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RESUMEN

Objetivo: Evaluar la calidad de vida (CV) y el funcionamiento familiar durante el
tratamiento rehabilitador de pacientes lesionados medulares. Métodos: Se realiz6
un estudio descriptivo, transversal a 64 pacientes lesionados medulares (LM) con
mas de un afio de evolucidn, ingresados en el Centro Nacional de Rehabilitacion
"Julio Diaz". Se les aplico el instrumento FF-SIL o Prueba de la Percepcion del
Funcionamiento Familiar, el EURO QOL 5D para la calidad de vida y la Escala Visual
Analdgica (EVA).

Resultados: El 34.3% correspondid al grupo de edades entre 26 y 35 afos, se
identific6 mas familias nucleares y en etapa de extensién. La salud familiar segun
las condiciones materiales de vida fue regular en el 60.9%. El 40.6% de los
pacientes pertenecia a una familia moderadamente funcional. En el estado de salud
las dimensiones movilidad, actividades cotidianas, cuidado personal, dolor/malestar
y ansiedad/ depresion predomind con algunos o moderados problemas; todo ello
incidié en una buena percepciéon del estado de salud individual que tuvo el 84.3%
de los pacientes, los cuales en su mayoria (70%) pertenecian a una familia
funcional.

Conclusiones: Predominé las paraplejias, asi como las lesiones incompletas, lo
cual no influyo significativamente en la dinamica familiar. Pocos o moderados
problemas (Nivel 2) en las cinco dimensiones de la calidad de vida. La mayoria de
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los pacientes con problemas en la esfera psicolégica pertenecian a familias
disfuncionales. El funcionamiento familiar y las condiciones materiales de vida
deficientes no influyeron significativamente en la percepciéon del estado de salud.

Palabras clave: calidad vida, rehabilitacion, lesiones medulares.

ABSTRACT

Objective: Evaluate the quality of life and the family operation during the
rehabilitation treatment in patients with spinal cord injury. Methods: A cross,
descriptive study was made in 64 spinal cord injury patients with more than one
year of evolution, admitted at the National Centre of Rehabilitation "Julio Diaz".
There was applied the FF-SIL instrument, the EURO QOL 5D and the Analogue
Visual Scale. Results: The 34.3% belongs to the group of ages between 26 and 35
years, was identified more nuclear families and in extension phase. The family
health according to the material conditions of life was regular in the 60.9%. The
40.6% of patients belongs to a moderate functional family. In health state the
dimensions of mobility, routine activities, personal care, pain/discomfort and
anxiety/ depression dominated with some or moderates problems; all these
impacted in a good perception of the individual health state that had the 84,3% of
the patients, which mostly (70%) belonged to a functional family. Conclusions:
The paraplegia dominates, as well as the incomplete injury, which don't influence
significantly in the family dynamics. Few or moderates problems (Level 2) in the
five dimensions of quality of life. The majority of patients with problems in the
psychological sphere belonged to dysfunctional families. The family operation and
the deficient material conditions of life didn't influence significantly in the
perception of health state.

Key words: quality of life, rehabilitation, spinal cord injury.

INTRODUCCION

La OMS define la calidad de vida (CV) relacionada con la salud como la percepcion
del individuo de su posicién en la vida, en el contexto de la cultura y el sistema de
valores en los que vive y en relacion con sus objetos, expectativas, estandares y
preocupaciones. De forma sencilla se puede definir como la sensacion de bienestar
fisico y satisfaccién emocional, psiquica y social de un individuo.*

La incidencia registrada de la lesion medular espinal en paises desarrollados
alcanza cifras de 906 x millén de habitantes, alrededor de 200 000 casos existentes
y 4 x 100 000 en Japon; mientras que en paises del tercer mundo oscila entre 1 y
1.5 x 100 000 habitantes. En Europa, con 300 000 000 de habitantes, ocurren 10
000 lesiones medulares (LM) en un afio, en EE.UU se producen entre 2.5y 5.9
casos nuevos.>** En el Reino Unido aproximadamente 25 000 personas sufren en
la actualidad una lesion de la médula espinal, con una incidencia estimada de entre
750 y 1 000 casos cada afio; mientras que 15 000 personas sufren una lesion
medular no trauméatica.>®’
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La lesion medular es una afeccidon capaz de generar sufrimientos en el individuo,
depresion, problemas sociales y disminucion de la capacidad productiva de la
persona afectada, ademas del elevado costo material y humano para su atencion y
manejo. No obstante, aln nos cuestionamos: ;De qué manera pudiera influir en la
familia un miembro con lesién medular? (De qué pudiera depender el buen
funcionamiento de una familia en esta situaciéon? ¢Pudiera influir el tratamiento
rehabilitador integral en el funcionamiento familiar adecuado y en la percepcién del
estado de salud individual?®

Poe lo expresado con anterioridad, al desconocimiento y los prejuicios sobre la
enfermedad, se decidié desarrollar esta investigacion con el objetivo de evaluar la
calidad de vida relacionada con la salud en pacientes lesionados medulares, asi
como las relaciones familiares a partir de sus propias percepciones y el efecto del
tratamiento rehabilitador en ellos, que nos permitan realizar intervenciones mas
efectivas en ayuda al paciente, los familiares, el personal de salud y la sociedad en
general.

METODOS

Se realizé un estudio descriptivo, transversal, en 64 pacientes ingresados en el
Centro Nacional de Rehabilitacion "Julio Diaz", en el afio 2006, los cuales tenian el
diagndstico de Lesion Medular con mas de un afio de evolucidon y se encontraban
bajo tratamiento rehabilitador.

Criterios de inclusion

Lesionado medular con un afio o mas de evolucion.

Durante el tratamiento rehabilitador.

Apto mentalmente para responder a la entrevista y las encuestas.
Voluntad de participar (mediante consentimiento informado).

La informacioén fue recogida a través de una entrevista, guiada por un cuestionario
previamente elaborado, el cual incluyo variables sociodemogréficas, de salud,
estructura familiar, etapas del ciclo vital y condiciones materiales de vida.

Posteriormente se aplicaron las siguientes encuestas:

e FF- SIL: Para evaluar la dinamica familiar.®

e EURO QOL 5D: Descripcién del estado de salud en cinco dimensiones.®

e EVA: Escala visual analdgica. Proporciona la medida individual de la
valoraciéon del propio estado de salud.®

La evaluacioén de la salud familiar segin: Condiciones materiales de vida.

- Percepcion de satisfaccion familiar con los ingresos (satisfechos, medianamente
satisfechos e insatisfechos).

- Condiciones estructurales de la vivienda.

e Buena: buen mantenimiento, sin barreras arquitectonicas (BA).
e Regular: requiere reparacion, algunas BA.
e Mala: vivienda insegura con multiples BA.
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Evaluacion

e Buena: los dos aspectos son satisfactorios.
e Regular: uno de los aspectos es satisfactorio.
e Mala: en el resto de los casos.

Para la dindmica familiar se aplico el instrumento FF-SIL o prueba de percepcion del
funcionamiento familiar que mide siete categorias: Cohesion (preguntas 1y 8),
Armonia (2 y 13), Comunicacion (5 y 11), Adaptabilidad (6 y 10), Afectividad (4 y
14), Roles (3 y 9) Permeabilidad (7 y 12)

La escala tiene diferentes valores segun el criterio seleccionado:
Casi siempre (5), Muchas veces (4), A veces (3), Pocas veces (2), Casi nunca (1).
Evaluacion de la dinamica familiar segun la suma de los items

Funcional: 70-57 puntos
Moderadamente funcional: 56-43 puntos
Disfuncional: 42-28 puntos
Severamente disfuncional: 27-14 puntos

indice de EURO QOL 5D para CV .estado de salud en cinco dimensiones con tres
niveles de gravedad que lo describen segun la codificacion de la respuestaen 1, 2y
3, respectivamente.

- Nivel 1: sin problemas

- Nivel 2: algunos o moderados problemas
- Nivel 3: muchos problemas

Escala visual analdgica (EVA)

Para el procesamiento y analisis de la informacién se confeccioné una base de datos
en SAS 8. Se empled la estadistica descriptiva en el andlisis de las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra. Con el fin de establecer la asociacion de variables
cualitativas se empled la prueba Chi cuadrado con un nivel de significacion de
p<0.05 y el Test de probabilidad de Mantel-Haenszel (p=0.2257>0.05). Para
determinar las principales interacciones se utilizé el analisis de comparaciones
multiples del programa estadistico C-Kure SCP.

RESULTADOS

En relacion con la edad se constaté que el 34,3% de los pacientes se encontraban
entre los 26 y 35 afios, con predomind del sexo masculino con un 78,2%. En la
escolaridad hubo predominio del nivel secundario (48,4%), solo el 37,5% se
mantenia como trabajador activo y el 62,4% se encontraba jubilado y sin vinculo
laboral. En relaciéon con la procedencia, el 57,8% de los pacientes procedia del area
rural. Del total un 28.1% estaban casados, el 51,5% se divorcid o se encontraba
soltero.
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Segun el diagnéstico de lesion medular el 57,8% tenia una LM incompleta.
Predominé las paraplejias con respecto a las tetraplejias (65,6% y 34,3%,
respectivamente). En cuanto a la ontogénesis familiar se observé un predominio de
las familias nucleares (43,7%). El ciclo vital de la familia se comporté con un
46,8% en etapa de extension. Respecto a la evaluacion de la salud familiar segun
las condiciones materiales de vida, existidé un total de 49 pacientes (para un 84,3%)
con condiciones regulares y malas.

En el funcionamiento familiar segun el diagndstico, se observé que el 40,6%
correspondia a familias moderadamente funcionales. Del total de pacientes
parapléjicos el 76,1% pertenecia a una familia con buen funcionamiento. El 28% de
los hogares eran disfuncionales o severamente disfuncionales, tanto de tetrapléjicos
como de parapléjicos. El diagnostico de LM no incidioé en la dinamica familiar, segun
el test de probabilidad de Mantel-Haenszel (p=0,2257>0,05). (Tabla 1)

Tabla 1. Funcionamiento familiar segin el diagnéstico clinico.

Tetraplejia Tetraplejia Paraplejia Paraplejia Total
Clasificacion completa incompleta completa incompleta
N %o N %Ya N Ya N % N %
Funcional 1 1.5 G 9.3 3 4.6 10 15.6 20 31.2
Moderadamente
. 3 4.6 4 0.2 12 18.7 7 10.9 26 40.6

funcional
Disfuncional 1 1.5 5] 9.3 5 7.8 3 4.6 15 23.4
Severamente

. . 1 1.5 - - 1 1.5 1 1.5 3 4.6
disfuncional
Total & 9.3 16 25 21 | 328 | 21 [32.8 | B4 100

Fuente: Encuesta

Segun las cinco dimensiones del EURO QOL distribuidas por frecuencia. En la
movilidad predominaron los pacientes que tenian algunos problemas para caminar,
con 42 casos (65,6%), en cuanto al cuidado personal, el 73,4% tenian algunos
problemas para realizarlas, el 53,1% de los lesionados medulares presentaban
dolor moderado o malestar, 31 pacientes se encontraban moderadamente ansiosos
o deprimidos. (Tabla 2)

Para la asociacion de la dinamica familiar con respecto al estado de salud, a pesar
de que la probabilidad de Chi cuadrado es menor que 0,001 (menor que la
establecida; p<0,05), este resultado permite confirmar que el nivel de afectacion
en las diferentes dimensiones del estado de salud incide en la dinamica familiar.
Para determinar las principales interacciones se utilizé el analisis de comparaciones
multiples del programa estadistico C-Kure SCP; en tal sentido, se decidié desechar
el nivel 1 para todas las dimensiones, asi como la categoria severamente
disfuncional por registrar pocas observaciones. Se obtuvo que la mayoria de los
pacientes con problemas en la esfera psicoldgica pertenecian a familias
disfuncionales. Los pacientes con un nivel medio de movilidad y desarrollo de
actividades cotidianas pertenecian a familias funcionales o moderadamente
funcionales.
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Tabla 2. Dindmica familiar y evaluacién EURO QOL

Moderadamente | Disfuncional | Severamente | Total

Dimensién Nivel | Funcional | funcional disfuncional N= %
1 - - - - - -
Movilidad 7 17 15 i0 - 42 | 65.6
3 3 11 5 3 22 | 34.3
1 9 5 4 - 18 | 28.1
Cuidado 2 9 17 10 3 39 | a0.4
personal 3 > 4 1 - 7 10.4
1 1 4 1 - 6 10.9
Actividades [ 5 17 17 11 2 47 | 73.4
cotidianas 3 2 c 3 1 11 [17.1
1 6 13 4 3 26 | 40.6
Dolor/ 2 13 12 9 - 34 | 53.1
Malestar 3 1 1 2 N a 5.2
1 8 11 2 2 23 | 35.9
Ansiedady 2 10 13 7 1 31 | 48.4
Depresién 3 > 5 6 _ 10 | 15.6

Fuente: Encuesta

Segun la escala visual analdgica; las calificaciones, mediante una distribucion de
rango, fueron de 50 o mas en el 84,3% y menos de 50 en el 15,6%. No influy6
significativamente el funcionamiento familiar en la percepcion del estado de salud,
ya que la mayoria de las familias pertenecian a la categoria de funcionales.

DISCUSION

En este estudio coincidieron la edad y el sexo con lo reportado en la mayoria de la
bibliografia revisada, donde se observé un predominio del sexo masculino; mientras
que se ha identificado al grupo de 16 a 30 afios como el de mayor incidencia.?®

De manera general se ha reportado que el 80% de los individuos afectados son
menores de 45 afios y el 82% son hombres.® La lesién medular es un padecimiento
que se presenta a cualquier edad, aunque predomina en adultos jovenes, si se
tiene en cuenta que el mayor porcentaje es de etiologia traumatica y el mayor
riesgo de accidentalidad es en hombres jévenes en etapa productiva de la vida.****
La gran repercusion fisica de la LM es evidenciada por el porcentaje de
desocupacion de los pacientes posterior al padecimiento. Asi por ejemplo,
Franceschini reporta el 25% de pacientes trabajando a los 6 afios de la lesion;
mientras que Saikkonen, solo el 10% al afio de la lesién. Como es conocido, la
discapacidad fisica que genera el dafio medular puede estar influida por el nivel de
lesidon y por la magnitud de esta, la rehabilitacion temprana y la adecuacion
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psicolégica, entre otros factores.®° Al respecto consideramos que reincorporar al
paciente al trabajo con su reajuste laboral en los casos que sea posible, favorece
una mejor calidad de vida.

En el presente estudio la lesion medular se presenté en cualquier estado civil, de
manera similar a lo informado por otros autores. Por otra parte, Kreuter reporto el
51% de su muestra con una relacion de pareja estable y de ellas el 38% fueron
establecidas posteriormente a la lesion; '° sin embargo, en esta serie predominaron
los divorciados y los solteros, o sea sin pareja acompafante, situacion compleja al
ser analizada, ya que el matrimonio disfuncional pudiera estar afectado por
diferentes razones cuando un miembro sufre LM.

Las caracteristicas de la columna vertebral en cuanto a la movilidad, el diametro del
canal medular, la vascularizaciéon, su proteccion, asi como la causa y atencion
médica en el sitio de la lesion, determinan la magnitud de la LM. Se ha reportado
un predominio de las paraplejias con respecto a las tetraplejias, de las lesiones
incompletas sobre las completas.* Ello coincide con los resultados del presente
estudio.

Resultados de investigaciones que caracterizan a la familia cubana reportan como
tipo de hogar mas frecuente el nuclear, seguido del extendido; ello concuerda con
lo observado en este trabajo'®'® y pudiera estar justificado por la prevalencia de
edades entre 26 y 45 afos, relacionadas generalmente con las primeras etapas del
ciclo vital.

Las condiciones materiales de vida son un indicador de la salud familiar, junto con
la dindmica familiar; los resultados muestran que la mayoria de los pacientes
lesionados medulares estudiados no tenian buenas condiciones de vida, dado por la
insatisfaccion con los ingresos y las condiciones estructurales de la vivienda.

La funcionabilidad de la familia no es solo el cumplimiento de las funciones
familiares, sino el proceso resultante del conjunto de interacciones entre los
miembros. Segun estudios cubanos, la condicién de disfuncional se asocia a
condiciones materiales limitadas con estructura multigeneracional y violencia
familiar.***° El predominio de familias funcionales en relacion con las disfuncionales
pudiera deberse a que los pacientes que llegan a la atencidén secundaria o terciaria
pertenecen a familias que se preocupan por la rehabilitacion del paciente, a
diferencia de aquellos lesionados que pertenecen al seno de familias desinteresadas
en su recuperacion.

Pudimos constatar en este estudio que a pesar de que los pacientes con LM cursan
con serios problemas de nivel fisico por las dificultades en la movilidad, la mayoria
de ellos en todas las dimensiones se encontraron en el nivel 2 (algunos o
moderados problemas), lo que equivale a establecer que su calidad de vida ha sido
mejor a partir del tratamiento rehabilitador. Solo el 6,2% de la poblacién estudiada
menciond que tenia problemas de ansiedad/depresion, situacion que resalta la
importancia de establecer buenas opciones de psicoterapia.

Los datos obtenidos de la asociacion entre las cinco dimensiones permiten
establecer que ninguna de ellas tiene preponderancia sobre las otras y que cada
una es independiente, por lo que en forma individual cada paciente tiene una CV en
funcién de sus propias necesidades, segin multiples autores.*®

La calidad de vida como medida para el impacto de una enfermedad en un
individuo tiene un valor predictivo para la funcion y el bienestar fisico, ademas de
que la LM tiene un impacto sobre el funcionamiento fisico; esta constituye la
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dimension mas afectada,® pero el resultado final dependera de la habilidad de
adaptacion a la nueva situacion de vida y esta sera mejor en la medida en que se
implementen mejores tratamientos psicolégicos, similar a lo expuesto por Kennedy
acerca de que la calidad de vida de una persona con LM responde a la estabilidad
emocional posterior al trauma.*’"*°

A pesar que la mayoria de los pacientes fueron evaluados con condiciones
materiales de vida regulares o malas, esto no repercutié en la percepciéon individual
del estado de salud, lo que pudiera deberse a que con el tiempo posterior a la
lesion se van creando mecanismos de adaptacion psicoldgica. Ello coincide con los
resultados de este estudio, ya que la rehabilitacion integral que brinda el servicio de
LM ha sido efectiva pues mas del 80% manifesté sentirse mejor, coincidiendo con
los estudios de Hamptom, Price.?%?*

Conclusiones

La mayoria de los lesionados medulares fueron hombres entre 26 y 35 afos,
jubilados, con escolaridad secundaria, soltera y procedente de areas rurales.
Predominaron las paraplejias respecto a las tetraplejias, asi como las lesiones
incompletas, lo cual no incidi6 significativamente en la dinamica familiar. También
hubo pacientes que tenian condiciones materiales de vida deficientes, pero ello no
modificd la percepciéon de su estado de salud. Las familias a que pertenecen la
mayoria de los lesionados medulares rehabilitados son nucleares, en etapa de
extension y funcionales. Se presento el nivel 2 (pocos o moderados problemas) en
las cinco dimensiones de la calidad de vida. La mayoria de los pacientes con
problemas en la esfera psicolégica pertenecian a familias disfuncionales. Los
pacientes con un nivel medio de movilidad y desarrollo de algunas actividades
cotidianas pertenecian a familias funcionales o moderadamente funcionales. El
funcionamiento familiar no influy6 significativamente en la percepcion del estado de
salud, que oscil6 entre el rango de 50 y mas, correspondiente al mejor estado de
salud imaginable en la mayoria de los casos.
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