUTOESTIMA?

© @ O < ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO
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OBJETIVOS Y VALORES
Sus creencias sobre temas de la vida y como le gustaria vivir la vida, tanto en el presente
como en el futuro. Incluye sus objetivos en la vida, si lo que piensa estd bien o mal y el

proposito o sentido de la vida segtn la ve.

5.- {Qué importancia tienen los OBJETIVOS Y VALORES en su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

6.- ;Como esta de satisfecho respecto a sus OBJETIVOS y VALORES?

© @ O < ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO

DINERO
Se consideran tres aspectos. El dinero que usted gana, las cosas que usted posee (como
coche, muebles) y, la creencia que tiene de que podré tener el dinero y las cosas que necesite

en un futuro.

7.- {Qué importancia tiene el DINERO para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

8.- {Como esta de satisfecho con el DINERO que usted tiene?

© @ O ® ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO
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TRABAJO

Significa su profesidon, o como pasa la mayor parte del tiempo. Puede trabajar en un lugar de
trabajo, en casa cuidando a su familia o en el colegio como estudiante. El TRABAJO incluye
sus obligaciones en el trabajo, el dinero que gana (si es que gana) y la gente que trabaja con
usted. (Si estd desempleado, jubilado o no puede trabajar, también debe contestar a estas

preguntas).

9.- ;Qué importancia tiene el TRABAJO para su felicidad?

© O, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

10.- ;Cémo estd de satisfecho con su TRABAJO? (Si no estd trabajando, diga como estd de
satisfecho con su situacién de no trabajar)

© @ O < ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO

10103 (0
Lo que hace en su tiempo libre para relajarse, divertirse o crecer personalmente. Podria ser
ver peliculas, visitar amigos, realizar un hobby que le guste, como por ejemplo hacer deporte

o la jardineria.

11.- ; Qué importancia tiene el tiempo de OCIO para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

12.- ;Cémo estd de satisfecho con su tiempo de OCIO en su vida?

© @ O @D ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO
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APRENDER
Conlleva adquirir nuevas habilidades o informaciéon sobre cosas que le interesen.
APRENDER puede hacerlo leyendo libros, yendo a clase sobre alglin tema que le interese

como la historia, mecanica de coches o utilizar un ordenador.

13.- ;Qué importancia tiene APRENDER para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

14.- ;Cémo esta de satisfecho con sus APRENDIZAJES?

© @ O < ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO

CREATIVIDAD

Utilizar su imaginacién con alternativas nuevas e ingeniosas para resolver problemas
cotidianos o dedicarse a un hobby que le guste como por ejemplo pintar, la fotografia o coser.
Esta drea pude incluir la decoracion de su casa, tocar la guitarra o encontrar una solucién que

resuelva un problema en el trabajo.

15.- ;| Qué importancia tiene la CREATIVIDAD para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

16.- ;Como estd de satisfecho con su CREATIVIDAD?

© @ O @D ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO
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AYUDA

Se refiere a ayudar a otras personas que lo necesiten o a ayudar a convertir su comunidad en
un lugar mejor en donde vivir. La AYUDA puede realizarse de una forma individual o
perteneciendo a un grupo como por ejemplo la iglesia, una asociaciéon de vecinos o un partido
politico. AYUDAR pude incluir realizar un trabajo voluntario en un colegio o dando dinero

para una buena causa. AYUDA significa ayudar a personas que no son amigos ni familiares.

17.- { Qué importancia tiene la AYUDA para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

18.- ;Como esta de satisfecho con la AYUDA que usted realiza?

© @ O < ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO

AMOR
Significa tener una relacion romdntica muy cercana con otra persona. AMOR normalmente
incluye sentimientos sexuales y sentirse querido, cuidado y comprendido. (Si usted no tiene

una relacion de AMOR, también debe contestar a estas preguntas).

19.- ;Qué importancia tiene el AMOR para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

20.- ;Como esta de satisfecho con el AMOR en su vida? (Si usted no tiene una relacion de AMOR,

diga cémo se siente de satisfecho respecto a no tener una relacion de AMOR)

© @ O Q) ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO
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AMIGOS

Son las personas (no familiares) que conoce bien, de los cuales se preocupa y que tienen intereses y
opiniones como las suyas. Los AMIGOS se divierten juntos, hablan de problemas personales y se

ayudan mutuamente. (Si usted no tiene AMIGOS también debe contestar a estas preguntas).

21.- ;Qué importancia tienen los AMIGOS para su felicidad?

© @ @

Nada importante Importante Extremadamente importante

22.- ;Como esta de satisfecho con sus AMIGOS? (Si no tiene AMIGOS diga cémo estd de satisfecho

respecto a no tenerlos)

© @ O D ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO

HIJOS /AS

Significa como se relaciona con su hijo (o hijos). Piense en cémo se lleva con él cuando le

cuida, le visita o juega con él. (Si no tiene HIJOS también debe contestar a estas preguntas).

23.- ;Qué importancia tienen los HIJOS para su felicidad? (Si no tiene HIJOS, conteste lo importante

que seria tener HIJOS para su felicidad)

© O, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

24.- ;Coémo esta de satisfecho con las relaciones que mantiene con sus HIJOS? (Si no tiene HIJOS

conteste lo satisfecho que estd respecto a no tener HIJOS)

© @ O Q) ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO
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FAMILIARES

Significa como se lleva con sus padres, abuelos, hermanos, hermanas, tias, tios y con la familia
politica. Piense como se lleva con ellos cuando hacen cosas juntas, como por ejemplo cuando se
visitan, hablan por teléfono o se ayudan mutuamente. (Si todos sus FAMILIARES han fallecido,

rellene el circulo que marca el 0 (“Nada importante”) en la pregunta 25 y no conteste a la pregunta
26).

25.- ;Qué importancia tienen los FAMILIARES para su felicidad?

© O, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

26.- ;Como esta de satisfecho con las relaciones que tiene con sus FAMILIARES?

© @ O < ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO

HOGAR
Es donde usted vive. Es su casa o apartamento. Piense si le gusta, que tamafio tiene, también piense en

el alquiler o en lo que ha costado.

27.- ;Qué importancia tiene su HOGAR para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

28.- ;Cémo esta de satisfecho con su HOGAR?

© @ O Q) ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO
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BARRIO
Es la zona de alrededor de su casa. Piense si le gusta, si es seguro y si le gusta la gente que

vive en el.

29.- ;Qué importancia tiene su BARRIO para su felicidad?

© @ @

Nada importante Importante Extremadamente importante

30.- ;Cémo esta de satisfecho con su BARRIO?

© @ O < ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO

COMUNIDAD

Se refiere a toda la ciudad, poblacién o zona rural donde vive (no es solo su barrio). La
COMUNIDAD incluye si el gusta la zona donde vive, el indice de delincuencia y si le gusta su gente.
También incluye lugares para ir a divertirse como por ejemplo parques, conciertos, eventos deportivos
y restaurantes. Puede considerar también el precio de las cosas que necesita comprar, la oferta de

trabajos, la administracion, colegios, impuestos y el nivel de polucion.

31.- ;Qué importancia tiene la COMUNIDAD para su felicidad?

© ©, @

Nada importante Importante Extremadamente importante

32.- ;Cémo esta de satisfecho con su COMUNIDAD?

© @ O Q) ® ®

Mucho Algo Un poco Un poco Algo Mucho
INSATISFECHO SATISFECHO
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SEGUNDA PARTE

1. Edad:

2. Sexo:

Hombre [] Mujer O

3. Domicilio:
O Rural

a Urbano

4. Edad en el momento de la lesion

5. Tiempo desde la lesion (en afios y meses)

6. Causa de la lesion:

0 Traumadtica Accidente tréfico
Accidente Laboral
Accidente deportivo
Caida causal

Otra

a Meédica Infecciosa
Neopldsica (tumores)
Vascular

Otra

Oood OooOoOooao

7. Nivel de lesion:
[1 Cervical
[] Dorsal
] Lumbar
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8. Marque en cudl de los siguientes grupos se incluiria:
[] A.- No tengo ninguna funcién motora ni sensitiva preservada
[] B.- Tengo preservadas funciones sensitivas, pero no motoras
[ C.- Tengo preservadas funciones motoras, pero con poquisima fuerza
[ ] D.- Tengo preservadas funciones motoras, con una fuerza aceptable para moverme

[J E.- Mis funciones sensitivas y motoras son normales (recuperacién normal)

9. Como consecuencia de la lesion, es usuario de:

[] Silla de ruedas eléctrica [] Dos bastones
[] Silla de ruedas manual [] Un bastén
[] Nada

10. Nivel de estudios

Antes lesion Después lesion
Sin estudios ] ]
Primarios O] ]
Secundarios ] ]
Medios ] ]
Licenciados y /o [ n
Doctores
11. Trabajo antes de la lesion
a Si PUESTO
o No MOTIVO [] Estudiando
[] Parado
[] Otras
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12. Trabajo después de la lesién

13.

14.

a Si

Estado civil

Soltero /a
Pareja de hecho
Casado /a
Separado /a
Divorciado /a
Viudo / a

(Con quién vive?

Con cényuge o compaiiera
Con conyuge e hijos

Con padres

Con padres y hermanos

Con hermanos

Solo
Con amigos

Residencia o institucion

] El mismo

[] Otro Cual

Motivo:
[] Estudiando

] Por la minusvalia
] Busca pero no encuentra
L] Jubilacién

] Otros

Antes lesion

Ooogod

Antes lesion

Ooo od oOgd
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O 0o o 0O

Falta de preparacién
Problemas de accesibilidad
No interesa o no quiere

No necesita

Actualmente

ODoooogd

Actualmente

Ooo od oOgd



15. Ingresos

Antes lesion Actualmente
Trabajo remunerado O ]
Auténomo ] O
Pension contributiva ] ]
Pension no contributiva H H
Jubilacién [ []
No ingresos ] ]

Otros Cuales

16. (Ha recibido indemnizacién por la lesion?

0 Si__ Menos de 60.000 euros
De 60.000 a 300.000 euros
De 300.001 euros a 600.000 euros
Mas de 600.000 euros

O ooo

17. (En qué tramo de la escala sitda sus ingresos mensuales? (sin contar indemnizacién si la
hubo)
Antes lesiéon ~ Después lesion

Menos de 1.000 euros ] [l
Entre 1.000 y 1.499 euros [ ]
Entre 1.500 y 1.999 euros O O
Mas de 2.000 euros ] L]

18. (Ha cambiado de vivienda por la lesién?
a Si

a No No hay barreras en casa

No puedo salir solo pero no quiero cambiar

Oo0d

No puedo cambiar
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19. (Considera que su casa es totalmente accesible?

o Si
o No (En dénde encuentra problemas de accesibilidad?
Enel bafio [ Enelsalén [
Enla cocina [] Enel portal []
20. (Tenia carné de conducir?
O Antes
O Abhora
21. (Puede conducir?
a Si [ Tiene coche adaptado? Si ]
No I:l
o No [ Tiene coche adaptado? Si ]
No [
[ Tiene ayudante conductor? Si ]
No ]

22. (Necesita ayuda de tercera persona?

a Si Para realizar todas las AVDs ]

Puntualmente L]

23. (Ha tenido que ingresar por complicaciones después del alta hospitalaria? (distinto de las

revisiones que se realizan de forma rutinaria)

a No

a Si 2 veces al afio

[
[

1 vez al afo

1 vez cada dos afios L]
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24. ;Cuales han sido los motivos de los reingresos?

O Infecciones de orina

O Escaras
O Operaciones (De qué tipo?
a Otros Cuales

25. (Tiene dolores?

o No
o Si Valérelo:
Ningtin dolor Dolor insoportable

(Le incapacita para realizar sus actividades con normalidad?
No [
si [

(Cede con medicacién?
No [
Si ]

26. (Puede salir a la calle solo? (desde la puerta de su casa al portal)
a Si

a No

27. Actualmente, en su vida diaria, sus ocupaciones son:
0 Trabajo y llevo una vida hogarefia
O Mis actividades se reducen a acudir a rehabilitacion y a estar en casa

o Trabajo y hago salidas a distintos sitios
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28. ;Se han reducido su tiempo libre y de ocio después de la lesién (cine, teatro, etc)?
o No
o Si Motivos: [] Por lalesion y las dificultades que conlleva
[] Por factores econdmicos
[] Por haber perdido amigos
[] He vuelto a salir solo con la familia

[] Porque no me apetece

29. En general, sus relaciones familiares son:
o Peores que antes de la lesioén
o Iguales que antes de la lesién

O Mejores que antes de la lesion

30. Si tenia hijos antes y después de la lesion, sus relaciones con ellos son:
O Peores que antes de la lesién
o Iguales que antes de la lesién

O Mejores que antes de la lesion.
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Madrid

Estimado Usuario:

Esta carta es informativa tiene como objetivo informarle sobre un estudio en relacién a la
calidad de vida en personas con lesion medular y solicitar su participacién y colaboracion
anénima en el mismo.

Adjunto a esta carta hay un cuadernillo-entrevista, que recogera los datos mds significativos
para conocer como valora usted su calidad de vida. El cuadernillo consta de dos partes, la
primera consiste en una serie de preguntas en relacion a distintas dreas de la vida, la
importancia y el grado de satisfaccidon que tienen para usted. La segunda parte consiste en una
toma de datos con preguntas diversas, relacionadas con aspectos concretos sobre su vida.

Por favor, responda a todas las cuestiones por orden de presentacién, no deje ninguna sin
contestar ya que todas son importantes.

Cuando acabe de contestar, le ruego que introduzca el cuadernillo-entrevista en el sobre en el
que se indica la direccion donde hay que remitirlo, el cual ya tiene el sello de correos. Solo
tiene que meterlo en un buzén de correos.

La confidencialidad de sus respuestas estd garantizada, sus datos se utilizardn de manera
anénima y el cuadernillo se destruird una vez trasladados sus respuestas a una base de datos
codificada.

Al finalizar este estudio esperamos poder conocer las necesidades y prioridades de las
personas con lesion medular y por tanto, contribuir a mejorar la calidad de vida en este

colectivo.

Agradezco sinceramente su colaboracion.
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