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ABSTRACT

This text analyzes life quality (LQ) concept as a specific area
of application in neuromuscular rehabilitation. Structural and
Junctional characteristics of LQ are defined and related to
several aspects of disease. The main dimensions of LQ are
physical state, psychological state. social and familiar state,
socioeconomic state and subjective perceptions. The main
dimensions of disease related to LQ are symptom severity.
disease evolution, rehabilitation process and survival.
Conclusions point to the need, actually exists, to see LQ not
just in its assessment aspect but like a complex of useful
techniques presents all along the process of disease and
neuromuscular rehabilitation.
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Este texto analiza el concepto de calidad de vida (CDV) como
un drea espectfica de aplicacion en la rehabilitacién
neuromuscular. Se definen las caracteristicas estructurales y
Juncionales de la CDV y se relacionan con diversos aspectos de
la enfermedad. Las principales dimensiones de CDV son el es-
tado fisico, el estado psicoldgico, el estado _familiar y social, el
estado socioeconomico y las percepciones subjetivas. Las prin-
cipales dimensiones de la enfermedad relacionadas con la CDV
son la severidad de los sintomas. la evolucion de la enferme-
dad, el proceso de rehabilitacion y la supervivencia. En las con-
clusiones se indica la necesidad, que actualmente existe, de
contemplar la CDV no solamente en su aspecto evaluativo sino
como un conjunto de técnicas de intervencion ttiles a lo largo
del proceso de la enfermedad y de la rehabilitacion
neuromuscular.
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neuromuscular.

INTRODUCCION das a estados patolégicos croni-

cos determinados y el grado de

Vivir con una discapacidad fisi-
ca, involucra actividades especi-
ficas que se extienden, general-
mente, a lo largo de los anos de

vida. De la ejecucién adecuada de

dichas actividades, relacionadas
con la lesion o modificadas por
la misma, dependera que un in-
dividuo mantenga un rendimien-
to satisfactorio en diversas areas
de su vida. Ambos factores, la
multitud de actividades asocia-
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satisfaccion personal se integran
en el concepto de calidad de vida
(CDV) el cual, en la utilizacién
actual del mismo, abarca practi-
camente todos los aspectos rela-
cionados con la lesién.

La CDV se ha interpretado
de una manera fundamental-
mente evaluativa, materializan-
dose en la aplicacién de instru-
mentos, sin analizar si es posi-
ble derivar una nueva aproxi-
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macion terapéutica mas tota-
lizante. Muchas dimensiones,
como la satisfaccién con la vida
en diversas areas, el funciona-
miento adaptativo o los indica-
dores sociales de la eficacia de
los servicios suministrados son
involucradas en la CDV (Fabian,
1991). De igual modo, se ha te-
nido en cuenta la independen-
cia del paciente o el empleo,
poniendo de manifiesto como
las diferentes intervenciones
dan lugar a una mejor CDV en
los pacientes (Roessler, 1990),
y asimismo, se ha indicado que
las razones para evaluar la CDV
son considerarla como una me-
dida de las necesidades de la re-
habilitacién, como un punto fi-
nal en la evaluacion de los re-
sultados del tratamiento y como
un predictor de la respuesta a
futuros tratamientos (Cella,
1992). La informacién sobre la
CDV se ha considerado también
un factor que puede interactuar
con la toma de decisiones a dis-
tintos niveles en el sistema de
salud (Sutherland & Till, 1993).

Por lo tanto, diversos facto-
res, los cuales pueden derivarse
de las diferentes areas de aplica-
cion, estan presentes en el con-
cepto de CDV. Entre estos se en-
cuentran el estado fisico, la ca-

pacidad funcional, la interaccién
social, los factores socioecono-
micos, las percepciones subjeti-
vas, la satisfaccién con los trata-
mientos, los factores preventivos
y de promocién de la salud, la
lesion misma y la amenaza de
muerte. La mayoria de estos fac-
tores constituyen dimensiones a
evaluar, considerando de este

modo la CDV como un indice que
resume resultados, especificos o
globales, de la terapia o del esta-

do del paciente: es un nivel su-
perior de medida que cubre la
varianza en los logros diferencia-
les de la rehabilitacién. No tan
frecuente, es contemplar la CDV
como una forma comprensiva de
tratar la lesién y no simplemente
como una evaluacién de resulta-
dos. Sin embargo, considero ne-
cesaria la transicién hacia esta
forma de considerar la CDV, tal
y como intentaré demostrar a
continuacién.

La CDV no debe ser sola-
mente otra evaluacién anadida a
las muchas que ya se realizan en
la rehabilitacién neuromuscular,
u otra forma de denominar las
que actualmente se llevan a cabo,
sino también un conjunto de téc-
nicas de intervencion que pueden
hacer dicha rehabilitacién mas
efectiva.
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Para poder establecer las
bases de la CDV como estrategia
de intervencién, debemos en pri-
mer lugar diferenciar entre las
caracteristicas estructurales y las
caracteristicas luncionales que
presenta el concepto de CDV en
la rehabilitacién neuromuscular.
Las caracteristicas estructurales
hacen referencia a las dimensio-
nes y a los componentes de la
CDV. Las caracteristicas funcio-
nales relacionan dichas dimen-
siones o componentes con algu-
nas fases o aspectos del proceso
de lesion neuromuscular a lo lar-
go del tiempo. Mientras las ca-
racteristicas estructurales indi-
can los aspectos que pueden ser
evaluados, las caracteristicas
funcionales, ademas. ponen de
manifiesto que la CDV es, en par-
te, responsable de los resultados
obtenidos por los pacientes en las
actividades ejecutadas en diver-
sas areas vitales.

COMPONENTES DE LA
CALIDAD DE VIDA EN LA
REHABILITACION
NEUROMUSCULAR

Derivado de la perspectiva de la
evaluacién, esta la idea de me-
dir aspectos globales de la dis-
capacidad y de la satisfacciéon con

170

la vida. Relacionadas con la dis-
capacidad se encuentran todas
las medidas estandar utilizadas
en la rehabilitacion neuromus-
cular con referencia a las dimen-
siones establecidas en los com-
ponentes estructurales de la
CDV. Diversos indices pueden
ser utilizados, uno de ellos es el
estado fisico. entendido como
independencia funcional en las
actividades de la vida diaria, este

indice agrupa diversos com-

ponentes biomédicos de la dis-
capacidad y también algunos
efectos del tratamiento: el esta-
do psicolégico es otro indice re-
lacionado con el deterioro neu-
romuscular v agrupa todos los
aspectos psicolégicos de la dis-
‘apacidad como depresion o
afrontamiento; otro indice es el
estado familiar y social. tenien-
do en cuenta la importancia de
estos factores en el proceso de
rehabilitacién: los aspectos so-
cioeconémicos tales como em-
pleo o nivel de renta también han
resultado ser uno de los lactores
mas importantes de la CDV en la
rehabilitacién neuromuscular vy,
finalmente, las percepciones sub-
jetivas constituye un factor que
agrupa todos los componentes
presentes en la forma en que los
individuos describen su vida.
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La necesidad de una evalua-
cion multidimensional de la CDV
ha sido demostrada en diversos
trabajos. Asi, por ejemplo, en el
estudio de Boake & High (1996),
se analizaron diversas variables
y los resultados mostraron tres
dimensiones, cada una de ellas
agrupando un conjunto de varia-
bles: factores fisicos, empleo o
productividad y relaciones socia-
les. Este estudio estuvo centrado
en estos tres indicadores objeti-
vos y no en otros tales como as-
pectos psicoldgicos o percepcio-
nes subjetivas.

Mediante los indices senala-
dos anteriormente, podemos es-
tablecer objetivos a ser alcanza-
dos en la rehabilitacién como un
nivel racional de rendimiento fun-
cional que permita al sujeto per-
manecer mas libre de la depen-
dencia de los otros y le ayude a
establecer sus metas personales.
Cuatro de dichos indices son da-
tos objetivos sobre la CDV en re-
habilitacién neuromuscular pero
el altimo, el punto de vista del
paciente, introduce datos subje-
tivos en el concepto de CDV. No
obstante, una visién subjetiva de
la CDV involucra también mu-
chas decisiones a ser tomadas
por el paciente, y no podemos
considerar la satisfaccion con la

vida, simplemente como una for-

ma de definir la posicién del pa-
ciente acerca de su enfermedad
y de su vida. La satisfaccién per-
sonal, las decisiones personales
y los resultados del proceso de
rehabilitaciéon pueden unirse
mediante la unidad de medida
definida como afios de vida se-
guan la calidad de los mismos
(quality-adjusted life years o
QALY). La definicion de este con-
cepto puede integrar estas varia-
bles, relacionando la CDV con el
grado de severidad y las expecta-
tivas sobre la vida (Dougherty,
1994).

Si agrupamos los compo-
nentes objetivos de la CDV en las
areas indicadas anteriormente,
entonces es necesario considerar
si éstas son las cuatro areas que
predicen una mejor CDV
percibida. Un estudio de Clayton
& Chubon (1994), en el cual se
exploré la CDV de 100 pacientes
con lesion medular de larga evo-
lucién, mostré que existia una
relacion entre estos componentes
y la CDV percibida. En este estu-
dio, la CDV estuvo inversamente
relacionada con la severidad de
la discapacidad, también estuvo
directamente relacionada con
aspectos de la salud social como
la frecuencia de interacciones,
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naumero de visitas en el hogar,
pertenencia voluntaria a asocia-
ciones sociales o nivel de activi-
dad en las mismas:; la evaluacién
de los pacientes incluso reflejo
que el soporte social y el ocio te-
nian una alta puntuacién en
CDV. Acerca de los factores
socioeconémicos, Clayton &
Chubon identificaron el nivel de
empleo, la renta y el nivel de edu-
cacion como significativos para
conseguir una mayor CDV. Sin
embargo, el empleo no resulté
significativo en relacion al desem-
pleo en CDV percibida. Los auto-
res, explican este resultado me-
diante la baja calidad de empleo
que se produce generalmente
enire las personas discapa-

citadas. En esta investigacion,
una poblaciéon con alta CDV

percibida fue la de los estudian-
tes, probablemente debido a un
soporte socioeconéomico mucho
mayor, tal y como concluyen los
autores. En referencia a los fac-
tores psicologicos, los resultados
indicaron la necesidad de incre-
mentar la autoestima y la satis-
faccion con el rol en la vida.

En el estudio de Fuhrer,
Rintala. Hart. Clearman & Young
(1992), también se identificaron
algunas dimensiones importan-
tes presentes en la satisfaccion
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con la vida en personas con le-
sion medular. Estas dimensiones
fueron las relaciones familiares,
la vida espiritual y las activida-
des de la vida diaria, como las
altamente satisfactorias; las me-
nos satisfactorias fueron los as-
pectos econémicos, la vida sexual
y el empleo. En este trabajo no
se encontro relacién entre satis-
faccién con la vida y grado de
deterioro. lo que constituye uno
de los aspectos mas sorprenden-
tes. Sin embargo, se encontraron
relaciones positivas entre satis-
faccién con la vida e integracién
social, ocupacion y movilidad.
Otros factores psicologicos rele-
vantes encontrados, que mostra-
ron una relaciéon positiva con la
satisfaccién con la vida, fueron:
el control percibido. la auto-
evaluacion de la salud y el soporte
social. Finalmente, Fuhrer y co-
laboradores hacen sugerencias
acerca de la necesidad de anali-
zar las relaciones entre las di-
mensiones de CDV. Aunque defi-
nidas en una forma diferente, las
dimensiones o areas de CDV in-
dicadas tales como el estado fisi-
co, el estado psicologico, el esta-
do social, el estado socioeco-
némico y las percepciones sub-
jetivas, también estan presentes
en los resultados obtenidos.
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En el trabajo de Kinney &
Coyle (1992), realizado con per-
sonas con deficiencias fisicas, los
predictores de satisfaccién con la
vida fueron: la satisfacciéon con
las actividades de ocio, la satis-
faccion con el nivel de vida, la
satisfaccion con la religion, la
satisfaccion con la familia, la sa-
tisfaccidon civica, la satisfaccion
con la salud, la satisfaccién con
la accesibilidad a los lugares, la
autoestima, la depresion y el es-
tado marital. Este estudio. anali-
z0 actividades durante tiempo
libre, las cuales en ocasiones
pueden formar parte de la dimen-
sion social, demostrando que el
tiempo libre puede explicar el
31% de la varianza de la satis-
faccién con la vida; sin embargo,
el tiempo libre también estuvo
correlacionado con depresion y
autoestima. Asimismo, se encon-
traron otras diferencias entre
deficiencia adquirida (mas pobre
CDV) y congénita (mejor CDV),
empleo de tiempo completo (me-

jor CDV) o desempleo (mas po-
bre CDV).

La forma en que los distin-
tos componentes de la CDV man-
tienen una relacion entre ellos es
importante. En este sentido, en

enfermedades como el trauma
cerebral, se ha comprobado que

la depresion influencia marcada-
mente la satisfaccion subjetiva
con la vida y la integracién co-
munitaria. Asimismo, la solucion
de problemas afecta igualmente
la satisfaccién con la vida y los
factores cognitivos afectan a los
minutos de ayuda diaria deman-
dados (Granger, Divan & Fiedler,
1995). Ademas de las relaciones
establecidas entre las variables,
dichas variables pueden ser divi-
didas en areas de influencias; asi
la independencia funcional pue-
de ser dividida en areas separa-
das las cuales influencian otros
componentes de la CDV. En el
mismo estudio, se observé que la
transferencia al bano es una va-
riable que demanda, diariamen-
te, mucha mas ayuda en minu-
tos, pero que el transporte, la fa-
tiga y los sintomas fisicos ejer-
cen alguna influencia en la inte-
gracion de los individuos en la
comunidad. Esto pone de mani-
fiesto que se puede hacer una
divisibn mas refinada de la in-
fluencia de los distintos compo-
nentes de la CDV.

Considerar estas relaciones
significa. no solamente, una for-
ma de registrar diferencias, sino
también una forma de estructu-
rar el tipo de intervencién para
incrementar los resultados de la
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rehabilitacién a través del mane-
jo de estas variables. Los compo-
nentes estructurales de la CDV,
estan presentes de nuevo en el
estudio de Granger, Divan &
Fiedler (1995), indicando asi, que
hay una estructura fija forman-
do el concepto y que, hasta don-
de todos los factores o componen-
tes de esta estructura fija son
independientes, es relevante para
el diseno de estrategias de inter-
vencion.

De un estudio con personas
con dano cerebral traumatico
(realizado uno o dos anos des-
pués del dano), elaborado por
Webb, Wrigley, Yoels & Fine
(1995), se ha derivado un mode-
lo causal de relaciones de datos,
estableciendo una relacién entre
diversos factores. En este estu-
dio, el empleo, un factor socio-
econdmico, aparece como uno de
los méas importantes, afectando
directamente a la CDV; otro fac-
tor socioeconomico o sociode-

mografico en este modelo, en re-
lacién con la CDV, es la etnicidad,
probablemente afectando a tra-

vés de variables de soporte comu-
nitario tal y como explican los
autores. Otros factores, que afec-
tan directamente a la CDV en el
mismo modelo, son el deterioro
fisico, el cual esta de nuevo
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inversamente correlacionado con
la CDV y la independencia fun-
cional a los 24 meses. Pero tam-
bién. algunas de estas variables
mantienen una relaciéon entre
ellas, este es el caso del grado de
deterioro, el cual afecta inversa-
mente al desempleo.

De este modo variables del
estado socioeconémico y del es-
tado fisico, tal como se definie-
ron anteriormente, tienen un
efecto principal en la CDV. Los
factores psicolégicos, como la
autoculpa incluida en este estu-
dio, estuvieron correlacionados
con la CDV indirectamente a tra-
vés del grado de deterioro; los fac-
tores sociales como el soporte fa-
miliar estuvo también indirecta-
mente correlacionada con CDV a
través del deterioroy la indepen-
dencia funcional a los 24 meses.
Otro factor socioeconémico in-
cluido en este estudio fue la ca-
pacidad de pago, la cual tuvo
efecto indirectamente a través de
la independencia funcional a los
24 meses y, finalmente, la inde-
pendencia funcional a los 12
meses estuvo correlacionada in-
directamente con la CDV a tra-
vés de la independencia funcio-
nal a los 24 meses. Aunque otras
interesantes conclusiones se de-
rivan de este trabajo, las mas
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importantes son las anteriormen-
te senaladas. En dicho estudio,
una correlacion directa significa-
ba que no existia ninguna varia-
ble en el camino entre otra varia-
ble y la CDV y una correlacién
indirecta significaba que una va-
riable estaba en el camino entre
otra y la CDV.

En este analisis de algunos
aspectos de la CDV sus relacio-
nes internas y la forma en que
ellos estan conectados a algunos
factores de la discapacidad, he
senalado algunos componentes
estructurales de la CDV presen-
tes en el proceso de evolucion de
la discapacidad. Cinco areas ba-
sicas o dimensiones pueden ser
definidas, tal y como indiqué an-
teriormente, dichas areas son: 1)
la dimensidn fisica que incluye la
independencia funcional o el gra-
do de deterioro; 2) la dimension
psicolégica: 3) la dimensién so-
cial que puede incluir actividades
de tiempo libre y el clima y apoyo
familiar y social; 4) la dimensién
socioeconémica que incluye fac-
tores econémicos y demograficos
y. finalmente, 5) la dimension o
percepceién subjetiva. Cada una
de estas areas esta compuesta de
diversas variables y de las rela-
ciones entre ellas. Hasta ahora
solamente unas pocas de estas

relaciones han sido exploradas,
principalmente las relaciones en-
tre la percepcién subjetiva y las
otras dimensiones, pero podemos
considerar estas areas como con-
formando el concepto de CDV y

ejerciendo un poder predictivo en
el mismo. La Figura 1 (pagina si-
guiente) representa, de forma es-

quematica, esta vision estructu-
ral del concepto de CDV con sus
dimensiones principales, las sub-
dimensiones y las relaciones en-
tre ellas. En dicha figura, se
muestran las cinco dimensiones
basicas, indicadas anteriormen-
te, que conforman el concepto de
CDV y que tienen impacto en la
rehabilitacién neuromuscular;
dichas correlaciones mantienen
cierta correlaciéon entre ellas por
lo que no son dimensiones estric-
tamente independientes. Ade-
mas, las dimensiones se compo-
nen de un conjunto de subdimen-
siones, las cuales a su vez, como
se indica en la figura, estan corre-
lacionadas entre si. De este modo.
la intervencion en un area deter-
minada, como por ejemplo en el
desempeno fisico funcional. se
puede manifestar de alguna ma-
nera, en otra area tal como la psi-
coldgica, mejorando los indicado-
res de estados psicopatolégicos,
o el area socioeconémica mediante
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Correlaciones entre dimensiones

! : ! ! :

FISICA PSICOLOGICA| |SOCIOFAMILIAR | | SOCIOECONOMICA | | SUBJETIVA

v v v . v

Movilidad Depresion Social Finanzas Bienestar
Autonomia Afrontamiento Familiar Empleo Satisfaccion
etc.., elc... elc.. elc... elc...

: . : . '

Caorrelaciones entre subdimensiones

FIGURA 1. Aspectos Estructurales de la CDV

el acceso a un determinado em-
pleo; esto viene indicado en la fi-
gura, por las flechas de doble sen-
tido.

CALIDAD DE VIDA Y
DISCAPACIDAD

Una vez establecidas las dimen-
siones basicas que parecen con-
formar la estructura de la CDV
en rehabilitacion neuromuscular,
pasaré a analizar las relaciones
que se originan entre dichas di-
mensiones y ciertos aspectos del
desarrollo de la discapacidad,
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describiendo las caracteristicas
funcionales asociadas a la CDV.
De este modo, se puede justificar
la utilizaciéon de la misma como
estrategia de rehabilitacion.

A lo largo de todo el proceso
de discapacidad, la CDV y sus
componentes estructurales estan
relacionados con algunos aspec-
tos de la misma, tales como la

severidad de los sintomas, la evo-

lucion del trauma y/o lesion, el

proceso de rehabilitaciéon y la
supervivencia, estas relaciones se
representan de forma simplifica-
da en la Figura 2 (al frente), en la
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CDV
¥

FISICA PSICOLOGICA

SOCIOFAMILIAR

SOCIOECONOMICA | | SUBJETIVA

. :

; ,

Evolucion de
la Lesion

Severidad de
los Sintomas

Proceso de

Rehabilitacion || SuPervivencia

FIGURA 2. Aspectos Funcionales

cual las diferentes dimensiones
generales estructurales, es decir,
las dimensiones fisica, psicolGgi-
ca, sociofamiliar, socioeconémica
y subjetiva, definidas anterior-
mente, aparecen asociadas, cada
una de ellas y en conjunto, a los
diferentes aspectos de la disca-
pacidad.

Por otra parte, dichos aspec-
tos de la discapacidad involucran
también concepciones clasicas
sobre la misma, tales como la
Clasificacion de Deterioro, Defi-
ciencias y Discapacidad de la
Organizacion Mundial de la Sa-
Iud (WHO, 1980), la cual engloba

aspectos relativos a la severidad

de los sintomas. El proceso de

de la CDV

rehabilitacion afecta a la evolu-
cion de la enfermedad y modifica
la enfermedad o discapacidad,. asi
como la supervivencia y la CDV.

Aunque diversos estudios
han investigado algunas de estas
relaciones entre la CDV y la en-
fermedad, es necesario conside-
rar detalladamente las relaciones
que se establecen entre la CDV y
cada una de los aspectos men-
cionados de la enfermedad para
poder considerar la CDV con un
mayor potencial rehabilitador y
no simplemente en el aspecto
evaluativo. A continuacion, con-
sideraré los f[actores de la CDV
en estas diferentes areas de la
enfermedad.
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CALIDAD DE VIDA Y LA
SEVERIDAD DE LOS
SINTOMAS

La severidad de los sintomas pue-
de ser descrita clasificando a los
pacientes o determinando patro-
nes de recuperacién, como en la
apoplejia No obstante, se ha in-
formado de las diferencias que
existen entre distintos tipos de

pacientes con el mismo grado de
severidad y con diferente grado

de rendimiento funcional en di-
versas areas. No siempre el mis-
mo tipo de enfermedad esta
correlacionado con el mismo gra-
do de reinsercién (Duncan,
1994). Por lo tanto, la severidad
de los sintomas no es una buena
medida de la deficiencia, ya que
la deficiencia no mantiene corre-
lacion tiinicamente con el deterio-
ro fisico (Christie, 1982).

En otro estudio realizado por
Holbrook, Hoyt, Anderson,
Hollingsworth & Shackford
(1994), con personas con trauma
severo, no se observé correlacion
entre la severidad de los sintomas
fisicos y el rendimiento funcional,
indicando que los factores psico-
l6gicos, tales como la depresion,
pueden explicar mejor las dife-
rencias en el rendimiento funcio-

nal de los pacientes en €l momen-
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to de ser dados de alta y a los (res
meses de seguimiento. La depre-
sién se constituye asi, en un
predictor v un factor de riesgo de
los resultados funcionales. Aun-
que en este estudio, los autores
realizaron algunas restricciones
en la generalizacién, debido a la
poblacién bajo estudio, no obs-
tante, los resultados indicaron
que la relacién entre una varia-
ble que intuitivamente esta aso-
ciada con bienestar, como es la
severidad de los sintomas y la
CDV no es simple. De este modo
factores relativos a la CDV po-
drian estar afectando a los resul-
tados funcionales esperados se-
gun la patologia.

De igual forma, incluso con
dependencia de asistencia meca-
nica, la severidad de los sinto-
mas, como se ha indicado. no
esla siempre correlacionada con
la falta de satisfaccion con la vida.
En el estudio de Bach & Tilton
(1994), dos grupos de individuos
con lesion medular fueron com-
parados entre ellos y también con
un grupo de control de profesio-
nales de la salud. En este caso,
el impacto debido a la utilizacion
de ventilacion asistida para po-
der respirar en los individuos con
tetraplejia (VAIT) fue comparado
a individuos con tetraplejia con
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respiracién auténoma (ABIT) y al
grupo de control. Ambos grupos
con lesién medular fueron simi-
lares en el indice de percepcién
subjetiva de satisfaccién con la
vida, no mostrando ninguna in-
cidencia de la severidad de los
sintomas en el concepto de CDV
definido como satisfaccion con la
vida. Aunque el grupo VAIT tenia
también menor funcionalidad en
la extremidad superior que el gru-
po ABIT, ellos no manifestaron
una CDV disminuida en relacién
al grupo ABIT. El grupo de con-
trol estuvo mas satisfecho en dis-
tintas areas de la vida que los

grupos con lesién medular y el

grupo VAIT estuvo mas satisfecho
con sus (rabajos y vida familiar
que el grupo ABIT.

Este estudio también obtu-
vo dreas que estan relacionadas
con la satisfaccion subjetiva ge-
neral con la vida para cada gru-
po. mostrando como la salud, la
familia, la vida social y la vida
sexual, son conceptos comunes
para todos los grupos, pero como
las tareas de la casa, el transpor-
te. la educacion y el trabajo son
importantes para el grupo de con-
trol. Para el grupo ABIT son im-
portantes el transporte y la edu-
cacion; ningiin otro concepto esta
correlacionado con la satisfaccion

general con la vida para el grupo
VAIT. Finalmente, aunque la de-
pendencia de la ventilaciéon man-
tiene a los individuos atados a
una asistencia mecanica para
poder vivir, los individuos del gru-
po VAIT evaluaron la funcio-
nalidad del miembro superior
como mas importante que libe-
rarse de la ventilacién asistida.
Los investigadores en este estu-
dio concluyeron, de acuerdo con
otros estudios, que el grado de
discapacidad, pero no el grado de
deficiencia, esta en relacién con
la satisfaccién con la vida.

Por lo tanto, en funcién de
los resultados mencionados en
diversos estudios, ciertos facto-
res asociados a la CDV, tales
como, las alteraciones del esta-
do de dnimo (depresion, por ej.),
el trabajo, la vida familiar y so-
cial, la vida sexual, la autono-
mia y la educacién , ejercen un
mayor efecto que el grado de de-
terioro, considerado aisladamen-
te, en cuanto a los logros funcio-
nales obtenidos. Considero que
esto senala el potencial rehabi-
litador que pueden tener estos
factores y la necesidad de pres-
tar la suficiente atencién a estas
nuevas posibilidades. considera-
das dentro del marco de la CDV
como estrategia terapéutica.
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CALIDAD DE VIDA Y LA
EVOLUCION DE LA
DISCAPACIDAD

En muchas enfermedades congé-
nitas o adquiridas tempranamen-
te en la vida y que muestran una
larga evolucién, con un amplio
rango de deficiencia. se ha de-
mostrado que diversos factores,
asociados con las dimensiones
estructurales de la CDV, tienen
una relevancia funcional muy
importante en el curso de la en-
fermedad. Estos factores son: la
poca vida independiente, la vida
social limitada, el empleo poco
competitivo, el acceso al sistema
de salud y, finalmente y con ma-

yor importancia que los factores

fisicos, el potencial intelectual
(Currie, Gershkoff & Cifu, 1993).

En el caso de la lesion medu-
lar los componentes de la CDV
estan presentes en la evolucién
de la lesion y pueden mejorar con
el tiempo. Krause (1992), en un
estudio de 15 anos de duracién
en individuos con lesién medular,
mostré que dimensiones como el
empleo y las finanzas, la satis-
faccién econémica y los anos de
educacién, cambian y mejoran a
lo largo del tiempo; algunos de
ellos, incluso cambiaron su es-
tado civil y se casaron. En rela-
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cion a la dimension fisica, la to-
lerancia para permanecer senta-
do fue también significativamente
incrementada en esta poblacion.
Este estudio, no establecié rela-
ciones causales, pero las dimen-
siones de la CDV parecen estar
en relacién una con otra, ejer-
ciendo un efecto multidireccional
a lo largo del tiempo.

Tate, Forchheimer, Maynard
& Dijkers (1994), elaboraron un
estudio con 163 individuos con
lesion medular, especificamente
en la linea de factores psicologi-
cos a lo largo de la enfermedad.
Ellos realizaron una evaluacion
inicial en el intervalo de 2-6 anos
post-trauma, dependiendo de la
persona, y una segunda evalua-
cién a los 3-7 anos post-trauma,
es decir un ano mas tarde para
cada individuo. Se observé que
los sujetos deprimidos, en con-
traste con los no deprimidos re-
cibieron mas horas de asistencia
pagada, pasaron muchas mas
horas en la cama y mas dias en
casa y tuvieron mas gastos mé-
dicos vy menos facilidades de
transporte. Estos resultados no
estuvieron correlacionados con el
estado funcional. Los predictores
de la depresion, en este estudio,
fueron obtenidos de diferentes
modelos de regresién, pero la
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conclusion mas importante, por
el grado de varianza explicada,
fue que los mejores predictores
fueron medidas globales de
discapacidad, incluyendo inde-
pendencia fisica, movilidad, ocu-
pacioén, integracién social y eco-
némica y autosuliciencia, como
datos objetivos. Como datos sub-
jetivos, fueron integracion social
v discapacidad percibida, asi
como autosuficiencia econémica
percibida. Estos resultados fue-
ron mantenidos a lo largo del ano
entre intervalos de medida y to-
dos ellos indican de nuevo los
componentes estructurales de la
CDV y las relaciones entre ellos.

En el estudio de White, Rin-
tala, Hart & Fuhrer (1993), se es-
tablecio un rango de 12 areas de
interés con una poblacion de 40
mujeres con lesion medular, el
tiempo medio transcurrido desde
el trauma fue de 11,3 anos y las
areas, indicando las dimensiones
establecidas anteriormente pre-
sentes en cada una de ellas, fue-
ron salud general (dimension fi-
sica y psicoldgica), actividades de
la vida diaria (dimensién fisica).
relaciones familiares (dimension

social y familiar), aspectos econo-

micos (dimensién socioecono-
mica), vida espiritual y bienestar
emocional (dimension psicologi-

ca), vida social (dimensién social),
tareas de la casa (dimension fisi-
ca), transporte (dimension fisica),
vida sexual (dimensién fisica y
psicolégica), actividades recreati-
vas (dimensién social) y empleo
(dimension socioecondmica); di-
chas dreas estan enumeradas de
mayor a menor importancia, tal
y como las clasificaron los pro-
pios individuos. Aunque este es-
tudio estaba dirigido a explorar
la actividad sexual y las preocu-
paciones, independientemente de
los valores asignados por los in-
dividuos a cada area, estan pre-
sentes, de nuevo, los componen-
tes estructurales de la CDV, tal y
como fueron definidos anterior-
mente. En cada una de las areas
mencionadas, se han indicado las
dimensiones estructurales mas
importantes, aunque, desde lue-
go, muchos factores influyen en
la consecucién de los objetivos
correspondientes a cada area.
Por lo tanto, en la evolucién
de la enfermedad o discapacidad.
las dimensiones fisica, psicolégi-
ca, social y familiar, socioeco-
noémica y subjetiva estan presen-
tes a los largo del desarrollo de la
misma y tienen un efecto impor-
tante en dicho desarrollo: sin
embargo, parece necesario explo-
rar mas el tipo de relacion y la
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incidencia que mantienen en di-
cha evolucion.

CALIDAD DE VIDA Y EL
PROCESO DE
REHABILITACION

Uno de los aspectos mas impor-
tante en la rehabilitacion de la
enfermedad neuromuscular ha
sido siempre el grado de indepen-
dencia, principalmente definido a
través de factores funcionales; no
obstante, la manera en que una
persona estd manejando su en-
fermedad es también una forma
de independencia la cual invo-
lucra incluso decisiones acerca
del tipo de cuidado que se esta
proporcionando. En el estudio de
Prince, Manley & Whiteneck
(1995), los individuos que fueron
capaces de gestionar el cuidado
proporcionado por otros, infor-
maron de un menor namero de
problemas médicos y hospitaliza-
ciones, tuvieron una mejor per-
cepcion de salud y satisfaccion
con la vida y un costo mas bajo
que los individuos cuyos cuida-
dos fueron gestionados por agen-
cias de salud. Otro hallazgo inte-
resante fue también el hecho de
que cuanto mas tiempo estuvie-
ra una persona viviendo en co-

munidad. mas grande era la po-
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sibilidad de gravitar hacia un
modelo de autocuidados.

Aunque con restricciones en
el tipo de muestra utilizada, este
estudio pone de manifiesto como
la independencia, la cual en este
caso es una variable representan-
do decisiones tomadas por el pa-
ciente y, de este modo, indican-
do también aspectos psicolégicos,
influencia el proceso de rehabili-
tacion. Por lo tanto, algunos as-
pectos y resultados de la rehabi-
litacién pueden estar también en
relacion con uno de los factores
estructurales de la CDV, tal como
el psicol6gico. Sin embargo, este
factor debe estar en correspon-
dencia con los otros, como los
aspectos socioeconémicos o las
facilidades proporcionadas por
los servicios de la comunidad, los
cuales hacen que los pacientes
puedan llevar a cabo esta toma
de decisiones.

Las preferencias pueden
también expresarse en relacion al
tipo de terapia: en el curso de la
rehabilitacion es frecuente cam-
biar la modalidad de la terapia.
En el caso de individuos con so-
porte ventilatorio de larga dura-
cién, el pasar de métodos
invasivos a no invasivos de res-
piracién asistida o viceversa cau-
sa un impacto en sus percepcio-
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nes sobre aspectos diferentes de
la CDV y ésto establece algunas
preferencias en el tipo de terapia
seleccionada. Factores [isicos

como tragar alimentos o saliva,

dormir, el habla, la comodidad o
seguridad fueron evaluados en el
estudio de Bach (1993a), también
se evalud el aspecto personal, el
cual reflejaba un factor psicolé-
gico. Excepto por un grupo que
tuvo el ventilador corporal como
Unica experiencia con métodos no
invasivos, los otros dos grupos
pasando uno de ellos de otros
métodos no invasivos, combina-
dos o no con ventilador corporal
a métodos invasivos con ventila-
dor de presion positiva intermi-
tente, o pasando, el otro grupo,
de métodos invasivos a métodos
no invasivos, ambos expresaron
sus preferencias por métodos no
invasivos, debido, en el primer
grupo. al habla, comodidad y as-
pecto y. en el segundo grupo, a
todos los otros factores.

Las preferencias. en relaciéon
a la terapia, no significan sola-
mente la evaluacién que se hace
de las mismas, sino también in-
dependencia en la toma de deci-
siones sobre la propia enferme-
dad, o la capacidad de decidir qué
métodos terapéuticos se van a
utilizar a lo largo del curso de la

misma, sin embargo esta posibi-
lidad no siempre esta disponible
para los pacientes. En este sen-
tido, se ha comprobado que las
percepciones de los directores de
clinica acerca del uso de la venti-
lacién en relacién con la CDV de
pacientes con distrofia muscular.
influencia su recomendacién de
esta modalidad de asistencia
(Bach, 1992). Los directores de
clinica indicaron una mas pobre
CDV en los pacientes que utili-
zaban esta forma de ayuda y de
esta forma no recomendaron el
uso del ventilador como forma de
asistencia a los pacientes. Utili-
zada de esta forma subjetiva y
global, la CDV percibida acerca
de otros puede evitar utilizar te-
rapias que ofrecen una ayuda a
los pacientes e, incluso, no se le
permite al propio paciente tener
independencia en el proceso de
la toma de decisiones ya que no
esta informado. Sin embargo,
autocuidado involucra autono-
mia. la cual se ha mostrado como
uno de los mas importantes com-
ponentes de la CDV. De nuevo.
dichos componentes tienen
implicaciones en el curso de la
enfermedad.

La calidad de vida debido a
la multitud de facetas que pre-
senta, involucra, generalmente,
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diversos profesionales trabajan-
do juntos y este tipo de trata-
miento, mediante un equipo mul-
tidisciplinario, es mejor acepta-
do por los pacientes que simple-
mente la asistencia fisiatrica
(Haig, Nagy, LeBreck & Stein,
1995). Esta intervencién multi-
disciplinar significa que muchas
areas son evaluadas en los pa-
cientes de rehabilitacién, tales
como la salud general. las com-
plicaciones, el nivel de conscien-
cia, los déficits, las limitaciones,
las funciones cognoscitivas, la in-
dependencia funcional y muchas
otras; ésto significa que se debe
proporcionar soporte en diversas
areas, lales como psicologia, bio-
logia y neuropsicologia, acerca
del progreso de la enfermedad, e
incluso que aspectos como los
factores sociales son recursos
importantes en rehabilitacién
(Kelly-Hayes & Paige. 1995).

Por lo tanto, rehabilitacién
y CDV esta unidas la una con la
otra y, a lo largo del proceso de
rehabilitacién, las dimensiones
utilizadas frecuentemente en el
mismo mantienen una relacién
con las diferentes dimensiones de
la CDV. Asi, por ejemplo, en la
rehabilitaciéon de enfermedades
pulmonares se ha comprobado
que un programa completo de
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ejercicios tiene incidencia en as-
pectos fisicos tales como dificul-

tades respiratorias y fatiga. pero
también tiene efectos en aspec-
tos de la dimensién psicoldgica,
tal como el funcionamiento emo-
cional (Goldstein, Gort, Stubbing,
Avendano & Guyatt, 1994).

La rehabilitaciéon, en reali-
dad, siempre ha estado en rela-
cion con la obtencién de una
mejor CDV en los pacientes.
Como Keith (1994) ha postulado,
el campo de la rehabilitacién ha
estado siempre interesado en la
forma en que evoluciona la vida
de los individuos con deficiencias.
En el estudio de Keith se anali-
zan diversas dimensiones a tra-
vés de una revisién de diferentes
instrumentos utilizados para eva-
luar el estado de salud a lo largo
del curso de la enfermedad en
rehabilitacién. Si comparamos
dichas dimensiones con aquellas
que he establecido anteriormen-
te como componentes del concep-
to de CDV tenemos las siguien-
tes relaciones:

1. Oportunidades o desven-
tajas a causa de la salud o de la
capacidad para la salud (dimen-
siones fisica y psicolégica).

2. Percepcién de la salud o
autoevaluacion y satisfaccion (di-
mension subjetiva)
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3. Estado funcional (dimen-
sion fisica y psicolégica funda-
mentalmente), social (dimension
social), psicolégico (dimension
psicolégica) y funcién fisica (di-
mension fisica).

4, Deterioro o sintomas, sig-
nos o evidencia fisiolégica (dimen-
sion fisica y psicologica).

5. Muerte y duracién de la
vida (relacionada con todas las
dimensiones). De este modo, las
diferentes dimensiones estudia-
das por Keith pueden ser agru-
padas dentro de las dimensiones
mencionadas o bien estan rela-
cionadas con ellas en el proceso
evolutivo de la enfermedad y la
rehabilitacién.

En otro estudio realizado por
Cifu & Lorish (1994), se compro-
bé que aunque muchos factores
fisicos y biomédicos tienen inci-
dencia en la evolucion de la en-
fermedad, en este caso de la apo-

plejia, sin embargo. existen di-

mensiones como el déficit cognos-
citivo o el escaso soporte social
que tienen un valor predictivo en
el pobre resultado funcional ob-
tenido. En este estudio, la CDV
estaba definida como un método
de evaluacion de las consecuen-
cias de la apoplejia, pero ya que
los diferentes factores que estan
incluidos en el concepto de CDV

tienen capacidad de prediccion
sobre los resultados, la CDV pue-
de ser vista también como otra
estrategia de intervencion, de este
modo la CDV podria formar par-
te de los programas de tratamien-
to de los pacientes incluso en las
primeras fases de la enfermedad,
teniendo en cuenta que la tera-
pia intensiva suele obtener bue-
nos resultados en rehabilitacion
y que es recomendable comenzar
en la fase aguda.

El hecho de adoptar un en-
foque de intervencion y no sim-
plemente evaluativo para el con-
cepto de CDV no significa nece-
sariamente anadir gastos a unos
procesos terapéuticos que gene-
ralmente son muy largos vy cos-
tosos, las intervenciones que uti-
lizan técnicas derivadas de con-
ceptos como educacion del pa-
ciente o promocién de la salud,
tan estrechamente relacionadas
con la CDV, pueden realizarse, en
ocasiones, con recursos muy li-
mitados y normalmente produ-
cen beneficios en la vida del pa-
ciente o en la evolucion de la en-
fermedad. Utilizando una simple
metodologia de entrega por co-
rrespondencia, Montgomery,
Lieberman, Singh & Fries (1994),
implementaron un programa
completo en una poblacion de
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290 individuos con enfermedad
de Parkinson. En este programa
se hicieron recomendaciones
apropiadas y se proporcioné in-
formacién acerca de la severidad
de la enfermedad, comorbilidad
y nivel de ejercicio actual, alian-
za en la dieta, control de efectos
secundarios y trabajo con proble-
mas especificos. También se hi-
cieron sugerencias para el pa-
ciente y el médico en diferentes
informes. Los resultados de este
estudio muestran como los pa-
cientes en el programa obtuvie-
ron diferencias estadisticamente
significativas en términos de pun-
tuaciones off, porcentaje de pro-
greso, ejercicios y visitas al mé-
dico. Otros aspectos estadisti-

camente significativos fueron:

creencias de autoeficacia acerca
del control de los sintomas, me-
jorar la funcién temporal de las
actividades diarias y la gestion de
los problemas de la enfermedad.
Como concluyen los autores, una
intervencion sencilla tiene bene-
ficios en la vida de los pacientes.

Estos resultados también
ponen de manifiesto que la utili-
zacion de técnicas como educa-
cion de los pacientes y promocion
de la salud, constituye una ma-
nera de introducir la CDV en el
entorno de la rehabilitacién con
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un caracter tanto evaluativo co-
mo de intervencién.

En resumen, a la vista de los
diferentes resultados obtenidos,
vemos que las dimensiones es-
tructurales basicas de la CDV, tal
y como las he definido anterior-
mente, tienen una fuerte influen-
cia en el proceso de rehabilita-
cion, dotando asi a la CDV de un
potencial efecto rehabilitador.

CALIDAD DE VIDA Y
SUPERVIVENCIA

La supervivencia de los pacien-
tes, o los anos de vida transcu-
rridos después del establecimien-
to de la enfermedad. puede estar
relacionada con la CDV, pero,
hasta ahora, pocos estudios han
explorado esta relaciéon en la en-
fermedad neuromuscular o en la
rehabilitacién. En este sentido, se
ha comprobado que en las frac-
turas trocantéricas. en la pobla-
cién geriatrica, los predictores de
mortalidad son la demencia, en-
fermedades asociadas. complica-
ciones médicas, dependencia to-
tal y edad, los mismos factores
fueron también determinantes,
con las tilceras de presion y la po-
bre rehabilitacién, del funciona-
miento social. Los supervivientes,
en este estudio, tuvieron a los seis
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primeros meses, las mismas ex-
pectativas de vida que la pobla-
cién general (Pitto, 1994). Asi
pues, segun este estudio, en el
caso de que diversos componen-
tes de la CDV, aunque muchos
de ellos sean de naturaleza [isi-
ca, produzcan la supervivencia
del paciente en los seis primeros
meses, la expectativa de vida del
paciente se iguala entonces con
la de la poblacién general. Te-
niendo en cuenta esto, asi como

las estrechas relaciones que se
establecen entre las dimensiones
de la CDV y la enfermedad, el
potencial terapéutico de los di-

versos componentes indicados
de la CDV parece ponerse de
manifiesto.

En un sentido similar, una
mejor CDV, a través de la intro-
duccién de técnicas de terapia
menos agresivas puede dar lugar
a una cantidad de anos de su-
pervivencia similar a la que pro-
duce la utilizacién de otras tera-
pias con mucho mas impacto en
las expectativas del paciente; tal
y como se demostré en el estudio
de Bach (1993b), quien comparé
el uso de ayudas respiratorias no
invasivas con el uso de sondas
implantadas de forma permanen-
te, en pacientes con esclerosis la-
teral amiotréfica. De este modo,

la consideracién de la CDV del
paciente produce cambios en los
métodos terapéuticos utilizados,
los cuales se tornan mas huma-
nos, sin disminuir su eficacia te-
rapéutica, manteniendo, al mis-
mo tiempo, los anos de vida del
paciente.

De este modo, estos estudios
indican que la adecuada gestion
de los componentes de la CDV
puede proporcionar o bien una
mayor expectativa de vida a los
pacientes o bien un caracter mas
humano a los anos que restan de
vida, lo que pone de manifiesto
que es necesario considerar la
CDV como una eficaz técnica de
intervencion capaz de mejorar
determinadas condiciones aso-
ciadas a la supervivencia de los
pacientes.

Hasta aqui se han analizado las
dimensiones habitualmente utili-
zadas en los estudios de CDV en
rehabilitacién neuromuscular,
pero se requieren algunas consi-
deraciones acerca de dichas di-
mensiones. La primera es que no
se ha senalado qué subdimen-
siones de cada dimensién princi-
pal son relevantes y tienen un
valor predictivo en la CDV, por
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ejemplo, en la dimensién psico-
l6gica se han investigado muchas
variables y, sin embargo, no exis-
te ninguna estructura aceptada
que refleje la importancia relati-
va de cada una de estas varia-
bles. Lo mismo ocurre para las
otras dimensiones.

La segunda es que algunas
escalas no pueden reflejar las di-
mensiones que se esta intentan-
do estudiar, asi por ejemplo, la
depresion no esta definida sim-
plemente por los resultados en
una escala de depresion sino
también por otros aspectos del
funcionamiento global del suje-
to. En el ambito de la rehabilita-
cién neuromuscular en el cual a
menudo las patologias son alta-
mente deteriorantes, se puede
estar infiriendo que esto condu-
ce a depresion, debido a lo cual
no evaluamos el niimero comple-
to de variables presentes en la
depresion y solamente atende-
mos al autoinforme del sujeto. En
este mismo sentido, Kelly-Hayes
& Paige (1995), senalaron que la
depresién en la apoplejia no ha
sido adecuadamente descrita ni
evaluada. Lo mismo podria decir-
se para otras variables como el
rendimiento social.

Finalmente, mientras que la
importancia de los primeros cua-

188

tro factores deflinidos de la CDV,
como son el estado fisico, psicolo-
gico, social y socioeconémico, es
dificil de rebatir, la cuestion emer-
ge para la percepcion subjetiva de
los individuos. ;Se puede mante-
ner esta dimensién como una di-
mension estructural independien-
te o podemos considerarla como
formando parte de los factores
psicolégicos? Como Keith (1994)
apunto reconocer, el punto sub-
jetivo del paciente como una me-
dida de la CDV es un importante
desarrollo en los cuidados de sa-
lud. No obstante, esto no debe
conducir necesariamente a con-
siderar la percepcién subjetiva
como una nueva dimension.

En realidad, preguntar al
paciente es siempre necesario
para guiar algan tipo de interven-
cién o evaluacién, este es el caso
también para la percepcion sub-
jetiva en la CDV. Pero las percep-
ciones del paciente pueden estar

sesgadas por su propio estado de

salud o su vida, sus creencias
acerca de la salud o de la vida y
sus actitudes o valores acerca de
la salud o de la vida; ademas, va
que las percepciones subjetivas
pueden ejercer influencia inclu-
so sobre algunos factores fisicos.
parece necesario un analisis mas
refinado del concepto de percep-
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cién subjetiva. La percepcion

subjetiva podria ir a formar par-

te de los factores psicolégicos
alectando a la CDV, lo que con-
duciria a una mas sdlida consi-
deracién del concepto de CDV
como un conjunto de técnicas
para la evaluacion del estado del
paciente y para guiar la interven-
cion biopsicosocial en rehabilita-
cién neuromuscular.

Existe un gran numero de
medidas de la CDV actualmente
en uso, las cuales se derivan,
mediante escalas de item senci-
llo o multiple, bien de la conside-
racién de la CDV como un con-
cepto global o bien mediante ran-
gos de diversos dominios especi-
ficos (Dijkers, 1999). Sin embar-
go, es necesario identificar areas
que conformen una cierta estruc-
tura y que puedan ser mas sen-
cillas de manejar. Aunque pen-
semos acerca del gran nimero de
divisiones en estas areas o de las
relaciones entre ellas, como hace
Fuhrer (1994), parece que esta-
mos siempre alrededor de un
numero especifico de las mismas.
En el estudio de Fuhrer, salud,
renta, actividad social y los efec-
tos del deterioro fisico cronico son
analizados como manteniendo
una elevada relacién con el bien-
estar subjetivo, estando las tres

primeras especialmente relacio-
nadas con el mismo. Este autor
ofrece muchas conclusiones su-
gerentes pero especialmente in-
dica la necesidad de estudiar las
relaciones causales entre varia-
bles, o los valores implicitos en
los juicios sobre el bienestar. No
‘abe duda de que esto llevaria a
la emergencia de una cierta es-
tructura,

Por otra parte, si las técni-
cas de CDV deben ser introduci-
das en el proceso de rehabilita-
cién, surge la necesidad de eva-
luar los resultados que ofreceria
esta clase de equipo de trabajo
multidisciplinario; algunas veces
incluir un mayor nimero de pro-
fesionales no ofrece ningan resul-
tado funcional adicional o ningu-
na percepcion subjetiva adicional
de CDV que justifique el coste
(Haig, Nagy. LeBreck & Stein,
1995), incluso si la satisfaccion
del paciente con el tratamiento es
mayor. Ya que se realizan muchas
evaluaciones en rehabilitacion
neuromuscular en el momento
del establecimiento de la patolo-
gia o en el curso de la rehabilita-
cién (Kelly-Hayes & Paige, 1995),
la introduccién de nuevas evalua-
ciones y formas de tratamiento
debe ser adecuadamente justifi-
cada. La CDV, entendida tal y
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como la he desarrollado, median-
te la evaluacion de aspectos es-
tructurales y mediante la consi-
deracion de la incidencia que tie-
ne en la enfermedad proporcio-
na los elementos necesarios para
justificar su aplicacién.

Quiero destacar que, en esta
propuesta terapéutica integral, el
proceso de intervencion no parte
del establecimiento de los déficits
para tratar los mismos y conse-
guir una adecuada CDV, sino que
la interrelacioén entre la CDV y la
mejoria en los diferentes aspec-
tos de la discapacidad permite
que sea la propia CDV la que de-
lina en que modo se puede inter-
venir y mejorar dichos aspectos.
La Figura 3 (enfrente), resume la
propuesta de consideracion de la
CDV como estrategia de interven-
cion, presentando de forma es-
quematica la planificacion de esta
estrategia terapéutica. Tal y como
se indica en la figura, partiendo
de una evaluacion integral del in-
dividuo, es decir de su CDV, la
cual comprende la totalidad de
aspectos vitales y se compone de

diferentes dimensiones y subdi-
mensiones, se establecerian cier-
tas dreas que surgen como nece-
sidades de intervencion, tales
como. la modificacién de las per-

cepciones subjetivas, la mejoria
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en el desempenio motor o el in-
cremento de las actividades so-
ciales funcionales. Dichas areas
de intervencion, sometiéndose
ellas mismas al proceso terapéu-
tico, tienen como objetivo mejo-
rar diferentes aspectos de la le-
sion tales como: reducir la seve-
ridad de los sintomas, proporcio-
nar un pronostico mas favorable
de la evolucion de la lesién, in-
crementar los resultados del pro-
ceso de rehabilitacion o aumen-
tar el namero de anos de vida sa-
tisfactoria. A continuacién, la re-
habilitacién se realizaria sobre las
areas de la CDV establecidas an-
teriormente como necesidades de
intervencion. La evaluacién de los
resultados se llevaria a cabo so-
bre los objetivos previamente es-
tablecidos en la lesion, asi como
sobre las diferentes areas de la
CDV, repitiéndose todo el ciclo
hasta que se consiga la maxima
aproximacion posible a los resul-
tados deseados.

Para terminar, deseo sena-
lar que la necesidad de una con-
ceptualizacion de la CDV, en tér-
minos no solamente de evalua-
cién sino como una técnica de
intervencién, emerge de los da-
tos que estan siendo informados
sobre este conjunto de métodos.
Partiendo de la exploracion de las




Calidad de Vida en la Rehabilitacién Neuromuscular

Necesidades de
Intervencion

Evaluacion
Integral CDV

Objetivos de
la Lesion Resultados

Evaluacion de
Intervencion

cov

Fisico
Psicologico
Sociofamiliar
Socioeconomico

Subjetivo

Lesion

Severidad
Evolucion
Rehabilitacion
Supervivencia

FIGURA 3. Secuencia de Intervenciéon Basada en la CDV

relaciones que tienen distintas
variables con la satisfaccion sub-
jetiva con la vida, se puede llegar
a una nueva aproximacion intro-
duciendo las dimensiones de la
CDV, tal y como se han definido
a lo largo de todo el proceso de la
lesion neuromuscular, como un
conjunto de técnicas utiles en
rehabilitacién para incrementar
los resultados y conseguir mas
anos de vida satisfactorios para
los individuos con deficiencias.
Para conseguir esto, propongo
una determinada forma de es-
tructurar el concepto de CDV, ba-

sandome en las dimensiones fi-
sica, psicolégica. social y familiar,
socioeconémica y subjetiva, asi
como en las relaciones funciona-
les que mantienen dichas dimen-
siones con diversos aspectos de
la lesién, como son, la severidad
de los sintomas, la evolucion de
la enfermedad, el proceso de re-
habilitacion y la supervivencia.
Asi considerada, la CDV puede
constituirse en un procedimien-

to especializado de intervencion

que comprenda todos los aspec-

tos vitales del individuo con

discapacidad.
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