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1.RESUMEN =

Introduccién y Objetivos: la lesién medular es un problema de Salud Péblica que ocasiona dependencia y graves alteraciones
en distintos dominios de la vida de quién la presenta. Los objetivos del trabajo son: Conocer/Indagar sobre el significado
conceptual y la evaluacién de la calidad de vida en la persona con lesién medular crénica, e identificar los principales
elementos que configuran el concepto de calidad de vida en personas con lesién medular.

Metodologia: fue realizada una revisién de la literatura, compuesta por articulos cientificos publicados en los Gltimos diez afios,
indexados en las siguientes bases de datos: scielo, Google académico, medline y cuiden. La bisqueda se hizo en inglés y
espaniol, aunque se incluyeron también dos articulos en portugués por el contenido y la informacién que referian.

Resultados: de los 93 articulos encontrados, 13 atendieron a los criterios de inclusién. Los articulos seleccionados fueron
analizados segun el titulo, tipo de estudio, objetivos del estudio y conclusiones.

Conclusiones: diversos aspectos y variables no son considerados significativamente influyentes en la calidad de vida de la
persona con una lesién medular y, entre ellos, encontramos la edad, el sexo y el nivel/grado de lesién. Pero existen otros
aspectos a tener en cuenta como indicadores de percepcién de calidad de vida y que se podrian englobar en los siguientes
dominios: social, ambiental, psicolégico y fisico. Dentro de estos dominios cabe destacar los siguientes aspectos:
independencia, interaccién social, apoyos y recursos sanitarios y sociales, y politicas de integracién y salud dentro de la
incapacidady la cronicidad.

2. INTRODUCCION Y OBJETIVOS

La calidad de vida, como concepto general, no es un tema nuevo. Sin embargo, su incorporacion en el area de la salud
es relativamente reciente. Tal vez, se inici6 con la definicion de salud, por parte de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), en 1948, como el completo bienestar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de enfermedad (1).

Pero la calidad de vida es un concepto complejo y puede ser definido desde maltiples puntos de vista, ya sea el
sociolégico, médico, politico y/o econémico. La sensacion subjetiva y objetiva de calidad de vida vendra dada por la
interrelacion de varios topicos, definidos por la sociedad, la comunidad, el aspecto fisico y el aspecto mental. Es por
eso que el sistema de valores, estandares o perspectivas que la definen va a variar en cada persona, grupo o lugar. La
calidad de vida consiste en la sensacion de bienestar que puede ser experimentada por las personas y que representa la
suma de sensaciones subjetivas y personales del sentirse bien (2).

La OMS, en su grupo de estudio de Calidad de Vida (WHOQOL Group; World Health Organization Quality Of Life
Assessment), en 1995, la definié como la percepcion que una persona tiene de su lugar, en la existencia, en el contexto
de la culturay del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus metas, expectativas, estandares, sus normas e
inquietudes.

Relacionando el concepto con el de salud, se considera como el estado de bienestar tanto psiquico como fisico de la
personay esta influenciado por mualtiples variables de su entorno. De hecho, va mucho mas alla de tener un nivel socio
econémico elevado, el cual es probable que se asocie a un nivel de expectativas mas alto que el de personas con
menos ingresos econémicos. Es un poco el balance entre lo que el individuo espera de su vida y lo que percibe que
realmente ha logrado, considerando los multiples y complejos determinantes del bienestar, segtin la percepcion de la
personay lacomunidad, en lo que para ellos es su bienestar (2).

La salud es uno de los principales componentes en la determinacion de la calidad de vida. Pero en este concepto no
solo influye la salud objetiva, sino también la percibida. Podemos estar saludables, pero no sentirnos bien y viceversa.
La clave esta en como el individuo percibe la salud, teniendo en cuenta que para cada persona existen unas normas
personales de buenasalud.
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El término calidad de vida relacionada con la salud, por tanto, hace referencia a aquellos aspectos relativos a la
percepcion de la salud experimentada y declarada por el paciente. Para el Centro de Control y Prevencion de
Enfermedades (CDC), a escala individual, las areas que la conforman incluirfan: percepcion de la salud fisica y de la
salud mental, riesgos de salud, estado funcional, apoyo social y estado socioeconémico. A escala comunitaria o social,
la calidad de vida relacionada con la salud incluirfa también los recursos, condiciones, politicas y practicas que
influyen sobre las percepciones que la poblacion tiene sobre su salud y estado funcional (3).

Puede parecer que la valoracion de la calidad de vida relacionada con la salud supone un reto a la hora de medirla 'y
valorarla en la poblacién, pero es importante describir que, aunque tenemos distintos instrumentos de medida
validados, existe uno desarrollado por el grupo de calidad de la OMS que se erige como el instrumento més utilizado,
estudiado y valorado en distintos estudios (4). Se trata del WHOQOL BREF como instrumento de medida. Es una
herramienta que por su amplia difusion y excelentes propiedades conceptuales, psicométricas y posibilidades de
utilizacion, tanto en la medicion del impacto de una intervencion y en la deteccion de cambios en el estado de salud,
como en facilitar la comunicacion entre el paciente y el médico, permite obtener informacion sobre la adherencia
terapéutica y orientar la toma de decisiones para que los esfuerzos por prolongar la vida se acompanen de esfuerzos
por mejorar la calidad de vida (5).

Si intentamos estudiar la calidad de vida en una entidad funcional, como la lesion medular, en la que existe una
pérdida de salud, de valores, de imagen, de desconexion social, laboral y familiar, de una manera brusca, traumética e
inesperada, verfamos totalmente reflejado el concepto definido anteriormente, en cuanto a calidad de vida
relacionada con la salud. Anteriormente hemos dicho que este concepto abarca la salud fisica, el estado psicolégico, el
nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y las relaciones con aspectos del medio
ambiente y, si tenemos en cuenta que la lesion medular es un problema de Salud Pablica que ocasiona discapacidad y
dependencia (6), entendiendo la discapacidad como un concepto multidimensional en el que se incluye tanto la
perspectiva corporal, como la individual y la social y que existe una relacién clara en la que se establece que a mayor
discapacidad menos calidad de vida (6), se hace imprescindible el estudio desde estas variables para definir calidad de
vida en el lesionado medular. Ademas, esto se une a que las caracterfsticas epidemiolégicas de la lesion medular en
Espafia han cambiado de tal manera que el perfil de la persona con lesion medular es distinto. El Gltimo estudio
realizado por el Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo, en el afio 2015 (7), establece las siguientes
caracteristicas:

Existe un cambio importante en las causas de la lesion medular, disminuyendo la causa traumatica y aumentando
las lesiones por enfermedad. También es relevante el aumento de lesiones en personas mayores (> de 60 afios).

La mejora de la calidad asistencial y de la mejora de la calidad de vida, de manera integrada, ha determinado un
aumento de la supervivenciay de la esperanza de vida. Concepto de envejecimiento en la lesion medular.

La persona que tiene una Lesion Medular genera unas necesidades especificas de integracion social y laboral, de
accesibilidad y de acceso a recursos por su caracter sobrevenido.

Teniendo en cuenta el doble envejecimiento de la poblaciéon (personas con muchos anos de lesion y personas que
adquieren la lesion con muchos anos), sera necesario conocer las dreas de vida mas prioritarias de cara a elaborar
planes de atencion integrales que supongan acceder a servicios de rehabilitacion de mantenimiento para conservar el
mayor nivel de independenciay hacer frente a las consecuencias funcionales y psicosociales en lesionados medulares
de larga duracion (8).

En la literatura cientifica existen muchos articulos que describen la lesion medular, pero son pocos los que describen la
calidad de vida de estos pacientes. Estudiar los aspectos que determinan su calidad de vida deberia ser de gran
relevancia para que se establecieran nuevos modelos de atencién en su etapa crénica (9).

Portanto, este trabajo tiene como objetivos:

- Obijetivo general: Conocer/Indagar sobre el significado conceptual y la evaluacion de la calidad de vida en la
persona con lesion medular.

- Obijetivo especifico: Identificar los elementos que configuran el concepto de calidad de vida en las personas
con lesion medular.




4.1. Conocer/Indagar sobre el significado concep-
tual y la evaluacion de la calidad de vida en la
persona con lesion medular.
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4.2. ldentificar los elementos que configuran el
concepto de calidad de vida en las personas con
lesion medular.
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