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Resumen

El Evento Cerebrovascular (ECV) ha sido reconocido como un objetivo importante de investigacion
desde diferentes areas y enfoques de la salud. El ECV impacta el funcionamiento de la persona, y para su
intervencién se hace necesario reconocer sus efectos desde distintas dimensiones. Objetivo. Evaluar la
percepcién del ambiente (productos y tecnologia; apoyo y relaciones) como facilitador o barrera en
personas que han presentado un Evento Cerebrovascular (ECV). Método. Se realizé un estudio
descriptivo en base a categorias de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y
de la Salud (CIF). Se desarrollé un instrumento, que fue sometido a validacion de contenido, y aplicado a
un grupo de personas que han sufrido un ECV y que se encuentran recibiendo atencién en una
institucion especializada de Bogota. Resultados. Se generd un cuestionario inicial con 75 preguntas que
fue sometido a validaciéon por medio de jueces expertos que evaluaron la pertinencia, y realizaron
aportes a la construccidn. Cada item fue sometido al indice de validez de contenido propuesto por Lashe
y modificado por Tristan (2007) resultando en un instrumento a 67 items distribuidos en 2 dominios y 16
subcategorias. La movilidad se puede considerar un factor sensible, que presenté manifestaciones de
facilitador y de barrera principalmente en el servicio publico. Se encontré facilitacion en avientes fuera
de casa pero barreras dentro de ella; la familia y cuidadores se comportaron como facilitadores, pero los
amigos, vecinos y profesionales de la salud, fueron categorizados parcialmente como barrera.
Conclusiones. Esta investigacidon genera una importante contribucion para la toma de decisiones mas
alla de la clinica, que puede beneficiar a personas que secuelas de eventos neurolégicos, y puede asi

mismo extenderse a otro tipo de poblaciones en funcidn de las barreras y facilitadores ambientales.

Palabras Clave: Evento cerebrovascular; CIF; factores ambientales; productos y tecnologia; apoyo y
relaciones.
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Problema de Investigacién

El evento cerebrovascular (ECV), actualmente se considera una de las principales causas de morbi-
mortalidad a nivel mundial. Estd asociado a la exposicidn a una variada gama de factores de riesgo,
dentro de los que se encuentra el cigarrillo, una dieta no balanceada (alto consumo de grasas o
carbohidratos), el estrés y el sedentarismo, entre otros (OMS, 2001).

En la guia de manejo de Accidente Cerebrovascular elaborada por la Asociacién Colombiana de
Facultades de Medicina, se menciona que el Evento Cerebrovascular (ECV) es la causa del 10 al 12% de
las muertes en paises industrializados (ASCOFAME, 1998), asi mismo, en un estudio realizado en
Suramérica en la década de los 90, se encontrd prevalencias entre 2 y 9 personas por cada 1000
(Saposnik y Del Brutto, 2003). Especificamente en Colombia, el ECV se posicioné como la tercera causa
de muerte segln tasas globales, puntualizando ademas, que el ECV se ha desplazado a poblaciones cada
vez de menor edad — 15 a 44 afios -, en donde ha llegado a ocupar el segundo lugar dentro de las causas
de mortalidad (Uribe, Arana y Lorenzana, 2000).

Una vez sucede un ECV, las neuronas lesionadas son irrecuperables, lo cual se traduce en secuelas
tanto motoras como sensitivas (y segun el caso, también cognitivas). Ameriso y Esnaola citados por
Barreiro, Carmona y Rugilo (2005), mencionan que:

Una tercera parte de los sobrevivientes requieren asistencia para las actividades de la vida diaria
o para cuidado personal. El 16% de los pacientes permanecen hospitalizados por un periodo
prolongado, el 20% necesitan de asistencia para caminar, y el 70% no pueden regresar a su
trabajo previo (p.19).

Ahora bien, debido a las secuelas del evento, los sobrevivientes requieren un acompanamiento
por parte de cuidadores y profesionales de la salud (en funcién de sus deficiencias y restricciones), en
este sentido, para determinar el tipo y nivel de asistencia, es pertinente realizar una adecuada
evaluacion de las secuelas fisicas asi como de los factores generadores de situaciones/condiciones de
discapacidad.

Estudios como los realizados por Grimby, Andre’n, Daving, & Wright (1998); De Haan, R.; Horn, J.;
Limburg, M.; Van Der Meulen, J.; & Bossuyt, P. (1993); Kwon, S.; Hartzema, A.; Duncan, W. & Min-Lai S.
(2004), abordan la evaluacion realizada a las personas que han sufrido un ECV e identifican las escalas
que se emplean para ello; de esta forma, se encuentra en comun el énfasis en la medicion, donde los
dominios evaluados se centran en el estado de las estructuras y el nivel de funcionamiento de las
personas. Asi mismo, un estudio de Roberts & Counsell (1988), relaciona la revision de 174

investigaciones que son analizadas en funcién de la Clasificacién de deficiencias, discapacidades vy
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minusvalias (CDDIM), los autores mencionan que el 76% y 42% de los estudios revisados midieron
deficiencias o discapacidades respectivamente (bajo el modelo de discapacidad previo a la CIF), mientras
que unos pocos estudios evaluaron muerte o minusvalia (desventajas en la experiencia social), sin
embargo, la evaluacion se realizé de manera funcionalista.

Bajo el paradigma de salud actual, que busca la interrelacién entre el modelo biomédico y el
modelo social, la discapacidad generada por un ECV debe entenderse mas alld de la incapacidad para el
desempefio (que centra la mirada Unicamente en la persona). La interrelacién de modelos pretende
desarrollar una mirada integral que permite analizar los factores contextuales que funcionan como
barreras o facilitadores para la persona, siendo importante identificar si se tiene acceso o no a los
recursos, o si los factores de analisis se constituyen en una barrera, tanto por su presencia como por su
ausencia. Estos factores contextuales son conceptualizados como “Factores Ambientales” en la
Clasificacidn Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y la Salud (CIF) (OMS, 2001).

La CIF, desarrollada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), corresponde a la actualizacidon
publicada en el 2001 del documento denominado originalmente “Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias”. La actualizacion permitié replantear la mirada desde la cual
se aborda la discapacidad, permitiendo analizar multiples factores tanto individuales como contextuales
que llevan a que una persona se desarrolle o se limite en la realizacién de actividades cotidianas y/o de la
vida diaria, y que participe o se restrinja en diferentes contextos.

El desarrollo de ésta herramienta ha permitido delimitar los aspectos que se deben tener en
cuenta al realizar aproximaciones desde la salud, y en este sentido, para la Fisioterapia (como profesion
de la salud involucrada en el manejo de limitaciones en el funcionamiento desde etapas agudas hasta
crénicas), el analisis de los factores ambientales se convierte en un apartado de gran relevancia dentro
de la actual conceptualizacién de la salud y la discapacidad (Finger, Cieza, Stoll, Stucki, & O Huber, 2006).

La CIF menciona ademas, que los factores ambientales “deben ser codificados desde la perspectiva
de la persona cuya situacidn esta siendo descrita”, esto especificamente estd relacionado con las
percepciones, es decir, con aquello que la persona reconoce e interpreta sobre su realidad, dado esto, la
evaluacion debe realizarse alrededor de lo que la persona percibe sobre los facilitadores o las barreras.

Sin embargo, a pesar de esta importancia, este aspecto sélo se ha investigado desde una mirada de la

! La clasificacion internacional de deficiencias, discapacidades y minusvalias (previa a la CIF), presentaba una
comprension de la discapacidad centrada en el modelo biomédico que buscé “clasificar y catalogar las
consecuencias a largo plazo de defectos, enfermedades y lesiones en términos de: deficiencia (defectos de
estructura o funcidn), discapacidad (incapacidad para el desempefio) y minusvalia (desventajas en la experiencia
social)” (OMS, 1980).
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funcién, sin poder identificar cdmo las personas que han presentado un evento cerebrovascular
interpretan sus condiciones ambientales y cdmo éstas son generadoras de condiciones de discapacidad.
Por tanto, no se conoce la perspectiva de la persona alrededor de las barreras o los facilitadores
ambientales, las cuales quizd no son evidentes para una persona con estructuras indemnes y con un alto
nivel de funcionamiento, pero para una persona que presenta secuelas de un ECV puede implicar Ila
imposibilidad de satisfacer necesidades de salud, educacién y ocio; asi como necesidades mas bdsicas
como el libre desenvolvimiento dentro del hogar.

La clasificacién internacional contempla dominios amplios dentro del ambiente, como son a)
servicios, sistemas y politicas, b) actitudes, c) apoyo y relaciones, d) entorno natural y cambios en el
entorno natural producto de la actividad humana, y e) productos y tecnologia; cada uno de estos
factores implica una serie de categorias que en conjunto buscan identificar la totalidad de elementos
externos al sujeto y que se constituyen en modificadores de la interaccidén y la forma de experimentar
una deficiencia fisica. (OMS, 2001).

Ahora bien, tradicionalmente, las investigaciones que tienen en cuenta la perspectiva de la
persona no realizan un andlisis de como la persona interpreta aquello que en el contexto le facilita o que
funciona como barrera para la realizacién de actividades o para participar en comunidad; por el
contrario, son tipicos los estudios centrados en la percepcién de la persona sobre si mismo, tal es el caso
de los estudios realizados hasta la fecha sobre Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS), en este
sentido, Alonso (2000), presenta un argumento que lleva a la comprensién parcial de éste fendmeno,
cuando menciona que para la evaluacién de la CVRS, se tienen en cuenta “items que reflejan el
subconjunto de sintomas y limitaciones en las funciones fisica, psicoldgica y social que resultan mas
relevantes para dichos pacientes” (p, 165). Esto se hace evidente en investigaciones como la desarrollada
por, Suarez-Escudero y cols (2011) en un articulo denominado “Descripcién clinica, social, laboral y de la
percepcién funcional individual en pacientes con ataque cerebrovascular” en donde se emplean para la
descripcidn de la percepcién funcional, preguntas como: “éUsted siente que ha mejorado la movilidad de
su cuerpo o extremidad afectada tras el derrame y/o trombosis cerebral?” (p.100), esto hace evidente
que se busca identificar interpretacién de la persona sobre sus limitaciones, no sobre otros factores
contextuales (externos a él).

Los autores analizan la discapacidad asociada con el ECV como la consecuencia de diferentes
factores y no como una simple “secuela” neuroldgica, determinando que los componentes ambientales
representan una mayor barrera, que en si la misma condicion de salud o la deficiencia estructural o

funcional de la cual padezca la persona. Argumentando que se deben implementar programas de
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seguimiento para poder identificar las necesidades de ésta poblacion y se realicen actividades que
aseguren una rehabilitacién integral y funcional. (Suarez Escudero y cols, 2011)

Ademads de éstos estudios, se encuentran otros acercamientos a la evaluacidén de percepcion con
éste mismo alcance (Weimar et a, 2002; y Lai, Perera, Duncan, & Bode, 2003; entre otros), que
mantienen la misma linea de interpretacién sobre cdmo la persona percibe las barreras o facilitadores
que cierran o evitan el cierre del circulo discapacitante.

Las interpretaciones a la Clasificacidén internacional han llevado al abordaje tradicional centrado en
el sujeto, pero ademas, permiten dilucidar una serie de categorias (dominios) desde donde realizar
analisis bajo un enfoque contextual no funcionalista. Por tanto, al momento de realizar un abordaje
centrado en la percepcidn del sujeto alrededor de factores ambientales, debe tenerse en cuenta los
aspectos mds relevantes que permitan una adecuada articulacién del analisis de los factores
contextuales, con los andlisis que se realizan desde el funcionamiento.

Hilari y cols en el 2003 realizaron una apreciacién muy relevante acerca de la valoracion tipica de
la percepcién del sujeto en términos de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en personas con
accidente cerebrovascular. Ellos mencionan que aunque existen diversas escalas tanto genéricas como
especificas para Accidente Cerebrovascular, estas generalmente excluyen a las personas que tienen
afasia o con desérdenes cognitivos, lo que hace relevante contar con instrumentos que cuenten con las
caracteristicas clinimétricas que permitan la evaluacién de personas con esta condicion. En funcién de
estas apreciaciones, los autores disefiaron una escala denominada SAQOL (stroke and Aphasia quality of
life scale -39), que ademas de permitir la evaluacion de calidad de vida especificamente en ECV, permite
la evaluacidn en personas con afasia, o disfunciones cognitivas.

La SAQOL identifica elementos relevantes en cuanto al cuestionamiento alrededor de la
comunicacion en personas que han sufrido un accidente cerebrovascular, y presenta dentro de su
instrumento una serie de preguntas que buscan identificar hasta donde la persona percibe dificultades
para expresar ideas y para ser entendido desde lo oral/verbal. Esta escala, aunque soluciona el
inconveniente de aplicacién a personas con afasia, sigue manteniendo un enfoque funcionalista.

Por otro lado, los investigadores cubanos Fernandez y cols (2004), a partir de una
problematizacién importante alrededor de la debilidad metodolédgica de algunos de los instrumentos
actuales para la evaluacion de CVRS, y ademas, ante la inexistencia documentada de escalas especificas
en espafol, construyeron la Escala para Calidad de Vida en Ictus (ECVI 38) que a partir de acuerdo de

jueces (médicos expertos) identificaron 8 dominios bajo los cuales se construyd la escala, estos fueron: a)
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Problemas fisicos, b) Comunicacion, c) Cognicidn, d) Emociones, e) Sentimientos, f) Actividades bdasicas
de la vida, g) Funciones familiares, y h) Funciones sociales.

Esta escala demostré adecuados valores de validez y confiabilidad, a partir de la comparacién con
otras escalas internacionales, y a partir de evidencia de validez por aplicacion a poblacién de prueba.
Esta prueba ha sido punto de referencia para la identificacion del lenguaje pertinente para la elaboracién
de items a efectos de esta investigacion.

Existe una caracteristica que se considera relevante y ha sido evidenciada en los instrumentos
especificos para ECV (en inglés y espafiol), esta particularidad hace referencia a la mirada desde la cual
se ha venido evaluando la percepcién de salud.

Actualmente hay evidencia escrita que marca que cuando se realizan acciones en salud
(etioldgicas, diagndsticas o terapéuticas), es pertinente tener en cuenta la percepcién de la persona
como eje central de identificacién de atributos como “calidad de vida relacionada con la salud”, esto es
conocido con el concepto de utilidad (Petrou, 2000), que se enfocan eminentemente en la valoracién de
los beneficios que proporciona una intervencidn en funcién de lo que la persona percibe como mejor. De
esta forma, las investigaciones desarrolladas son abordadas pensando en la concepcién del sujeto sobre
si mismo, quien desde sus deficiencias y limitaciones crea su percepcién de salud. Este concepto no es
necesariamente equivocado, dado que se basan en todo lo que la persona percibe acerca de ciertas
caracteristicas de su vida, sin embargo, esta percepcion puede ser modificada por las condiciones
fluctuantes o permanentes producidas por situaciones de discapacidad independientes a la persona; por
lo cual se hace pertinente desarrollar estudios que permitan identificar la percepcién del sujeto no sélo
sobre si mismo, sino sobre los aspectos externos que lo condicionan, reflexionando sobre cémo el
ambiente participa en su situacidn/condicion de salud en funcién de las facilidades y restricciones que
genera.

En este sentido, el objeto de estudio de la presente investigacidon hace referencia a la percepcién
de salud, desde una visién critica que intenta alejarse del funcionalismo en la medida en que no se
analiza desde cdmo la persona percibe aquellas cosas que no puede realizar ya sean fisicas, fisioldgicas,
psicoldgicas o sociales, sino en cdmo elementos externos se conforman como barreras o facilitadores
que son percibidas por la persona como modificadoras de su salud.

Estos elementos externos se encuentran enmarcados dentro de los ejes de evaluacion del
ambiente propuestos por la Clasificacion del funcionamiento, de la discapacidad y de la Salud (CIF), como
aspecto que no cuenta actualmente con herramientas de evaluacidn métricamente fuertes para la

evaluacion de personas o colectivos. Ahora bien, los aspectos ambientales incluidos en la CIF identifican
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tres dreas de interés muy amplias, de las cuales no se alcanza a dar cuenta en esta investigacidn, estas
son: a) fisica, b) social, y c) actitudinal, estas areas son evaluadas en funcién de “Barreras”, o
“Facilitadores”, y deben evaluarse especificamente segln la situacidn de discapacidad que se esta
analizando, ya que como lo menciona el documento de la CIF: “las rampas deberian ser codificadas como
un facilitador para un usuario con silla de ruedas pero como una barrera para una persona ciega” (OMS,
2001).

Estudios recientes mencionan la necesidad de investigar e indagar sobre las preferencias de la
persona en términos de sus percepciones alrededor de su salud (Howitt & Armstrong, citados por
Protheroe, Fahey, Montgomery y Peters, 2000), sin embargo, a partir de la revision documental
realizada, no se encuentran estudios con este alcance, por tanto, se considera pertinente, la evaluacién
de la percepcion del ambiente especificamente en personas con ECV que permite identificar aspectos
especificos de una condicidn de salud de alto impacto epidemiolégico. Se busca identificar la perspectiva
de la persona sobre su salud, pero enfocada desde la percepcidn de los apoyos o barreras que genera el
ambiente, y que limitan o apoyan tanto la realizacidén de actividades, como su participacidn. Por tanto, se
planted como pregunta de investigacidn éCual es la percepcion del apoyo vy las relaciones, asi como del
acceso/utilizacién de productos y tecnologia como facilitadores o barreras para el funcionamiento en
personas con ECV?. Asi mismo, se plantearon como subreguntas de investigacion: a) éCudl es la
percepcién sobre facilitadores relacionados con productos y tecnologia en personas con ECV?, b) ¢ Cudl
es la percepcion sobre barreras relacionadas con productos y tecnologia en personas con ECV?, c¢) ¢ Cual
es la percepcién sobre facilitadores relacionados con apoyos y relaciones en personas con ECV?, y d)
éCual es la percepcidn sobre barreras relacionadas con apoyos y relaciones en personas con ECV?.

De forma consistente, los objetivos de investigacidn respondieron a las preguntas de investigacion,
tomando como objetivo general: Caracterizar la percepcién del apoyo y las relaciones, asi como el
acceso/utilizacién de productos y tecnologia como facilitadores o barreras para el funcionamiento en
personas con ECV; y como objetivos especificos: a) Reconocer los elementos relacionados con apoyo y
relaciones que las personas con ECV interpretan como barreras; b) reconocer los elementos relacionados
con productos y tecnologia que las personas con ECV interpretan como barreras, c) reconocer los
elementos relacionados con apoyo y relaciones que las personas con ECV interpretan como facilitadores,
y d) reconocer los elementos relacionados con productos y tecnologia que las personas con ECV
interpretan como facilitadores.

Ahora bien, como alcance de ésta investigacidn, se pretende abordar las caracteristicas especificas

de los dominios “productos y tecnologia” y “apoyo y relaciones” descritos por la Clasificacion
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Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) y que se abordan mas adelante,
y delimita el estudio a personas con discapacidad originada por un evento cerebro-vascular (ECV). La
investigacion se inscribe en una perspectiva analitica, el cual permite la generacion de un instrumento de
evaluacion, que permita la evaluaciéon de los factores ambientales. Para la identificacion de las
categorias, se realizard el desarrollo de un modelo de instrumento, que permita la interpretacién de las
realidades desde aquello que la persona manifiesta en funcién de las categorias delimitadas.

Actualmente han cobrado gran importancia tanto social como en salud los estudios basados en la
persona. Esto ha llegado al punto en donde se estan empleando para la toma de decisiones en salud,
herramientas que permiten identificar la utilidad que una persona le atribuye a un tratamiento en
funcién de la calidad de vida que le proporciona. Esta percepcién subjetiva de la persona puede ser
modificada por las condiciones fluctuantes o permanentes producidas por una condicién o estado de
salud, o una situacidn/condiciéon de discapacidad; por lo cual se hace pertinente desarrollar herramientas
que permitan identificar el grado de modificacion de esta percepcién desde diferentes miradas.

Las estrategias de evaluacidn actuales centran su vision desde coémo la persona percibe sus
limitaciones y restricciones, esta vision de alguna manera funcionalista ha llevado al planteamiento de la
presente investigacion, que busca dar un paso mas all3, identificando cdémo la persona percibe su calidad
de vida en funcién de las restricciones o limitaciones que le produce el medio en el que se encuentra.
Ahora bien, dada la gran amplitud de aspectos que seria pertinente cubrir para desarrollar un
instrumento que fuera de utilidad en personas con todo tipo de discapacidad, esta investigacion se
centra en las caracteristicas especificas de las personas con una situacién/condicion de discapacidad
producida por un evento cerebrovascular.

Este documento pretende ser de gran utilidad en el abordaje de la salud, generando una mirada
novedosa para la evaluacion de este tipo de poblaciones, es decir, desde la posibilidad de medicién de
los factores ambientales. Este desarrollo permitira la retroalimentacién de los programas curriculares de
pregrado y postgrado de la universidad, especificamente en las areas de evaluacion, lo que se traduce en
intervenciones mas especificas que procuren la mayor utilidad para la persona.

Bryant, Schiinemann, Brozek, Jaeschke, & Guyatt, (2007), plantean que las medidas directas de lo
que la gente siente y la extension hacia lo que ellos pueden realizar en sus actividades de la vida diaria,
estdn reemplazando a las pruebas psicoldgicas y de laboratorio como resultados primarios de interés en
estudios clinicos para personas con enfermedades crénicas. Mencionan ademas, que la perspectiva de la
persona es importante cuando el objetivo de la intervencidn es mejorar lo que la persona siente mas

que prolongar la vida.
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Las evaluaciones que incluyen la perspectiva de la persona llevan a interpretaciones mas holisticas
de la realidad, donde ademas de la interpretacién desde lo fisiopatoldgico de una condicién, se logra
traducir lo que cada evento en salud genera en la persona. Esta investigacidn pretende ser de gran
utilidad en el abordaje de la salud, siendo un punto de inicio para la generacidon de herramientas que
hasta ahora no se han desarrollado para la evaluacién de este tipo de poblaciones, es decir, desde Ia
posibilidad de evaluacidén de los factores ambientales, interpretando lo que la persona directamente
manifiesta sobre como percibe las barreras y facilidades que le proporciona el contexto.

La informacién obtenida y analizada en esta investigacién proporcionara la base tedrica para la
evaluacion de aspectos externos a la persona que directa o indirectamente se reflejan en la condicién de
salud, permitiendo la planeacién especifica de estrategias de intervencidn que van desde la promocidén
hasta la terapéutica en poblaciones con ECV, y de la misma forma para otros eventos en salud
relacionados.

Este desarrollo permitird adema3s la retroalimentacion de los programas curriculares de pregrado y
postgrado de la Escuela Colombiana de Rehabilitacion (ECR), especificamente en las dreas de evaluacion,
lo que se traduce en intervenciones mas especificas que procuren el mayor beneficio para la persona.
Por otro lado, la investigacién logré contribuir al desarrollo conceptual del grupo de investigacién en
Salud, Discapacidad e inclusion de la Universidad; aportando especificamente a la linea de investigacién
en Funcionamiento y Capacidades Humanas; asi, en la medida en que el funcionamiento de la persona
solo tiene sentido en contexto, y al cuestionar sobre el efecto del ambiente, esta investigacién logré
poner en discusidén la necesidad de evaluar los factores externos a la persona como elementos que
pueden generar facilitadores o barreras en el funcionamiento y la participacién de la persona.

De esta forma, el desarrollo logrado en esta investigacion sirve como punto de partida para abrir
una serie de momentos de analisis alrededor de factores externos potencialmente discapacitantes que
pueden ser impactados por los profesionales egresados de la Escuela Colombiana de Rehabilitacién, en

la medida en que esta mirada sea vinculada a los procesos de formacidn de pregrado postgrado.
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Marco de Referencia

Histéricamente se han evidenciando cambios en la forma de abordar eventos dentro del proceso
salud-enfermedad; los cambios de abordaje han respondido a diferentes paradigmas que se han
consolidado en funcién de las caracteristicas socioculturales especificas de cada época, y ademads, se han
visto influenciados por los avances cientificos que han permitido una comprension diferente de los
fendmenos que se relacionan con el bienestar bio-psico-social de un sujeto.

Dentro de este proceso de cambio, se ha pasado de pensar en la enfermedad, a pensar en funcién
de la salud, y de pensar en la salud individual a la salud colectiva, tomando al individuo como unidad de
analisis que permite identificar caracteristicas propias del sujeto, pero ademas, caracterizar a sujetos con
caracteristicas comunes.

Las evaluaciones/intervenciones pensadas desde la perspectiva clinico-médica, buscan de alguna
manera mantener viva a la persona idealmente en las mejores condiciones, pero aln cuando la persona
no logre sobrevivir en dptima situacidn, sigue primando la preservacidn de la vida. Ahora bien, desde las
posturas socio-criticas y, desde la perspectiva recientemente de utilidad, se viene realizando la discusién
alrededor de la necesidad de tener en cuenta los beneficios que la persona percibe alrededor de estas
intervenciones. Los analisis situacionales han evidenciado que en momentos donde la funcionalidad de la
persona se ve comprometida por alguna disfuncidn sistémica, se registra un deterioro tanto fisico como
psicolégico, que se traduce en una dificultad colectiva en la medida que la persona hace parte de
diferentes circulos de relacién a lo largo de su vida, y que en un momento de dependencia funcional
llegan a jugar un papel protagdnico en la percepcidn del sujeto en relacidn a la perspectiva de vida. Esta
percepcidn no sélo se construye desde lo que la persona no puede realizar, sino se complementa con
aquello en lo que el contexto facilita o limita.

En este caso, para efectos de la propuesta de investigacién a desarrollar, se pretende tener en
cuenta caracteristicas de personas que presentan eventos neuroldgicos de tipo cerebrovascular
(isquémico/hemorrégico), en primer lugar por ser un evento con altas tasas de incidencia y prevalencia
no solo a nivel nacional, sino mundial, y en segundo lugar, por el hecho que en esta poblacién (segun
severidad de la lesion y el contexto en donde sucede), se pueden evidenciar variadas percepciones sobre
los factores que juegan como facilitadores o barreras para la realizacién de actividades y, los procesos de
participacién, que van a ser el reflejo de condiciones discapacitantes.

Evento Cerebrovascular
La enfermedad cerebrovascular corresponde a una interrupcién del flujo sanguineo cerebral que

puede ser de origen isquémico o hemorragico, y que dependiendo la localizacién y la extensién tendra
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consecuencias tanto motoras, como sensitivas o mixtas. La OMS define el ECV como “el desarrollo de
signos clinicos de alteracion focal o global de la funcién cerebral, con sintomas que tienen una duracién
de 24 horas o mas, o que progresan hacia la muerte y no tienen otra causa aparente que un origen
vascular. En esta definicidn se incluyen la hemorragia subaracnoidea, la hemorragia no traumatica, y la
lesidn por isquemia” (Ascofame, 1998; Downie, 2008; Balmaseda, Barroso, & Ledn-Carridn 2002).

Ademas de esta definicidn, se encuentra la de Marti-Vilalta (citado por Balmaseda, Barroso &
Ledn-Carridon, 2002), quien afirma que “la enfermedad vascular cerebral es una alteracion transitoria o
definitiva del funcionamiento de una o varias zonas del encéfalo...que aparece como consecuencia de un
trastorno circulatorio cerebral, bien de los vasos sanguineos, o de la cantidad o calidad de la sangre
circulante” (p.313)

Epidemioldgicamente, en un reporte de la Organizacién Mundial de la salud, se menciona que la
enfermedad Cerebrovascular ha mostrado ser una de las causas principales de enfermedad y muerte en
las sociedades en que ha sido estudiada. Este tipo de eventos puede afectar a personas de cualquier
edad, sin embargo han sido documentados principalmente entre la sexta, séptima y octava décadas de la
vida, y estd asociado a la exposicidon a una variada gama de factores de riesgo, dentro de los que se
encuentra el cigarrillo, una dieta no balanceada (alto consumo de grasas o carbohidratos), el estrés y el
sedentarismo, entre otros (OMS, 1989; OMS, 2001).

Por otro lado, Wade (citado por Downie, 2008), menciona que el ECV es “responsable la cuarta
parte de las muertes en los paises desarrollados y en gran medida de la discapacidad en la ancianitud”
(p. 203). La autora menciona ademas que alrededor de un tercio de la poblacién que sobrevive
presentara discapacidad severa, y alrededor de un tercio sobrevive con menores grados de discapacidad.
En Colombia especificamente, en la guia neuroldgica de la Asociacién Colombiana de Neurologia, se
relaciona la informacién de incidencia, prevalencia y mortalidad del evento cerebrovascular en
Colombia. En alusién a la incidencia, la guia aclara que no se encuentran estudios con caracter nacional
sobre este indicador, sin embargo, se toma como referencia la incidencia ajustada de un estudio
realizado en Sabaneta —Antioquia, realizado en 1992, en donde se evidencia una incidencia ajustada por
edad y sexo de 88.9 por cada 100.000, lo cual estd dentro de lo esperado para un pais latinoamericano.
En cuanto a la Prevalencia, existen diferencias entre los diferentes estudios, asi, se encuentra una
prevalencia minima de 1.42 por cada 1000 en un estudio realizado en Atlantico en 1992; hasta 17.2 por
cada 1000, en un estudio realizado en el oriente Colombiano en el afio 2002. Por ultimo, en cuanto a la

mortalidad, se menciona que el valor se acercé al 7% en el 2005 (Silva, Quintero & Zarruk, SF).

Julio 2013



PERCEPCION DEL AMBIENTE EN ECV 18

En otro estudio realizado en Colombia, Sudrez-Escudero y colaboradores mencionan que “el
estudio epidemiolégico nacional (EPINEURO, 1996), reporté en la region suroccidental del pais una
prevalencia de ECV de 6.8/1000 y en la regidn oriental de 17.2/1000 habitantes, con una prevalencia
nacional en mayores de 50 afios de 19.9/1000 habitantes” (p. 97).

Silva et al (2006), mencionan que la Enfermedad Cerebrovascular, es la tercera causa de muerte en
paises desarrollados, y en Colombia, ocupa el cuarto lugar, con una proporciéon de muertes por esta del
7% en el 2005. En el mismo documento se menciona ademads, que la mortalidad secundaria al ECV ha
disminuido en los Ultimos afos, sin embargo, esta no es la tendencia registrada en Latinoamérica.

Alteraciones del SNC presentes en un ECV (ver figura 1)

Como se menciond anteriormente, el ECV se produce por una interrupcién temporal o
permanente del flujo sanguineo local o regional, el origen de la interrupcidon puede ser tromboembdlico
o hemodindmico (Alonso de Lecifiana, sf). En éste sentido, para realizar un acercamiento a las
caracteristicas fisiopatoldgicas asociadas a las interrupciones del flujo, es pertinente entender la
distribucidn sanguinea cerebral ya que ésto permite entender que cuando se presenta un episodio
isquémico, éste va a estar asociado a ciertas areas cerebrales, lo cual dard una perspectiva de la
sintomatologia que puede llegar a presenta un ACV (Bustamante, 2001).

En cuanto al ECV de origen isquémico, es el resultado de una obstruccidn arterial temporal o
permanente que puede suceder intracraneal o extracranealmente; y puede ser trombdtica o embolitica.
Por otro lado, el ECV hemorrdgico sucede cuando se produce una ruptura arterial o arteriolar
frecuentemente asociada a un aneurisma. Es dificil distinguir sintomatolégicamente cual de los dos tipos
de eventos se produjo en un caso en particular, sin embargo, existe una imperante necesidad de
realizacién de un diagndstico diferenciacion oportuno, dado que esto se traduce en el tipo de
intervencién primaria que se realizara en el paciente, y por ende en el prondstico (OMS, 1989).

Snell (2006) menciona que:

La simple division de las dreas corticales en motoras y sensitivas es errédnea ya que muchas de la

areas sensitivas son muchos mas extensas de lo que se habia propuesto originalmente... hasta que

se encuentre una terminologia mds satisfactoria para definir las distintas areas corticales, las
principales seran denominadas por su ubicacién anatdmica.

En éste sentido, teniendo en cuenta el concepto de “neuro-plasticidad” bdsico para la neuro
rehabilitacion, el cerebro experimenta cambios constantes, y estos cambios son modelados por la
experiencia; estos fendmenos plasticos se organizan en procesos anatédmicos y fisiolégicos que se da en

diferentes areas cerebrales.
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ECV y percepcion

Los pacientes que sobreviven a un evento cerebrovascular generalmente presentan secuelas que
generalmente han sido evaluadas bajo el constructo “funcionamiento” o funcionalidad, sin embargo, el
ECV evidencia otro tipo de factores de andlisis relacionados con la percepcién de la persona sobre su
estado de salud; esta percepcidn estara influenciada tanto por las limitaciones en la realizacion de
actividades que presente la persona como por las restricciones en la participacién que ofrece el medio.
Esta percepcion ha venido cobrando fuerza en las evaluaciones realizadas en estudios de investigacidon
en la ultima década, y producto de esto se han generado estudios que evallan variables como la calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS), sin embargo, no se cuenta con un completo soporte obtenido
desde la persona, sino que se enfocan en lo que el profesional de salud percibe que debe ser
documentado de una persona con un evento general o crénico.

Dada la frecuencia del evento, el ECV es ampliamente investigado desde diferentes frentes,
buscando identificar la participacion individual y combinada de los diferentes factores de riesgo, y
ademas, buscando reconocer las secuelas que el evento genera y su magnitud. En este sentido,
recientemente se han generado diversas investigaciones, muchas de ellas basadas en la CIF, que
permiten identificar el nivel de funcionalidad de una persona que ha sufrido un ECV, las cuales
pretenden identificar el grado de realizacién de actividades y participacién de la persona, asi como las
limitaciones en la realizacion de actividades y las restricciones en la participacion (Verdugo, Gomez, &

Arias, 1999)
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Figura 1. Fisiopatologia de Evento cerebrovascular
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Ahora bien, estas investigaciones aunque tratan de incluir los factores ambientales, no alcanzan a
dar cuenta de este aspecto, frecuentemente por el escaso contacto con la persona que ha sufrido el ECV
que lleve a la identificacidn de la percepcidn sobre las barreras o facilitadores que genera el ambiente. El
alcance funcionalista se evidencia en la revision documental realizada por Verdugo, Gémez, & Arias
(1999), para la construccion de la Escala Fumat. Este documento incluye 5 preguntas interesantes (en el
dominio “bienestar fisico”) realizadas al paciente que incluyen aspectos ambientales sobre percepcion
del entorno como por ejemplo: “El lugar donde vive tiene barreras arquitecténicas que impiden o
dificultan alguna de sus actividades”, sin embargo, las preguntas de los demds dominios no reflejan
percepcidn sobre el ambiente por ejemplo: “Tiene dificultades para relacionarse con otras personas del
centro al que acude”. Esto hace necesario ampliar la mirada de la percepcién interpretada desde lo que
las personas manifiestan.

En este sentido, en la medida en que la evaluacién del ambiente tiene un componente importante
que depende de aquello que la persona percibe acerca de sus condiciones individuales y acerca de su
ambiente, es pertinente conceptualizar el concepto de “percepcién”. Este concepto presenta diferentes
abordajes en funcion de la disciplina que define el constructo, y en este sentido, la psicologia presenta
mayores discusiones alrededor del tema, sin embargo, en salud, se han realizado abordajes particulares,
que son internacionalmente aceptados (en la medida en que son adoptados por la OMS vy otras
instituciones como la National Library of Medicine - NLM), por lo cual, el eje de analisis en este
documento sera desde la perspectiva de salud.

|Il

Asi, segln la National Library of Medicine (1999), el constructo hace referencia al “proceso por el
cual la naturaleza y significado de un estimulo sensorial es reconocido e interpretado”, y con esta base se
ha indexado un nimero importante de articulos desde la perspectiva de salud desde una amplia
diversidad de dareas.

Asi mismo, Alonso (2000) sefiala que “una serie de estudios demostrd, hace ya veinte afios, que la
salud percibida (medida a través de una pregunta sobre la salud general entre excelente y mala) se
asociaba de manera independiente de los diagndsticos clinicos y otros factores de riesgo a la mortalidad
a medio plazo (entre seis y nueve afios)”.

Actualmente, aunque la percepcioén del paciente es cada vez mas frecuente en la investigacién en
salud, este sigue siendo un tema relativamente nuevo en la literatura, con alrededor de 30 afios de
produccién, de los cuales los ultimos 10 han sido de intensa publicaciéon alrededor de evaluacién e

intervencidén para diversas condiciones crénicas de salud, dentro de las cuales se encuentra el ECV

(Geyh, Kurt, Brockow, Cieza, Ewert, Omar & Resch, 2004).
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Cuando se menciona el concepto de percepcién del estado de salud, es necesario hablar del
concepto de Calidad de vida, que como lo menciona Fernandez-Concepcion (2004) “resulta de una
combinacion de aspectos objetivos y subjetivos en la que intervienen elementos relacionados con el
desarrollo econdmico, el desarrollo social, el nivel de vida, las necesidades fundamentales de la persona,
la desigualdad economicosocial, el modo de vida, el nivel de salud, e incluye ademas, las percepciones
que los pacientes tengan de sus condiciones globales de vida y el grado de satisfaccién con el logro de
sus aspiraciones personales”.

Ahora bien, cuando se pretende realizar un acercamiento a la evaluacién de la calidad de vida
como percepcion de la persona, como lo menciona Carod-Artal (2004), aparecen 4 componentes de
analisis: fisico, funcional, psicolégico y social. Especificamente, el texto mencionado aclara cada
componente, de manera que:

La salud funcional hace referencia a la capacidad del sujeto de cuidarse por si mismo, su grado de

deambulacién y de actividad fisica, asi como la capacidad para llevar a cabo las tareas familiares y

laborales habituales. La dimensidn psicoldgica incluye el funcionamiento cognitivo, emocional —

especialmente el estado animico—, el grado de satisfaccion vital y felicidad y la percepcién general
de la salud. La dimensidn social se refiere a la interaccidn del sujeto enfermo con su entorno, sus
contactos sociales —con especial referencia al grado de aislamiento social- y el estado de

autoestima personal ante una enfermedad crénica (p. 1052).

Es muy importante que cuando se pretende realizar evaluacion de percepcidn, frecuentemente no
se emplea ésta palabra de forma central, por tanto es necesario realizar una aproximacion a la mirada de
Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS), como concepto que busca identificar las percepciones
de la persona sobre los factores relacionados con su salud especificamente en personas con ECV. En éste
sentido, se documentan continuas investigaciones que han buscado reconocer las secuelas que el evento
genera y su magnitud. Asi, en las Ultimas 3 décadas se han generado diversas escalas que permiten
evaluar la CVRS de una persona que ha sufrido un ECV, y que frecuentemente se han basado en
constructos con alcance internacional dados por los investigadores de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS).

Ademas de la evaluacién de la funcionalidad, y basados en paradigmas mas recientes, diferentes
investigadores (OMS, Euroqol group, Cieza, de Haan, Hilari; entre otros) han identificado la necesidad de
evaluar no sélo las secuelas fisicas que un evento cerebrovascular origina, sino cdmo la persona percibe
su estado de salud resultante luego de un evento de este tipo. Estos instrumentos pretenden evaluar la

percepcidn subjetiva de una persona sobre su estado de salud.
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Son variados los instrumentos que han sido disefiados para la valoracién de percepciones del
estado de salud de forma tanto genérica como especifica, dentro de los instrumentos genéricos se
encuentran: WHOQoL, que es el instrumento elaborado por la Organizacion Mundial de la Salud, y
evalla los dominios: salud fisica, salud psicoldgica, relaciones sociales y ambiente; y las pruebas Euroqol
(EQ-5D) y SF-36, que evaluan los dominios: Mobilidad, autocuidado, actividades usuales,
dolor/incomodidad, y ansiedad/depresién; y Salud fisica, salud mental, funcionamiento social, funcién
de rol, salud general, vitalidad y dolor respectivamente.

Estos instrumentos han sido analizados en funcidén de sus propiedades psicométricas, y han
demostrado suficiente evidencia de validez y confiabilidad, convirtiéndose en los instrumentos de
referencia en variados estudios que tienen como objetivo la evaluacién de la percepcién del estado de
salud en poblaciones generales. Es pertinente aclarar que no son los Unicos instrumentos que persiguen
este objetivo, sin embargo, son los mas frecuentemente citados en articulos de investigacion.

Por otro lado se encuentran los instrumentos especificos que han sido pensados ante la dificultad
de los instrumentos genéricos para identificar la percepcion de calidad de vida de una persona
enfrentada a condiciones de salud muy especificas tanto por las deficiencias fisicas que causan, como en
las limitaciones y restricciones con las cuales se asocian, como es el caso de la limitacidn para la
movilidad de un segmento corporal en especial, o la dificultad comunicativa que generan ciertos eventos
en salud.

Carod-Artal (2004), en un articulo de revisidn sobre instrumentos de evaluacion especifica de la
Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) en personas con ECV (entendiendo la CVRS como una
evaluacion de percepcién del estado de salud), relaciona los dominios que contemplan las principales
escalas disefadas. En el documento identifica ademas si los documentos soportan la evidencia de validez
y confiabilidad necesaria para la aplicacidén, anotando que los instrumentos que soportan evidencian
mayor robustez psicométrica son:

1. SIP-30, versidn para el ictus (Cuidado corporal, movilidad, interaccién social, comunicacidn
conducta emocional, actividades de la casa, deambulacidn, alerta).

2. indice de actividades de Frenchay-FAI (Actividades domésticas, sociales, placer y trabajo).

3. Escala de carga del ictus-BOSS (Carga fisica, carga emocional, carga cognitiva).

4.Escala de las consecuencias del ictus-ECI 2(Fuerza, funcién manual, AVD, movilidad,
comunicacién, emocidén, memoria/pensamiento, participacion social).

5. ECl-version 3 (Las mismas que la ECl-version 2).
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6. Escala de CV especifica del ictus-ECVEI (Energia, papel familiar, lenguaje, movilidad, humor,
personalidad, autocuidados, papel social, pensamiento, funcién de la extremidad superior, vision,
productividad/trabajo).

7. Escala de calidad de vida de ictus y afasia, SAQOL 39 (Fisica, psicosocial, comunicacion y
energia).

8. Medida de calidad de vida especifica del ictus de Newcastle NEWSQOL (Sentimientos,
Actividades de la vida diaria/autocuidados, cognicion, movilidad, emociones, suefio, relaciones
interpersonales, comunicacion, dolor/sensaciones, visidn y fatiga.

A partir de los conceptos de calidad de vida general, surge el concepto de Calidad de Vida
relacionada con la Salud (CVRS), el cual ha cobrado gran importancia en la medida en que permite tener
un panorama alrededor de la perspectiva de la persona acerca de su estado de salud. Esto debido al
evidente sesgo en el cual los eventos en salud histéricamente han sido medidos en funcién de sus
manifestaciones fisicas/fisioldgicas, pero se ha prestado menos atencidn a los aspectos relacionados con
aquello que la gente siente (Center for Disease Control - CDC, 2000).

En el mismo documento del CDC se menciona que “algunas de las variables generalmente
consideradas como dominio de la salud incluyen mortalidad prematura, y expectativa de vida; varios
sintomas y estados fisioldgicos; funciones fisicas, funciones emocionales y cognitivas, y percepciones
acerca de la salud actual y futura”. Los conceptos de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) van
mas alla, teniendo en cuenta un sentido muy amplio de bienestar, que engloba los elementos de
felicidad y satisfaccién con la vida, desde aspectos especificamente relacionados con la salud. En este
sentido, diferentes autores han definido la CVRS como:

1. “el valor que se asigna a la duracion de la vida que se modifica por la incapacidad, el estado
funcional, la percepcidn y las consecuencias sociales debidas a una enfermedad, un accidente o a una
decision politica, social o sanitaria” (Badia, citado por Carod-Artal, 2004).

2. “La percepcion que las personas tienen de su posicidn en la vida en el contexto de la cultura y
el sistema de valores en los cuales viven y en relacidn con sus objetivos, esperanzas e intereses” (OMS,
citado por Carod-Artal, 2004, p. 1052)

3. “el valor asignado a la duracién de la vida modificado por la deficiencia, el estado funcional, la
percepcién de salud y la oportunidad social debido a una enfermedad, accidente, tratamiento o politica
determinada” (Patrick, D. 1993, citado por Fernandez-concepcion, 2004).

4. “Aquellos aspectos de la calidad de vida global que pueden ser claramente mostrados como

influyentes en la salud — ya sea fisica o mental (McHorney 1999 citado en documento del CDC). A nivel
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individual, esto incluye percepciones de la salud fisica y mental y sus aspectos correlacionados,
incluyendo riesgos y condiciones de salud, nivel funcional, soporte social, y nivel socioeconémico” (CDC,
2000).

5. “La diferencia, o separacién, en un periodo de tiempo determinado, entre las esperanzas y
expectativas del individuo y su experiencia real” (Calman,1984; citado por Martinez Marin, 2004).

6. “Una percepcion individual de bienestar que nace de la satisfaccién o insatisfacciéon con
aspectos de la vida que son importantes para el individuo” (Ferrans, 1985; citado por Martinez Marin,
2004).

7. El efecto funcional de una enfermedad y su consiguiente terapia sobre un paciente tal como
son percibidos por el paciente” (Schipper, 1996; citado por Martinez Marin, 2004).

8. La percepcidn y evaluacion por el propio paciente del impacto que la enfermedad y sus
consecuencias han supuesto en si vida” (Martinez, 1998; citado por Martinez Marin, 2004).

Ahora bien, la percepcién puede cambiar con el tiempo en la medida en que se presentan
modificaciones tanto intrinsecas de la persona en aspectos relacionados con la salud biolégica, como
extrinsecas en funcién de la percepcién de facilitadores en el medio para la realizacién de actividades y
participacién y ausencia barreras para el desarrollo personal en funcidn de sus caracteristicas
particulares.

Bullinger y cols, citados por Hilari, Byng, Lamping, y Smith (2003), mencionan que la calidad de
vida relacionada con la salud se refiere “al impacto de la salud sobre la habilidad de una persona para
llevar a cabo una vida plena. Asi mismo, Berzon y cols, & de Haan y cols citados por Hilari y Byng (2001),
refieren que este concepto incorpora las percepciones del individuo sobre su funcionamiento fisico,
mental/emocional, familiar y social. En este sentido, buscan resaltar la condicién propia del individuo
que le permite desde sus experiencias propias hacer un juicio de valor sobre su relacién consigo mismo,
y con su entorno.

En este sentido, la percepcidn subjetiva de la persona acerca de su salud, involucra los aspectos
fisico, mental y social en aspectos de la vida diaria como trabajo, recreacidn y actividades laborales. Asi
mismo, demarca las dificultades en las relaciones con la familia, amigos y grupos sociales, haciendo
evidente no soélo la funcién en estos roles, sino su satisfaccién al participar en ellos. (Bryant,
Schiinemann, Brozek, Jaeschke, Guyatt, 2007)

Bryant y cols (2007) plantean ademds, que las medidas directas de lo que la gente siente, y la
extensidn hacia lo que ellos pueden realizar en sus actividades de la vida diaria estdn reemplazando a las

pruebas psicoldgicas y de laboratorio como resultados primarios de interés en estudios clinicos para
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personas con enfermedades crénicas. Mencionan ademds que la perspectiva de la persona es
importante cuando el objetivo de la intervencidn es mejorar lo que la persona siente mas que prolongar
la vida.

Asi mismo, Alonso (2000) sefiala que “una serie de estudios demostrd, hace ya veinte afios, que la
salud percibida (medida a través de una pregunta sobre la salud general entre excelente y mala) se
asociaba de manera independiente de los diagndsticos clinicos y otros factores de riesgo a la mortalidad
a medio plazo (entre seis y nueve afios)”.

Actualmente, aunque la percepcion del paciente es cada vez mas frecuente en la investigacién en
salud, este sigue siendo un tema relativamente nuevo en la literatura, con alrededor de 30 afios de
produccidn, de los cuales los Ultimos 10 han sido de intensa publicacidn alrededor de nuevas escalas
tanto genéricas como especificas para diversas condiciones de salud.

Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y de la salud; y ECV

Antes de hablar sobre la Clasificacion internacional del funcionamiento, la discapacidad y la salud
(CIF), es pertinente hablar sobre su antecesora, la clasificacion internacional de la deficiencia, la
discapacidad y la minusvalia (CIDDM), ésta fue creada durante la década de los afios 70, publicada por la
OMS en 1980. Fue creada para establecer las consecuencias de la enfermedad y no solamente mira las
causas de ésta (Jimenez, Gonzalez y Martin, 2002; Egea y Sarabia, 2001).

Su modelo tedrico se basa en: a) deficiencia; que hace referencia a la existencia de una alteracién
o anormalidad de una estructura anatomica que condiciona la pérdida de una funcién. (a nivel de
6rgano); b) discapacidad, que hace referencia a cualquier restriccion o carencia (resultado de una
deficiencia) de la capacidad para llevar a cabo una actividad de la misma forma o grado que se considera
normal para un ser humano (a nivel de la persona), y ¢) Minusvalia, que hace referencia a la existencia de
una barrera presente en el individuo, como consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, la cual
limita en su rol social (a nivel social) (Jimenez, Gonzalez y Martin, 2002; Egea y Sarabia, 2001)

Esta clasificacion se divide en 3 niveles, los cuales son: a) Nivel DE (Deficiencia), que hace
referencia a la pérdida o anormalidad de una estructura o funcién, b) Nivel DI (Discapacidad), que hace
referencia a la restriccidon o ausencia de realizar alguna actividad y, c) Nivel M (Minusvalia), que hace
referencia a una situacién de desventaja para una persona como consecuencia de una deficiencia o

discapacidad limitandolo para el desarrollo un rol especifico. (Vaz y Cano, SF)
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Tabla 1
Contenidos de la CIDDM*

NIVEL CONTENIDOS
Deficiencias Deficiencias intelectuales.

Otras deficiencias psicoldgicas.

Deficiencias del lenguaje.

Deficiencias del 6rgano de la audicidn.
Deficiencias del 6rgano de la vision.
Deficiencias viscerales.

Deficiencias musculo — esqueléticas.
Deficiencias desfiguradoras.

Deficiencias generalizadas, sensitivas y otras.

Discapacidades Discapacidades de la conducta.
Discapacidades de la comunicacidn.
Discapacidades del cuidado personal.
Discapacidades de la locomocidn.
Discapacidades de la disposicion del cuerpo.
Discapacidades de la destreza.
Discapacidades de situacion.
Discapacidades de una determinada aptitud.

Minusvalia Minusvalia de orientacidn.
Minusvalia de independencia fisica.
Minusvalia de la movilidad.
Minusvalia ocupacional.
Minusvalia de integracién social.
Minusvalia de autosuficiencia econdmica.
Otras Minusvalias.

*Tomada de (Vaz y Cano, SF)

La clasificacion internacional de funcionamiento, la discapacidad y la salud (CIF) corresponde a una
actualizacién de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM),
permite realizar una evaluacién de los componentes del estado de salud de las personas; se divide en 3
dimensiones que incluyen las estructuras corporales, el funcionamiento (que introduce al concepto de
discapacidad puesto que engloba las deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacidn); por ultimo, considera los factores ambientales que influyen en la persona (OMS, 2001).

En la CIF se encuentran dos partes:

1. Componente de funcionamiento y la discapacidad: se subdivide en componente cuerpo que
contempla las funciones de los sistemas corporales, y las estructuras del cuerpo; y componente
actividades y Participacion que cubre el rango completo de dominios que indican aspectos del
funcionamiento desde una perspectiva individual y social (OMS, 2001).

2. Componente de Factores Contextuales: Estos se subdividen en: a) factores Ambientales, los
cuales tienen consecuencias en todos los componentes del funcionamiento y la discapacidad y se

organizan partiendo del contexto/entorno mas inmediato al individuo y llegando hasta el entorno
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general; y b) factores Personales, que no estan clasificados en la CIF debido a la gran variabilidad social y
cultural que se encuentra asociada con ellos (OMS, 2001).

Los componentes de Funcionamiento y Discapacidad pueden emplearse de dos maneras tanto
para indicar problemas (ej. deficiencias, limitacidn en la actividad o restriccion en la participacion; todos
ellos incluidos bajo el concepto global de discapacidad); como para indicar aspectos no problematicos
(ej. neutrales) de la salud y aspectos “relacionados con la salud” (todos ellos incluidos en el concepto
genérico de funcionamiento) (OMS, 2001).

Cordoba, Fléres, y Padilla (2008), refieren que la CIF permite la union de la informacion del
diagndstico a la del funcionamiento proporcionando una visién mucho mas amplia del estado de salud
de las personas para asi poder emplear esta informacidn en la toma de decisiones. El objetivo principal
de la CIF es la de ofrecer un lenguaje unificado y estandarizado para poder describir la salud y los estados
que se relacionan con la salud; fue aceptada como una de las Clasificaciones Sociales de las Naciones
Unidas e incorpora normas uniformes para la Igualdad de Oportunidades para las personas con
Discapacidad.

Ahora bien, tal como lo menciona el documento de la CIF:

Uno de los logros alcanzados por la CIF- 2001, es la visualizacién del tema de la discapacidad

humana como un asunto multidimensional, resultado de la interaccién de la persona con su

entorno fisico y social, bajo un analisis que engloba deficiencias, limitaciones en la actividad y

restricciones en la participacidn familiar, educativa, politica, laboral, entre otras (Suarez, Escudero

y cols, 2011, p. 103)

Dentro de los logros que se alcanzaron con la CIF, es que ahora se visualiza la discapacidad como
un asunto multidimensional, lo cual fue el resultado de la interaccién de la persona con su entorno tanto
fisico como social, todo esto englobado en la percepcién de discapacidad, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion tanto familiar, educativa, laboral, politica, entre otras. (Suarez, Escudero
y cols, 2011)

La CIF ha sido tomada como referencia en multiples investigaciones en diversas areas disciplinares;
especificamente en el abordaje de personas con un evento cerebrovascular se encuentran algunas
investigaciones que permiten evidenciar parte de los alcances de la clasificacion:

Terradillos y cols (2011), manifiestan que la CIF se constituye en un instrumento eficaz para la
valoracién la situacién inicial de las pacientes con ACV, su evolucién y asi poder establecer cambios en
las diferentes fases del proceso rehabilitador. Los autores realizaron un articulo en el cual toman una

muestra compuesta por 36 pacientes diagnosticados con ACV (hemorragicos o isquémicos y procesos
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hipdxicos) que pertenecian a un programa de neurorehabilitacidon en el Centro LESCER de Madrid. Estos
pacientes tenian una evolucién inferior a 5 afios, con una edad media de 64 afios y una evolucién media
de 25 meses. Los criterios de exclusidén fueron: pacientes con edad fuera del intervalo entre 40 y 88 afios,
con lengua materna distinta al castellano, alteraciones psiquidtricas o neuroldgicas previas al ACV,
consumo prolongado de sustancias psicoactivas previo al ACV o que mostraran déficits sensoriales
severos (auditivos o visuales).

Todas las personas que participaron en el programa de rehabilitacién individualizado se
sometieron a una evaluacidn previa al tratamiento para determinar asi la linea base y otra evaluacién
posterior. Previo al tratamiento fue aplicado el Core Set abreviado para ictus el cual hace referencia al
espectro clinico, también aplicaron un conjunto de pruebas de evaluacidn homologadas que tenian
relacion con los déficits que se valoraron con la CIF segun su grado de dificultad (0 no hay problema; 1
problema ligero; 2 problema moderado; 3 problema grave; 4 problema completo). Las puntuaciones
obtenidas de la CIF y de las respectivas pruebas permitieron obtener una situacién inicial del paciente
segun su actividad real, teniendo en cuenta tanto sus estructuras y funciones corporales alteradas y
preservadas como los factores contextuales (facilitadores y barrera) que le rodeaban. (Terradillos y cols,
2012)

Cordova, Fléres y Padilla y cols (2008), realizaron un estudio con el objetivo de crear una escala
con base en la CIF, para medir el grado de recuperaciéon de la discapacidad y dependencia funcional en
personas con ECV en Honduras, se incluyeron 2 componentes:

1. “Aspectos de funcion” se tomd en cuenta: funciones mentales, funciones relacionadas con la
deglucidn, con el control de esfinteres, con la fuerza muscular.

2. “Aspectos de actividad y participacién” se incluyd: aplicacién de conocimientos, realizacién de

tareas y demandas, comunicacién-recepcién, movilidad, autocuidado y trabajo.

La escala disefiada por Cérdova y cols (2008), contempla un total de 25 aspectos y a cada uno de
éstos se les dio 4 puntos, para un total de 100 puntos relacionandolo al 100%. Las categorias de
discapacidad son: de 0 — 4 % no hay discapacidad, 5 — 24 % tiene una discapacidad grado I, 25 - 49 %
grado Il, 50 — 95 % grado Ill, 96-100 % fue discapacidad completa.

Por otro lado, Sudrez Escudero y cols (2011), buscaron describir una serie de pacientes
diagnosticados con ACV en el Instituto Neurolégico de Antioquia (INDEA), en cuanto a caracteristicas
clinicas, aspectos sociales, laborales, y la percepcidén funcional individual, posterior al evento, tomando

como base la CIF. Concluyeron que la discapacidad generada es el resultado de la interaccidn de una

Julio 2013



PERCEPCION DEL AMBIENTE EN ECV

persona con una determinada condicidn de salud con el entorno fisico y social; de ésta forma, la
condicidn de salud y la discapacidad asociada al ACV no se determina simplemente por lo bioldgico.
Categorias CIF contempladas en ésta investigacion

A continuacion se presentan las categorias de los apartados “Productos y Tecnologia”, y “Apoyos
y Relaciones” de la CIF que se tendran en cuenta para la propuesta de instrumento. Son tomadas tal
como aparecen en el documento de CIF del 2001, y a partir de éstas categorias se generd el documento
propuesto en el Anexo A.

Los factores ambientales son califican como facilitadores o barreras, entendiendo que un
elemento ambiental funciona como facilitador en la medida de la calidad del recurso, y en la medida en
que favorece la accesibilidad de forma constante o variable al recurso. Ahora bien, el elemento funciona
como barrera en la medida que sea un obstaculo ya sea por a) su presencia, b) por su ausencia, c) por la
frecuencia en que es un “estorbo”, d) su tamafio y, e) la posibilidad de evitarlo.

En éste sentido, dadas las categorias seleccionadas para esta investigacion, se precisara la
conceptualizacién que presenta la CIF para “productos y tecnologia”, y para “apoyo y relaciones”.

En cuanto a productos y tecnologia, la CIF los define como: “Cualquier producto, instrumento,
equipo, o tecnologia adaptada o disefiada especificamente para mejorar el funcionamiento de una
persona con discapacidad” (p. 187). Ademas, se realiza una subdivisién segln productos, o tecnologias
de la siguiente forma (ver tabla 2):

Tabla 2
Categoria de productos y tecnologia

Productos y tecnologia

Comida

Medicamentos

Productos de tecnologia generales* (mobiliario,

textiles...)

Productos de tecnologia de ayuda**

Productos y tecnologia generales* para |la

movilidad y el transporte.

Productos y tecnologia de ayuda** para la

movilidad y el transporte.

Productos y tecnologia generales* para la

comunicacion

Productos y tecnologia de ayuda** para la

comunicacion.

Productos y tecnologia generales* para |la

educacion.

Productos y tecnologia de ayuda** para la

educacion.

Productos y tecnologia generales* para el empleo.

Productos y tecnologia para el empleo: Productos y tecnologia de ayuda** para el
empleo.

Productos o sustancias de consumo personal

Productos y tecnologia para uso personal en la
vida diaria

Productos y tecnologia para la movilidad y el
transporte personal en espacios cerrados y
abiertos:

Productos y tecnologia para la comunicacién:

Productos y tecnologia para la educacion
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Productos y tecnologia generales * para la cultura,
Productos y tecnologia para la cultura, actividades  actividades recreativas y deportivas
recreativas y deportivas Productos y tecnologia de ayuda** para la cultura,
actividades recreativas y deportivas.
Productos y tecnologia generales* para la practica
Productos y tecnologia para la practica de la de la religion y la espiritualidad.
religién y la espiritualidad: Productos y tecnologia de ayuda** para la practica
de la religion y la espiritualidad.
Productos y tecnologia relacionados con la
arquitectura, la construccion y el disefio de Sin especificacion
edificios para edificios de uso publico.

* No son adaptados ni disefiados especificamente, y son utilizados por las personas en las actividades cotidianas.
** Son adatados o disefiados especificamente para ayudar a las personas en las actividades cotidianas.

En cuanto a apoyo y relaciones, la CIF menciona que éste apartado “ Trata sobre las personas y
los animales que proporcionan apoyo, educacidn, proteccidn, asistencia y relaciones con otras personas,
en sus casas, en sus lugares de trabajo, en la escuela o en el juego o en cualquier otro aspecto de sus
actividades diarias. El capitulo no abarca las actitudes de la persona o personas que proporcionan el
apoyo. El factor ambiental descrito no hace referencia a la persona o al animal sino a la cantidad de

apoyo fisico y emocional que la persona o el animal proporciona” (p. ) (ver tabla 3).

Tabla 3

Categoria apoyo y relaciones

Apoyo y Relaciones

Familiares cercanos Amigos

Conocidos, compafieros, colegas, vecinos y Cuidadores y personal de ayuda
miembros de la comunidad

Extrafos Profesionales de la salud
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Método

“Es obvio que el forastero comience a interpretar el nuevo

ambiente social en términos de su pensar habitual. Sin embargo,
encuentra dentro del esquema de referencia que trae de su grupo de
origen una idea ya elaborada de la pauta supuestamente vdlida
dentro del grupo al que se incorpora, idea que, inevitablemente, no

tardard en resultar inadecuada” (Schutz, 1974)

Tipo de estudio

Se realizd una caracterizacion de las percepciones de personas con ECV sobre facilitadores y
barreras relacionadas con “Productos & Tecnologia, y apoyo & relaciones” segun los aspectos
ambientales presentados en la CIF, ésta fase igualmente se encuentra enmarcada dentro de los
estudios descriptivos. Segun los postulados de Kelsey, Thompson, & Evans; y Hennekens, citados por
Fernandez (1995), los estudios descriptivos ademas “describen la frecuencia y las caracteristicas mas
importantes de un problema de salud”, son utiles para los profesionales clinicos porque “son el primer
paso en la investigacidn de los determinantes de la enfermedad y la identificacidn de los factores de
riesgo” (p.2).

La investigacidn tuvo un momento de elaboracion de un instrumento, que se consideré central a la
investigacion, y generd un momento clave de desarrollo tecnoldgico, y en éste sentido, el manual
Frascati publicado por la Organizacién para la cooperacion y el desarrollo econdmico (OCDE), menciona
que los procesos de desarrollo son “trabajos sistematicos fundamentados en los conocimientos
existentes obtenidos por la investigacién o la experiencia practica, que se dirigen a la fabricacién de
nuevos materiales, productos o dispositivos, a establecer nuevos procedimientos, sistemas y servicios, o
a mejorar considerablemente los que ya existen” (OCDE, 2003).

Disefio

El disefio corresponde a un estudio de caso multiple de corte transversal, esto en la medida que la
informacidn sobre la percepcidn se analizé en un solo momento del tiempo, reflejando las caracteristicas
de los sujetos de estudio en ese periodo. El disefio del instrumento se desarrollé dentro de la estructura
de la clinimetria, que se ha venido consolidando como un medio de analisis de informacién en salud

soportado por las ciencias médicas, la psicologia y la estadistica (Tomba y Fava, 2006). Permite identificar
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elementos de validez, de una prueba de evaluacion de aspectos clinicos. La informacidn cualitativa se
describid, a partir de las respuestas al segmento abierto del instrumento.
Participantes

El estudio se realizd con personas que presentaron un Evento Cerebrovascular, se encuentran en
etapa cronica, y asisten de forma regular a tratamiento en la Fundacion Arcangeles en la ciudad de
Bogota. Se contd con un estimado de 26 pacientes activos actualmente, de los cuales cuatro personas
decidieron de forma voluntaria participar la investigacién. Como criterios de inclusién se delimito el
tiempo de evolucidn del evento menor a dos meses (tiempo de instauraciéon del evento) y la integridad
cognitiva evaluada a partir de la prueba Minimental adaptado a Colombia (Rosselli y cols, 2000) (Anexo
A). Como criterio de exclusidn se tuvo en cuenta la evaluacion negativa en integridad cognitiva a partir
de la aplicacién de la prueba. Se realizd6 contacto con la fundacién arcdngeles como institucion
prestadora de servicios de salud, que asiste en rehabilitacién a personas con eventos de origen
neuroldgico.
Unidades de Analisis

Se utilizd6 como unidad de andlisis, la clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
discapacidad y la Salud. A partir de las categorias del apartado de Ambiente, se generaron los dominios y
reactivos que permitieron evaluar los componentes de productos y tecnologia y apoyo y relaciones que
desde la perspectiva CIF llevan a la evaluacion del contexto desde la perspectiva de la persona.
Instrumentos

Se realizé la recoleccion de informaciéon con una encuesta fundamentada en los elementos
contenidos en la Clasificacion Internacional de Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF). Se
recopilé informacién alrededor de los constructos “Apoyo y Relaciones”, y “Productos y tecnologia”.
(Anexo C). El instrumento se acompafia de un instructivo que permite la posibilidad de ser aplicado por
un familiar o cuidador, o por un evaluador profesional en salud (Anexo D).
Procedimiento

Fase |: Conceptualizacidn acerca del constructo objeto de estudio: Se finalizé la construccidn
tedrica delimitando las conceptualizaciones de “Apoyos y relaciones”, y “Productos y tecnologia”, con
base en el documento de la Clasificacién Internacional de Funcionamiento, la discapacidad y la salud.

Fase II: disefio del Instrumento: Se elaboré el instrumento respondiendo a la identificacidn de los
componentes de un instrumento para evaluacion de la percepcidn del ambiente como facilitador o
barrera en personas con Evento Cerebro-vascular, categorizando especificamente: a) Cuales son los

elementos constituyentes de un instrumento para evaluacién de la percepcidon del ambiente desde el
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apoyo y las relaciones como facilitadores para personas con ECV, b) cudles son los elementos
constituyentes de un instrumento para evaluacidén de la percepcidon del ambiente desde el apoyo y las
relaciones como barreras para personas con ECV, c) cudles son los elementos constituyentes de un
instrumento para evaluacidn de la percepcidon del ambiente desde los productos y la tecnologia como
facilitadores de personas con ECV y d) cuadles son los elementos constituyentes de un instrumento para
evaluacion de la percepcion del ambiente desde los productos y la tecnologia como barreras para
personas con ECV?

Fase Ill: Validacidn del instrumento: Se realizd la validacidon de contenido por medio de jueces
conceptuales y metodoldgicos. Se disefié un instrumento de validacidn que contempla los elementos de
pertinencia, suficiencia y un apartado de observaciones para facilitar al evaluador la realizacion de
aportes al instrumento. Se diseid un instrumento para registrar los acuerdos por parte de los jueces en
las categorias de pertinencia y suficiencia (Ver Anexo D). Las observaciones fueron sistematizadas e
incorporadas en funcidén de los acuerdos hallados en el instrumento.

Fase IV. Recoleccidn de la informacién. La informacidn se recolecté en la fundacién Arcéngeles de
la ciudad de Bogotd-Colombia. Se realizd un instructivo preciso que permitié la posibilidad de aplicacién
del instrumento tanto por el profesional, como por un familiar o cuidador. Se realiz6 primero la
aplicacién de consentimiento informado al familiar o responsable para la aplicacidn del minimental y del
instrumento definitivo. Una vez obtenido un resultado positivo del minimental, se realizé la aplicaciéon
del cuestionario de percepcién directamente a las personas con ECV.

Fase V: Andlisis de la Informacién: Se asumié como andlisis, el proceso que se realiza con la
informacidén para identificar categorias y la interpretacion inicial alrededor de estas categorias. En éste
sentido, como proceso de analisis se identificaron aquellos elementos cuestionados que por acuerdo
entre las personas se pueden asumir como facilitadores, y aquellos elementos que pueden asumirse
como barreras, para esto se emplearon dos tipos de herramientas:

1. Analisis descriptivo individual, busca identificar la percepcién de cada sujeto a cada una de las
categorias cuestionadas por el instrumento desarrollado. Cada categoria tiene entre 2 y 6 preguntas, asi,
el andlisis se realiza por dominio y no por pregunta, de esta forma que se puede tener la panoramica de
acceso y restriccion en cada una de las dimensiones evaluadas. El anadlisis por pregunta puede sélo
identificar situaciones facilitadoras o limitantes, pero no establece si el dominio es facilitador o barrera.

2. Proporcién de respuesta obtenida sobre la posible puntuacién mdaxima para cada categoria, de
forma que permita identificar aquellos elementos ambientales en los cuales los participantes

manifestaron apoyo o limitacidon, con proporciones bajas, y elementos que se identifican como
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facilitadores con proporciones altas.; éste elemento se logré a partir del instrumento Agree, el cual
proporciona una estrategia para la evaluacién de los niveles de acuerdo de un grupo de personas
alrededor de un reactivo o grupo de reactivos, y aunque el instrumento Agree fue disefiado para la
evaluacion de guias integrales basadas en la evidencia, la herramienta de acuerdo de evaluadores es de
gran utilidad para valorar los puntajes dados por los participantes de este estudio (Colaboracién Agree,
2001).

La estructura de la férmula permite identificar una maxima puntuacién posible para cada pregunta
por parte de los evaluados, con lo cual se logra contrastar el puntaje obtenido con el maximo posible,

en base a la siguiente férmula:

Puntuacioén obtenida—Puntuacién minima

Proporcion de puntuacion = — P——
Puntuacién maxima—puntuacion minima

La estructura de la férmula cuenta como limitacién principal el no contar con un sistema de
baremos que permita identificar el comportamiento de un resultado dentro de una tabla de valores, sin
embargo, permite identificar en una escala entre 0 y 1 el comportamiento del criterio evaluado a partir
de la obtencién de una proporcién sobre el maximo posible. Para solucionar ésta dificultad, se propone
para efectos del presente estudio, una escala de interpretacion bajo criterios similares a los sugeridos

para los niveles de correlacién por (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2008)) (ver tabla 4)

Tabla 4

Escala de interpretacion para los puntajes con instrumento Agree
Puntuacion Escala en la que se encuentra el valor

1 Facilitador total

0.9 Fuerte facilitador

0.75 Considerable facilitador

0.5 Barrera media

0.1 Fuerte Barrera

0 Barrera total

Consideraciones éticas

De acuerdo con los principios establecidos en la declaracion de Helsinki (“Adoptada por la 18a
Asamblea Médica Mundial, Helsinki, Finlandia, Junio 1964, y enmendada por la 29a Asamblea Médica
Mundial, Tokio, Japdn, Octubre 1975, 35a Asamblea Médica Mundial, Venecia, Italia, Octubre 1983, 41:
Asamblea Médica Mundial, Hong Kong, Septiembre 1989, 48a Asamblea General, Somerset West,
Sudafrica, Octubre 1996 y la 52a Asamblea General, Edimburgo, Escocia, Octubre 2000”) (Universidad
auténoma de México, sf); y seguin la Resolucién 8430 de Octubre 4 de 1993 (Por la cual se establecen las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacién en salud en Colombia) (Ministerio de

Salud, 1993); se presentan las consideraciones éticas que rigen la presente investigacion.
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La investigacién busca identificar las percepciones de personas que han sufrido un Evento
Cerebrovascular alrededor del ambiente como facilitador o barrera. Se justifica desde la inexistencia de
evaluaciones con el alcance presentado, siendo necesaria e insustituible la participacion de seres
humanos, dado que implica las percepciones personales sobre aspectos relacionados con la salud
particular, lo que impide que se realice por medio de modelacidon computacional o matematica, o con
investigacion en animales.

En éste sentido, con base en el articulo 11, numeral b, de la resolucién 8430 de 1993, se considerdé
que la investigacion presenta un riego minimo; generado a razén de los siguientes aspectos:

Evaluacién de los riesgos potenciales:

1. Generar conciencia sobre barreras que pueda generar el ambiente alrededor de productos a
los que no se puede acceder, que lleven a la persona a percibirse limitada en su desempefio vy
participacion.

2. Generar conciencia sobre barreras que pueda generar el ambiente alrededor de tecnologia a la
que no se puede acceder, que lleven a la persona a percibirse limitada en su desempefio y participacion.

3. Generar conciencia sobre barreras que pueda generar las relaciones interpersonales, que
lleven a la persona a percibirse limitada en su desempefio y participacién.

4. Generar conciencia sobre dificultades relacionadas con la integridad cognitiva.

Para proteger el principio de beneficencia, que menciona que los beneficios para las personas
deben ser mayores a los riesgos potenciales, se procedid a establecer los beneficios posibles:

1. Generar conciencia sobre facilitadores que pueda generar el ambiente alrededor de productos
a los que no se puede acceder, que lleven a la persona a percibirse limitada en su desempefio y
participacidn.

2. Generar conciencia sobre facilitadores que pueda generar el ambiente alrededor de tecnologia
a la que no se puede acceder, que lleven a la persona a percibirse limitada en su desempeiio y
participacidn.

3. Generar conciencia sobre facilitadores que pueda generar las relaciones interpersonales, que
lleven a la persona a percibirse limitada en su desempefio y participacién.

4. Generar conciencia sobre habilidades relacionadas con la integridad cognitiva.

Ademds de los beneficios anteriores, para garantizar la proteccidn de los participantes, luego de la
entrevista se le realizard a la persona una retroalimentacién sobre los facilitadores que ofrece el
ambiente, de forma que identifique posibilidades que ofrece el medio para una persona con una

discapacidad asociada a su condicidn especifica contempladas en la Ley 361 de 1997 por la cual se
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establecen mecanismos de integracién social de la personas con limitacion y se dictan otras
disposiciones; reglamentada por los decretos 734 de 2012 y 1538 de 2005, y adicionada por la Ley 1287
de 2009.

Ahora bien, para proteger el principio de autonomia, se garantizard que las personas que
participen tanto en la fase de pilotaje como en la fase de recoleccién de informacidn, lo hagan de forma
voluntaria e informada, para lo cual se realizara el siguiente proceso:

1. Evaluacién del nivel cognitivo de los participantes: Dado que el evento cerebrovascular puede
tener un impacto potencial en la “capacidad mental de la persona” (denominacién presentada en la
resolucion 8430 de 1993), para la evaluacién de la capacidad mental de la persona se aplicard un
minimental, previa firma de un consentimiento informado por parte del familiar o de la persona (ver
anexo B). Una vez firmado el consentimiento, se aplicara el minimental a cada uno de los participantes.
Una vez establecida la integridad cognitiva, se asumira que la persona puede tomar decisiones por sus
propios medios, la persona voluntariamente decidird su participacion para el diligenciamiento del
instrumento de “percepcion del ambiente como facilitador o barrera”.

Por otro lado, para proteger el principio de justicia, se garantizard que el instrumento se aplicara
de acuerdo a la posibilidad de respuesta del voluntario, es decir, se procurard que aquellas personas con
afasias de expresidn o dificultades para el habla, puedan responder el instrumento con apoyo adicional
por parte de los evaluadores.

Se solicitara intencion de colaboracién por escrito a la (s) entidad (es) que faciliten informacién
conducente a la ubicacién de voluntarios para el estudio.

Por ultimo, se garantizard la confidencialidad de la informacién personal de los voluntarios, y
ninguna persona diferente al investigador tendrd acceso a los instrumentos de recoleccién de

informacion.
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Resultados

La investigacion compendié dos momentos de produccion: a) generacidn del instrumento para la
evaluacion de la percepcidn, y b) aplicacion del instrumento a casos diagnosticados con el evento, con el
fin de identificar las percepciones. En este sentido, la presentacién de resultados tendra la misma
distribuciéon, de forma que en primer lugar se presente el proceso relacionado con el disefio del
instrumento, y en segundo lugar se presentaran los resultados correspondientes a la medicién vy
evaluacion de un grupo de 4 personas con evento cerebrovascular, que asisten regularmente a la
Fundacion Arcangeles, para esto, se solicitd autorizacién escrita por la Fundacién al marco del convenio
marco que se ha suscrito entre la Escuela Colombiana de Rehabilitacién y Arcangeles.

Generacion de Instrumento de evaluacion

Se elaboré un instrumento de evaluacidén basado en las categorias actualmente existentes en la
Clasificacidn Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). Se generaron
preguntas especificas en cada categoria y opciones de respuesta basadas en escala likert, sin embargo,
dada la novedad del instrumento, se abrié un espacio para respuesta libre por parte de las personas, que
puede dar origen a nuevas categorias para la conformacion definitiva del instrumento.

Las categorias de los apartados “Productos y Tecnologia”, y “Apoyos y Relaciones” de la CIF que
se tuvieron en cuenta para la propuesta de instrumento fueron tomadas de forma cercana a la
estructura del documento de CIF del 2001, y a partir de éstas categorias se generd la estructura de
abordaje, de forma que permitiera identificar la percepcion de la persona tanto de su acceso, como de
las barreras y facilitadores que genera el medio para dicho acceso.

Los factores ambientales son calificados como facilitadores o barreras, entendiendo que un
elemento ambiental funciona como facilitador en la medida de la calidad del recurso, y en la medida en
que el medio favorece la accesibilidad de forma constante o variable al recurso. Ahora bien, el elemento
funciona como barrera en la medida que sea un obstaculo ya sea por a) su presencia, b) por su ausencia,
¢) por la frecuencia en que es un “estorbo”, d) su tamafio y, e) la posibilidad de evitarlo.

En éste sentido, dada la amplitud de categorias de la CIF en cuanto a los factores contextuales,
las categorias seleccionadas para esta investigacién fueron “productos y tecnologia”, y “apoyo y
relaciones”.

En cuanto a productos y tecnologia, la CIF los define como: “Cualquier producto, instrumento,
equipo, o tecnologia adaptada o disefiada especificamente para mejorar el funcionamiento de una

persona con discapacidad” (p. 187).
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En cuanto a apoyo y relaciones, la CIF menciona que este apartado “Trata sobre las personas (y
animales) que proporcionan apoyo, educacidn, proteccion, asistencia y relaciones con otras personas,
en sus casas, en sus lugares de trabajo, en la escuela o en el juego o en cualquier otro aspecto de sus
actividades diarias. El capitulo no abarca las actitudes de la persona o personas que proporcionan el
apoyo. El factor ambiental descrito no hace referencia a la persona o al animal sino a la cantidad de
apoyo fisico y emocional que la persona o el animal proporciona”.

Una vez delimitado el alcance del instrumento se desarrollé un instrumento de evaluacién de 75
items manteniendo las categorias de “productos y tecnologia”, y “apoyo y relaciones” propuestas en la
CIF, 53 items correspondieron al dominio productos y tecnologia, y 22 correspondieron a dominio apoyo
y relaciones.

El instrumento disefiado fue enviado a cuatro (4) evaluadores, tres conceptuales y uno
metodoldgico. Los evaluadores conceptuales con experiencia en discapacidad y con conocimiento de Ila
clasificacidn internacional del funcionamiento, la discapacidad y la salud (CIF), se escogié un numero
impar de evaluadores conceptuales para tener criterios de desempate ante los desacuerdos posibles.
Para la eleccidn del evaluador metodolégico se tuvo en cuenta la experiencia en el disefio y evaluacién
de instrumentos de evaluacidn, con formacion en medicidn y evaluacidn. La evaluacion representaba dos
momentos, el primero buscé identificar acuerdos y desacuerdos entre los jueces, y el segundo permitio
la incorporaciéon de observaciones realizadas por los evaluadores con intencion de ajustar el contenido y
la forma.

Los instrumentos evaluados, fueron sistematizados para asi aplicar del indice de validez de
contenido (CVR) propuesto por Lashe (1977), sin embargo, este indice requiere para su precisién un
numero mayor de jueces al empleado en este estudio, por tanto, una vez obtenido el indice, se aplico
modelo de normalizacién (CVR’) propuesto por Tristan (2007), que permite lograr mayor precision con
un numero limitado de jueces, estableciendo un punto de corte en 0.5823, a partir del cual se asume que

un item fue evaluado como pertinente (figura 2 y 3).

_N
CVR:ne > CVR'= CVR +1

5 )

Figura 2. Indice de validez de contenido, Lashe Figura 3. indice adaptado por Tristan, (2007)
(1977)
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La sistematizacidon arrojé un resultado de 9 items con puntajes en el indice normalizado menores

de 0,5823 (ver tabla 5), los cuales fueron eliminados del instrumento.

Tabla 5
Indice de validez de contenido e indice normalizado.
item CVR  CVR' ftem CVR  CVR'
ly2 0,3333 0,6667 31a33 1,0000 1,0000
3 -0,3333 0,3333 34 -0,3333 0,3333
4 -0,3333 0,3333 35a56 0,3333 0,6667
5 -0,3333 0,3333 57 -0,3333 0,3333
6 -0,3333 0,3333 58a60 0,3333 0,6667
7y 8 03333 0,6667 61 -0,3333 0,3333
9 -0,3333 0,3333 62a64 0,3333 0,6667
10a25 0,3333 0,6667 65 -0,3333 0,3333
26a29 1,0000 1,0000 66a75 0,3333 0,6667
30 0,3333 0,6667

Los items restantes que incluian observaciones de contenido y forma fueron ajustados uno a uno, lo

que permitié el desarrollo de un instrumento final con 2 dominios (apoyo y relaciones; y productos y

tecnologia), 16 categorias (Alimentacién; medicamentos; productos de tecnologia generales para uso

personal en la vida diaria; productos y tecnologia generales para la movilidad y el transporte personal en

espacios cerrados y abiertos; productos y tecnologia para la comunicacién; productos y tecnologia de

ayuda para la educacién; productos y tecnologia de ayuda para el empleo; productos y tecnologia de

ayuda para las actividades recreativas y deportivas; productos y tecnologia de ayuda para la practica de

la religidn y la espiritualidad; productos y tecnologia relacionados con la arquitectura; la construccién y el

disefio de edificios para uso publico; familiares cercanos; amigos; conocidos, companeros, colegas,

vecinos y miembros de la comunidad; cuidadores y personal de ayuda; profesionales de la salud; y

extrafos), y 67 items. La estructura de preguntas para cada dimension se encuentra en las tablas 6y 7.

Tabla 6

Modelo de preguntas dimension productos y tecnologia

Alimentacion

Nunca

La mayoria de las

veces no

La mayoria de
las veces si

Siempre N/A

1.1 ;Tiene a disponibilidad minimo 3 comidas sélidas al dia?

1.2 ;Tiene a disponibilidad minimo 3 comidas liquidas al dia?

1.3 ¢Las condiciones del hogar le generan dificultades para acceder a su

alimentacion solida diaria?

1.4 ;Las condiciones del hogar le generan dificultades para acceder a su

alimentacion liquida diaria?

Explique ;Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?
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Tabla 7
Modelo de preguntas dimensidn apoyo y relaciones
Familiares cercanos Nunca La mayoria de las La mayoria de Siempre N/A
veces no las veces si

11.1 ¢Sus familiares cercanos le proporcionan apoyo en actividades que
requieren esfuerzo fisico?

11.2 ;Sus familiares cercanos le proporcionan apoyo emocional®* en
situaciones asociadas a su estado de salud?

11.3 ;Sus familiares cercanos estan disponibles para brindarle apoyo
cuando lo requiere?

11.4 ;Sus familiares cercanos notan cuando usted requiere algiin tipo de
apoyo?

Explique

Evaluacion de la percepcién

De un total de 55 personas con diagndstico de evento cerebrovascular registradas en la fundacién
Arcangeles en el primer semestre de 2013, 32 se encontraban activas al momento de la recoleccion de
informacién. Se realizé6 contacto con 13 personas, de las cuales 3 personas tuvieron puntajes de
minimental por debajo de 24 que era el valor aceptado para el ingreso, 6 personas no respondieron por
lo cual no ingresaron al estudio, al final 4 personas respondieron efectivamente los instrumentos. De la
poblacidn evaluada, dos fueron mujeres, y dos hombres. Las caracteristicas de los participantes se

presentan en la tabla 8.

Tabla 8

Informacidn de las personas evaluadas para el estudio
Tipo de ACV F

Hemorragico 3

Isquémico

Tiempo transcurrido

13 meses
6 meses

72 meses

Y

9 meses

Hemisferio afectado

Derecho

lzquierdo 3

Puntaje minimental
24 2
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26
Total personas evaluadas 4

N

Aunque el instrumento implica respuestas categdricas basadas en una escala likert, cada elemento
tiene un equivalente en puntaje seglin sea considerada positiva o negativa la pregunta, de modo que en
aquellos items que cuestionan sobre el hecho de tener a disponibilidad los recursos, cuando se responde
“siempre” se obtiene la maxima calificacién en dicho item, por el contrario, en los items negativos que
cuestionan sobre el medio como generador de dificultades en el acceso a recursos, cuando la persona
responde “nunca”, se obtendrd la mdaxima calificacién, de acuerdo a la clasificacién presentada en la
tabla 9. Ahora bien, aquellas personas que a pesar de la disfuncién motriz no requiere equipamientos
adaptados, o que no tiene relaciéon con algunas de las poblacionales cuestionadas, deberia responder

“No aplica” a la correspondiente categoria, lo cual implica un puntaje asignado de “0”.

Tabla 9
Valores asignados a las categorias de respuesta del instrumento
Preguntas positivas Preguntas negativas
item Puntaje item Puntaje
No Aplica 0 No Aplica 0
Nunca 1 Siempre 1
La mayoria de lasvecesno 2 La mayoria de las vecessi 2
, . La mayoria de las veces
La mayoria de las veces si 3 no 4 3
Siempre 4 Nunca 4

Una vez establecidos valores, es posible atribuir puntajes tanto a las categorias como a todo el
instrumento, de forma que se pueda identificar tendencias de respuesta, asi como comportamientos
individuales. Para el analisis se tuvo en cuenta que algunos dominios cuestionaban sobre el acceso a
equipamiento adaptado, el cual no es requerido por todas las personas con ECV y va de acuerdo con
necesidades especificas. En estos dominios, se contempld la opcidn de respuesta “no aplica” que en
puntuacién equivale a 0, y genera un puntaje esperado menor en esa categoria, por tanto se realizé un
calculo de puntajes esperados dependiendo si aplica o no para la persona en particular, evitando asumir
un puntaje esperado superior al que corresponde.

La tabla 10 muestra dos puntuaciones iguales para una categoria, ndtese que a la tercera
pregunta la persona responde “no aplica”, que el esquema numérico representa un 0. Si solamente se
realiza la sumatoria del puntaje obtenido, y se divide entre el puntaje maximo para la categoria, eso
representaria que la persona se siente conforme en un 66,66% en esa categoria, teniendo un 33,33% de

condiciones que pueden ser asumidas como barreras, sin embargo, al realizar el ajuste, la tercera
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respuesta se asume que el 0 implica que la persona no requiere elementos ajustados, o no se encuentra
en las situaciones que se cuestionan (trabajo o estudio), por tanto ese item no debe ser contemplado

para sumar el esperado.

Tabla 10
Puntajes ajustados para personas que incluyen y no incluyen respuestas tipo “no aplica”
Modelo de puntuaciones Obtenido Esperado Cumplimiento
Sin ajustar 4 4 0 8 12 66,66%
Ajustado 4 4 0 8 8 100,00%

Ahora bien, al realizar la precision sobre la estructura de puntuacidn, se analizara en primer lugar
el comportamiento de cada sujeto, para luego evaluar el grado de acuerdo de los sujetos tanto en cada

item como para cada categoria.

Tabla 11

Puntuaciones del sujeto 1

Categoria Puntajes sujeto 1 OPI:t r;tnaij‘;eo e'::z::j:o %
1 4 4 4 4 4 4 24 24 100,00%
2 4 4 4 12 12 100,00%
3 4 4 4 4 16 16 100,00%
4 4 4 4 12 12 100,00%
5 4 1 4 1 10 16 62,50%
6 4 1 4 0 9 12 75,00%
7 4 0 4 0 8 8 100,00%
8 0 0 0 0 0 0 N/A
9 4 4 4 4 16 16 100,00%
10 4 4 4 4 16 16 100,00%
11 4 0 4 4 4 16 16 100,00%
12 4 4 4 1 13 16 81,25%
13 1 1 1 1 4 16 25,00%
14 1 1 1 1 4 16 25,00%
15 4 4 4 4 16 16 100,00%
16 4 3 4 2 13 16 81,25%
17 4 1 5 8 62,50%

El sujeto 1 correspondié a una persona de género femenino, con 6 meses desde el inicio del
evento cerebrovascular, y asiste en compania de un familiar al centro de rehabilitacidén. Las respuestas
de las categorias 1 a 4, 7, 9 a 11 y 15 representan una percepcion positiva de acceso a equipos y
tecnologia en las dreas de alimentacidon, medicamentos, elementos generales y de ayuda para su uso
personal, educacidn, recreacidn y edificios de uso publico; de la misma forma refleja una percepcién

positiva en cuanto a la posibilidad de contar con buenas relaciones con cuidadores y personal de ayuda.
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Por otro lado, las categorias que no representan un 100% estan reflejando situaciones en las cuales la
percepcidén sugiere posibles barreras (Ver tabla 11). La persona encuestada manifiesta que nunca
encuentra transporte publico adaptado a sus necesidades y no ha podido acceder a equipamiento por
parte de su EPS; en el mismo sentido, manifiesta barreras comunicativas en cuanto a la falta de
equipamiento adaptado que le permita hacer mas eficiente la comunicacién en casa.

En cuanto al apoyo y relaciones (categorias 12 a 17), un elemento importante que se evidencia en
la situacion manifestada por el sujeto 1, es la disponibilidad de los familiares cuando lo requiere, no
obstante, a pesar de estar presentes, no notan cuando requiere ayuda. Por otro lado, la persona
manifiesta que los amigos y otros miembros cercanos de la comunidad nunca le han proporcionado
algun tipo de apoyo, y dado que la persona no calificé la categoria como “no aplica”, esto representa que
estos elementos son importantes en su vida. Por Ultimo, la persona manifestd que los profesionales de Ia
salud, aunque le han ayudado en cuestiones fisicas, no notan cuando la persona requiere apoyo, mas
aun si es de tipo emocional.

En cuanto al sujeto 2, la tabla 12 permite identificar el comportamiento de los puntajes; haciendo
evidente su precepcion positiva sobre el acceso a equipamiento y tecnologia, salvo en las condiciones
arquitectdnicas de edificios en donde se prestan servicios de salud. En cuanto al apoyo y relaciones, la
persona igualmente hace evidente una percepcidn positiva, salvo en el apoyo que advierte por parte de
compaiieros y personas de la comunidad; en éste sentido manifiesta que la mayoria de las veces si es

apoyada tanto fisica como emocionalmente, pero no es siempre.

Tabla 12

Puntuaciones del sujeto 2

Categoria Puntajes sujeto 2 :;tr:naij;o ez:z::j:o %
1 4 4 4 4 4 4 24 24 100,00%
2 4 4 4 12 12 100,00%
3 4 4 4 4 16 16 100,00%
4 0 0 0 0 0 N/A
5 4 0 0 0 4 4 100,00%
6 4 0 4 0 8 8 100,00%
7 0 0 0 0 0 0 N/A
8 4 0 4 0 8 8 100,00%
9 4 0 4 0 8 8 100,00%
10 4 0 4 0 8 8 100,00%
11 4 4 4 3 4 19 20 95,00%
12 4 4 4 4 16 16 100,00%
13 4 4 4 4 16 16 100,00%
14 3 3 3 4 13 16 81,25%
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15 4 4 4 4 16 16 100,00%
16 4 4 4 4 16 16 100,00%
17 4 4 8 8 100,00%

Ahora bien, el sujeto 3 corresponde a una persona de género masculino que presentd el ECV hace
72 meses. Esta persona presentd los valores mas bajos de puntuacidn asociados a la percepcién, y dado
el tiempo de evolucion, representa un caso importante en la medida en que se ha enfrentado por mas
tiempo a situaciones ambientales que potencialmente pueden ser facilitadoras o barreras.

La tabla 13 muestra las puntuaciones correspondientes a la entrevista de la persona 3; hace
evidente una percepcidn menos positiva que requiere una mirada mads detallada a cada una de las
categorias evaluadas. En cuanto a la categoria alimentacion, la persona manifiesta dificultades para el
acceso a su alimentacién solida diaria, sin embargo, es pertinente tener en cuenta que esta pregunta
tiene una contra-pregunta en positivo en la que la persona manifiesta que las condiciones del hogar le
facilitan el acceso a la alimentacidn, por lo cual no se puede realizar un juicio alrededor de esta
respuesta. Ahora bien, en cuanto el acceso a medicamentos, la persona manifiesta que el medio la
mayoria de las veces le permite el acceso a medicamentos, sin embargo, no realizé ninguna apreciacién
en el apartado de explicacidén, que permita identificar los factores asociados a que ésta el acceso a
medicamentos no se presente siempre.

En cuanto a la categoria 3, la persona manifestd que su casa nunca dispone de elementos
adaptados a sus condiciones particulares, situacién en la que es la Unica persona de las encuestadas que
evidencia ésta condicidn. Esto se hace relevante en la medida en que la persona 3 presenta una paresia
del hemicuerpo derecho, y requiere algunos apoyos principalmente en escaleras y bafio. Asi mismo, en
cuanto a la categoria 4 manifesté que la mayoria de las veces no dispone de dispositivos o equipamiento
para su desempefio en actividades diarias, y teniendo en cuenta que esta categoria hace referencia a
elementos ortésicos, es pertinente identificar las posibles barreras para acceder a éste tipo de
herramientas. En la misma linea de andlisis, se debe tener en cuenta que las categorias 3 y 4 se
encuentran estrechamente relacionadas, es decir, si una persona tiene acceso a adaptaciones en su lugar
de residencia, éstas pueden suplir algunas barreras asociadas a la falta de equipamiento especifico y
viceversa, pero cuando no se cuenta con acceso tanto a equipos en casa como adaptados
especificamente a la persona, el ambiente cotidiano se convierte en una barrera que interviene en la
generacion de condiciones de discapacidad.

Ahora bien, quiza la categoria 5 es una de las mas sensibles desde la percepcidn de ésta persona,

ya que estd reflejando barreras importantes en cuando a los elementos y tecnologia para la movilizacién.
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Manifiesta que la mayoria de las veces no cuenta con suficientes opciones de transporte publico en su
zona de residencia, y nunca dispone de opciones de transporte publico especificamente adaptado. Esta
situacion se complejiza cuando se cuestiona por equipamiento adaptado especificamente para la
movilidad, en donde la persona manifiesta que no cuenta con éste tipo de elementos. Como en una
categoria anterior, el hecho que no se registre como no aplica, indica que la persona lo requiere, pero no
cuenta con ello.

Por otro lado, en cuanto a la categoria comunicacidn, se encontré acuerdo con la persona 1, en
cuanto a la ausencia de elementos disponibles especialmente adaptados para la comunicacidn. Esto
debe analizarse con detenimiento, en la medida en que un sintoma frecuente en las personas con evento
cerebrovascular es la afasia de expresidn, que genera dificultad para la articulacién oral. Desde la CIF,
esto es una limitacidon para el funcionamiento, pero sélo se convierte en una barrera potencialmente
discapacitante, cuando el medio no permite en acceso a otros sistemas de comunicacion y se realiza un
acompanamiento a la persona y sus familiares de forma que se puedan instaurar nuevas formas de
comunicacion no oral como tarjetas de comunicacidn o procesadores de texto.

En cuanto a productos y tecnologia para el aprendizaje, la persona refiere contar con elementos
de ayuda pero no adaptados a sus necesidades. Este es un factor que se debe tener en cuenta
ocupacionalmente, en la medida en que si la persona puede realizar procesos de capacitacién, ya sea
para el empleo, o como parte de un proceso terapéutico de intervencidn cognitiva, se deben identificar
aquellos elementos en casa que favorecen o complementan el aprendizaje.

Las categorias de trabajo y recreacidén evidencian una percepcién favorable en la medida en que
generalmente cuenta con elementos para el desempefio laboral y para el esparcimiento. Se manifiesta
una frecuencia menor en elementos adaptados para el trabajo y en elementos de uso personal para
actividades ludicas, sin embargo, las respuestas se registraron en un nivel alto en la categoria de “la
mayoria de las veces si”. Por otro lado, las prdcticas religiosas evidencian barreras ambientales que
restringen la participacién, y la posibilidad de acceder a elementos personales adaptados en base a las
condiciones de la persona. En éste sentido, desde los conceptos de utilidad, contemplados en los
modelos de economia sanitaria actual la satisfaccion de las personas estd mediada por su percepcion en
todos los aspectos de la vida, y la espiritualidad en un pais como Colombia juega un papel importante en
el bienestar de las personas que no debe dejarse de lado cuando se pretende lograr un proceso de
rehabilitacion integral.

Como elemento final dentro de la categoria de productos y tecnologia, se encuentran los espacios

arquitecténicos, en este aspecto se evidencian barreras importantes en cuanto a espacios adaptados
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especificamente en los ambientes de hogar y trabajo, mencionando que nunca tiene acceso a espacios
arquitectdnicos adaptados en casa, y casi nunca en el trabajo. Es importante la percepcion de la persona
en espacios externos como servicios de salud y espacios ludicos, en donde coincide con las otras tres
personas encuestadas, en cuanto a no evidenciar barreras relacionadas con la arquitectura.

En cuanto al apoyo y relaciones, sélo la categoria de profesionales de la salud reflejé una
percepcién de facilitador para la persona 3, evidenciando que ha sido apoyado tanto fisicamente como
emocionalmente. Por el contrario refiere que la mayoria de las veces no recibe apoyo fisico de
familiares, o amigos, aunque estos ultimos le ofrecen mds frecuentemente apoyo emocional. Es
importante resaltar que la persona percibe mayor apoyo emocional que fisico por parte de amigos o
vecinos, pero hace evidente que ellos no notan cuando requiere apoyo. Finalmente, para la persona 3
hay ausencia completa de apoyo por parte de personas extraias, lo que implica que no ha recibido

apoyo ante situaciones personales en presencia de personas desconocidas.

Tabla 13

Puntuaciones del sujeto 3

Categoria Puntajes sujeto 3 OPI:t r:naij;o eI::Z::{ieo %
1 4 4 1 4 4 4 21 24 87,50%
2 3 4 4 11 12 91,67%
3 4 1 4 0 9 12 75,00%
4 0 4 2 6 8 75,00%
5 2 1 1 4 8 16 50,00%
6 3 1 4 4 12 16 75,00%
7 4 1 4 4 13 16 81,25%
8 0 4 4 3 11 12 91,67%
9 3 4 3 4 14 16 87,50%
10 2 2 2 3 9 16 56,25%
11 4 2 1 4 4 15 20 75,00%
12 2 2 2 4 10 16 62,50%
13 2 3 2 1 8 16 50,00%
14 1 4 2 1 8 16 50,00%
15 0 0 0 0 0 0 N/A
16 4 3 3 4 14 16 87,50%
17 1 1 2 8 25,00%

La cuarta persona entrevistada manifesté una percepcion positiva en todas las categorias del instrumento
de evaluacion, lo cual implica que para esta persona el medio no le genera barreras en los aspectos cuestionados.
Sélo una pregunta presentd una respuesta diferente, relacionada con barreras permanentes para el acceso a
tecnologia general para la comunicacién. La importancia de la respuesta radica en que se esta evaluando la barrera

al acceso especificamente asociada a su estado de salud, por tanto, es importante identificar en los usuarios de
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servicios de salud, que han presentado eventos de origen neuroldgico, aquellas limitaciones que genera el
ambiente para acceder a productos y tecnologias cotidianas como television, radio, internet, o demas sistemas de

comunicacién (ver tabla 14).

Tabla 14

Puntuaciones del sujeto 4

Categoria Puntajes sujeto 4 OP;tr;tnaij;o ezl;:::jdeo %
1 4 4 4 4 4 4 24 24 100,00%
2 4 4 4 12 12 100,00%
3 4 4 4 4 16 16 100,00%
4 4 4 4 12 12 100,00%
5 4 4 4 4 16 16 100,00%
6 4 4 1 4 13 16 81,25%
7 4 4 4 0 12 12 100,00%
8 0 0 0 0 0 0 N/A
9 4 4 4 4 16 16 100,00%
10 4 4 4 4 16 16 100,00%
11 4 0 4 4 4 16 16 100,00%
12 4 4 4 4 16 16 100,00%
13 4 4 4 4 16 16 100,00%
14 4 4 4 4 16 16 100,00%
15 4 4 4 4 16 16 100,00%
16 4 4 4 4 16 16 100,00%
17 4 4 8 8 100,00%

Ahora bien, el detalle de las puntuaciones obtenidas en funcién de la respuesta basada en escala
tipo likert es presentado en el anexo E. A partir de estas puntuaciones se establecieron los puntajes
totales por pregunta y por categoria. Como se menciond en el apartado metodolégico, ademads de los
analisis por sujeto, y ante la limitacidon en la muestra para sugerir representatividades estadisticas, se
aplicéd una herramienta que busca identificar acuerdo entre las personas que otorgan puntuaciones en
un contexto evaluativo. En este sentido, el instrumento Agree, proporciond una estrategia que permitié
identificar el grado en que cada pregunta logré alcanzar un nivel alto de puntuacién por parte de los

evaluadores.

Como se menciond anteriormente, hay personas que en funcién de su estatus funcional o
caracteristicas de vida, registraron algunos items como No aplica “N/A”; esto llevé a la necesidad de
proponer una férmula para la cuantificacién de los puntajes maximos para cada item, la cual excluye

aquellas respuestas que son tabuladas como “no aplica” en base a la situacion especifica de cada sujeto:
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(Conteo de sujetos que respondieron # 0) *4

Una vez establecidos los valores a ser cuantificados por sujeto, se aplicé la férmula propuesta por
el instrumento Agree, la cual arrojé una clasificacidon entre 0 y 1, dependiendo de la relacién de la
puntuacién obtenida versus la puntuacién mdxima posible tanto para cada item como para la categoria.
Ahora bien, como ya se menciond anteriormente, la escala Agree no propone un sistema de baremos de
clasificacién dado que el criterio de aceptacion o rechazo lo tiene el investigador, por tanto, se propuso
para la interpretacion, un esquema basado en la categorizacion para el coeficiente de correlacién de
Pearson, presentada por Hernandez (2008) (ver tabla 15).

Tabla 15
Categorizacion para interpretacion de puntuaciones
Escala propuesta para categorizacion

1-0,951 Facilitador total
0,950- 0,826 Facilitador Fuerte
0,825-0,626 Facilitador considerable
0,625-0,373 Barrera media
0,372-0,176 Barrera considerable
0,175 -0,051 Barrera fuerte

0,050-0 Barrera total

Una vez establecido el esquema de interpretacion, se aplicd a cada uno de los items y a las
categorias del instrumento. En cuanto a la categoria alimentacién, se encontré una percepcion grupal
interpretada como facilitador total, lo que implica que las personas cuestionadas tienen un acceso pleno
a la alimentacidn sdlida y liquida diaria. Una persona manifestd restricciones en el hogar para el acceso a
alimentacion sdlida, lo cual impactd en el resultado parcial del item, pero no la categoria. El andlisis de
éste caso se realizd en la observacidon individual (ver tabla 16).

Tabla 16
Puntuacion grupal del dominio alimentacion
Alimentacién

item Categoria
1.1 1,000 Facilitador total
1.2 1,000 Facilitador total
Facilitador Facilitador
1.3 0,750 considerable 0,958
’ . total
1.4 1,000 Facilitador total
1.5 1,000 Facilitador total
1.6 1,000 Facilitador total

Julio 2013



PERCEPCION DEL AMBIENTE EN ECV 50

En la misma linea de andlisis, la medicacion logré un nivel de acuerdo de 0,972, que se clasifica
como Facilitador total, que implica facilitacidn en el acceso a la medicacién diaria. Este es un criterio muy
importante dado que una vez sucedido un evento cerebrovascular, se requiere medicamentos con
criterios muy especificos de ingesta que deben ser rigurosamente seguidos. El hecho de interpretar el
acceso a medicamentos como un facilitador, implica un factor de proteccion ante repeticion de eventos,
0 ante eventos colaterales del mismo origen que el vascular cerebral (ver tabla 17).

Tabla 17
Puntuacidn grupal del dominio medicamentos
Medicamentos

Item Categoria
2.1 0,917 Facilitador fuerte .
L Facilitador
2.2 1,000 Facilitador total 0,972
- total
2.3 1,000 Facilitador total

Ademas del acceso a medicamentos y alimentacién, cada persona requiere diversos productos y
tecnologia tanto tipicos de cualquier hogar, como adaptados para ciertas condiciones de disfuncién. Una
persona refirié limitacién importante para el acceso a tecnologia tradicional de uso en el hogar y para
apoyos para uso corporal, esto fue suficiente para disminuir la puntuacién total de las categorias 3 vy 4,
sin embargo, el valor total la sigue categorizando como facilitador fuerte (ver tablas 18 y 19).

Tabla 18
Puntaje grupal para elementos para uso personal
Productos y tecnologia generales

item Categoria
3.1 1,000 Facilitador total
Facilitador Facilitador
3.2 0,750 considerable 0,933
. fuerte
3.3 1,000 Facilitador total
3.4 1,000 Facilitador total

Tabla 19
Puntaje grupal para equipamiento personal
Productos y tecnologia de ayuda para uso personal

item Categoria
4.1 1,000 Facilitador total
4.2 1,000 Facilitador total Facilitador
. 0,917
Facilitador fuerte
4.3 0,778 considerable

La movilidad fue una categoria que evidencié un comportamiento diferenciado, y aunque por

puntuacién puede ser categorizada como un facilitador considerable, es pertinente tener en cuenta que
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el puntaje muestra acuerdos en cuanto a las limitaciones para el acceso a transporte con adaptaciones
para las limitaciones especificas de las personas encuestadas (ver tabla 20). Cualquier barrera en el
transporte publico implica dificultades para el acceso a diferentes productos y servicios como educacién,
salud, recreacidn, por tanto, ante una evaluacion que implique la asignacidén categdrica como facilitador
considerable deben analizarse las diferencias individuales en las puntuaciones, para realizar acciones
dirigidas a las necesidades particulares del usuario. En la misma categoria se realizé un analisis centrado
sélo en las preguntas que cuestionan sobre los sistemas de transporte adaptado (preguntas 5,1y 5,3), la
puntuacién obtenida grupal es de 0,50, que se categoriza como barrera media, lo que implica que
cuando se requieren adecuaciones especificas del medio, las personas encuestadas interpretaron
limitaciones parciales para el acceso.

Tabla 20
Puntaje grupal para movilidad
Productos y tecnologia para movilidad

item Categoria
5.1 0,833 Facilitador fuerte
5.2 0,333 Barrera considerable
Facilitador Facilitador
. 0,641 .
5.3 0,667 considerable considerable
Facilitador
5.4 0,667 considerable

En la misma linea de analisis, con los aspectos relacionados con la comunicacién sucedié una
situacion similar que con los sistemas de transporte. Al realizar el analisis de toda la categoria, se
encuentra categorizada como facilitador considerable (ver tabla 21), sin embargo, el evento
cerebrovascular frecuentemente cursa con afasias motoras o cognitivas que implican dificultades para la
comunicacion que deben ser compensadas con adecuaciones del medio; en este sentido, para las
preguntas que interrogaron sobre los elementos adaptados para la comunicacion, las personas reflejaron
un puntaje de 0,6, que se interpreta como barrera media, que permite interpretar limitaciones en el
acceso a elementos adaptados para comunicarse tanto en casa como fuera de ella.

Tabla 21
Puntaje grupal de tecnologia para la comunicacion
Productos y tecnologia para comunicacion

item Categoria
6.1 0,917 Facilitador fuerte
6.2 0,333 Barrera considerable .
Facilitador 0,744 Facilitador
6.3 0,750 . ’ considerable
considerable
6.4 1,000 Facilitador total
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La categoria “productos y tecnologia para la educacién” presenta un nivel de respuesta
considerado como facilitador total, salvo en la pregunta sobre sistemas adaptados para la comunicacién,
en donde se interpreta como una barrera media, esto a llevd interpretar la categoria como facilitador
fuerte. Nuevamente la limitacion surge en el cuestionamiento sobre los sistemas adaptados para la
educacién que son interpretados como barreras. Nuevamente el medio evidencia restricciones para
acceder a dispositivos adaptados para tareas educativas, sin embargo, se requiere mayor evidencia con
usuarios que se encuentren desarrollando procesos educativos (ver tabla 22). Esta misma situacién se
presenta en la categoria sobre “productos y tecnologia para el empleo”, en donde se encontrd barreras
en el acceso a elementos adaptados para el trabajo, sin embargo, la poblacion con evento
cerebrovascular encuestada es eminentemente adulta mayor y no se encuentra laborando (ver tabla 23).
Dadas las caracteristicas epidemioldgicas actuales del ECV, las barreras laborales se deberan tener en
cuenta, puesto que se han reportado casos del evento en personas adultas jévenes en edad laboral.

Tabla 22

Puntajes grupales para productos y tecnologia para la educacion
Productos y tecnologia para la educacion

item Categoria
7.1 1,000 Facilitador total
7.2 0,500 Barrera media Facilitador
- 0,889
7.3 1,000 Facilitador total fuerte
7.4 1,000 Facilitador total

Tabla 23

Puntajes grupales para productos y tecnologia para el empleo
Productos y tecnologia para la empleo

item Categoria
8.1 1,000 Facilitador total
8.2 1,000 Facilitador total .
. Facilitador
8.3 1,000 Facilitador total 0,933
. fuerte
Facilitador

8.4 0.667 considerable

No se evidencié barreras para el acceso a productos para la recreacién y el deporte, pero si se
encontré que no siempre las personas encuestadas cuentan con los elementos y la tecnologia para las
practicas religiosas, sin embargo, ninguna de las categorias, se puede interpretar como barrera (Tablas
24 y 25). Estas categorias solo cuestionan por los elementos de ayuda, pero no por los espacios
arquitectdnicos, sin embargo, la categoria que cuestiona sobre la arquitectura tampoco refleja barreras
en estos aspectos, lo que implica que las personas perciben adecuadas condiciones para sus practicas

religiosas y ludicas.
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Tabla 24

53

Puntajes grupales para productos y tecnologia para la recreacion y el deporte

Productos y tecnologia para la recreaciéon y deporte

item Categoria
9.1 0,917 Facilitador fuerte
9.2 1,000 Facilitador total Facilitador
- 0,952
9.3 0,917 Facilitador fuerte total
9.4 1,000 Facilitador total
Tabla 25

Puntajes grupales para productos y tecnologia para la religion

Productos y tecnologia para la religion y espiritualidad

item Categoria
10.1 0,833 Facilitador fuerte
Facilitador Facilitador
10.2 0,778 considerable 0,833
- fuerte
10.3 0,833 Facilitador fuerte
10.4 0,889 Facilitador fuerte

Las personas encuestadas manifestaron percepciones interpretadas como facilitadores en cuanto

a los espacios arquitectdnicos, sin embargo, se debe resaltar una percepcién positiva respecto a los

espacios fuera de casa, pero limitaciones parciales en la infraestructura en casa (ver tabla 26), que

necesariamente estdn limitando el desempefio de las personas encuestadas en sus actividades de la vida

diaria. Esto implica que se debe hacer un proceso adecuado de acompafiamiento que permita identificar

los elementos en casa que limitan la movilidad de las personas con eventos motrices de origen cerebral,

los ajustes de espacios podran implicar ajustes mayores de adecuacién como rampas o elevadores, pero

pueden implicar ajustes menores como redistribucion de los muebles y enceres que prevengan la

posibilidad de choques o caidas.

Tabla 26

Puntajes grupales para productos y tecnologia relacionada con la arquitectura

Productos y tecnologia relacionados con arquitectura y

construccion
item Categoria
11.1 1,000 Facilitador total
11.2 0,667 FaC|.I|tador N
considerable 0889 Facilitador
113 0,750 FaC|.I|tador fuerte
considerable
11.4 0,917 Facilitador fuerte
11.5 1,000 Facilitador total
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Una vez analizados los productos y la tecnologia de apoyo, se inicia el analisis de los puntajes
grupales de los apoyos y las relaciones. Un elemento importante en el analisis de las categorias de apoyo
y relaciones, es la eliminacion de aquellos valores en los cuales las personas respondieron como “no
aplica”, por tanto, la generacién de puntaje implica que esa categoria representa importancia para la
persona.

Ahora bien, manteniendo el mismo orden del instrumento, el apoyo percibido por los familiares
cercanos refleja puntajes que permiten asignar la categoria de apoyo considerable, lo que implica que las
personas perciben que el apoyo aunque alto, no es pleno, y al analizar detalladamente se hace evidente
que el principal factor que se asocié como barrera es la dificultad de los familiares para notar cuando el
paciente requiere algun tipo de apoyo. Ahora bien, para que se pueda interpretar como una barrera
grupal, el puntaje debe ser cercano o menor a 0,50, lo cual no ocurrié en éste aspecto (ver tabla 27).

Tabla 27
Puntajes grupales para apoyo y relaciones con familiares
Apoyo y relaciones por familiares cercanos

item Categoria
12.1 0,833 Facilitador fuerte
12.2 0,833 Facilitador fuerte Facilitador
12.3 0,833 Facilitador fuerte 0,813

. considerable
Facilitador

124 0,750 considerable

Los amigos representan un grupo poblacional importante en algunos circulos personales. En
funcién de la historia de vida de cada persona, se generan diversos vinculos de cercania, los cuales
median en la interpretacion que hacen las personas sobre el apoyo percibido ante una situacién
discapacitante. En éste sentido, los resultados permitieron interpretar el apoyo prestado por los amigos
como barrera media, sin embargo, es necesario aclarar que el valor obtenido en la categoria grupal fue
influenciado por dos de los sujetos con puntajes bajos, los otros dos sujetos percibieron a los amigos
como facilitadores plenos. La pregunta que generd menos condicién de barrera fue el apoyo emocional,
sin embargo, el apoyo de amigos se puede interpretar percibido en general como una barrera parcial
(ver tabla 28).

Tabla 28
Puntajes grupales para apoyo y relaciones con amigos
Apoyo y relaciones por Amigos

item Categoria
13.1 0,583 Barrera media
13.2 0,667 FaC|.I|tador 0,583 Barre‘ra
considerable media
13.3 0,583 Barrera media
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134 0,500 Barrera media

Una situacién similar a la anterior sucede con vecino o miembros de la comunidad, dado que Ila
convivencia en un mismo barrio, estd mediada por diferentes relaciones entre los integrantes del mismo,
que pueden variar desde el completo desconocimiento, hasta una relaciéon de amistad, lo que puede
implicar diferencias en la percepcién de apoyo que percibe una persona luego de un evento en salud. En
éste caso, s6lo una persona manifestd percibir apoyo permanente, los demas sujetos percibieron
frecuentemente falta de apoyo tanto fisico como emocional, siendo interpretada la categoria como
barrera media, con valores incluso menores a la categoria amigos (ver tabla 29).

Tabla 29

Puntajes grupales para apoyo y relaciones con compafieros y vecinos
Apoyo y relaciones por Companeros, vecinos y comunidad

item Categoria
141 0,417 Barrera media
Facilitador
14.2 0.667 considerable 0,521 Barre‘ra
. media
14.3 0,500 Barrera media
14.4 0,500 Barrera media

La percepcidn del apoyo prestado por cuidadores se interpreta en este estudio como un facilitador
total, lo cual es previsible, en la medida en que la figura de cuidador implica no sélo un acompafamiento
permanente sino una intencion de ayuda que media la relacién. Ahora bien, aunque lo mismo se
esperaria que suceda con los profesionales de la salud, en ésta investigacién se encontré que hay
momentos que perciben los encuestados, en los que no hay suficiente apoyo por parte de los
prestadores de servicios de salud, principalmente en lo relacionado con apoyo emocional, y
parcialmente en la habilidad para notar que el paciente requiere ayuda; sin embargo la categoria se
mantuvo en una interpretacion de facilitador fuerte (ver tablas 30y 31).

Tabla 30

Puntajes grupales para apoyo y relaciones con cuidadores y personal de ayuda
Apoyo y relaciones por Cuidadores y personal de ayuda

item Categoria
15.1 1,000 Facilitador total
15.2 1,000 Facilitador total 1.000 Facilitador
15.3 1,000 Facilitador total ’ total
15.4 1,000 Facilitador total

Tabla 31

Puntajes grupales para apoyo y relaciones con profesionales de la salud
Apoyo y relaciones por profesionales de la salud
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item Categoria
16.1 1,000 Facilitador total
16.2 0,833 Facilitador fuerte Facilitador
. 0,896
16.3 0,917 Facilitador fuerte fuerte
16.4 0,833 Facilitador fuerte

La categoria de relaciones con extrafios, refleja percepciones disimiles que llevaron a una
interpretacion de barrera media, es importante reconocer que hay personas que se han sentido
completamente apoyadas cuando han requerido acompafiamiento o soporte por personas ajena a sus
circulos habituales, sin embargo, se encuentran percepciones por parte de las personas que implican
ausencia de apoyo por extrafios (ver tabla 32). No se encuentran explicaciones abiertas realizadas por las
personas, lo que dificulta saber las razones asociadas a puntuaciones bajas tanto en ésta categoria, como
en las otras categorias que han evidenciado puntajes bajos.

Tabla 32
Puntajes grupales para apoyo y relaciones con extrafios
Apoyo y relaciones por extranos

item Categoria
17 1 0750 Facilitador Barrera
' ’ considerable 0,625 .
. media
17.2 0,500 Barrera media

Conclusiones y Recomendaciones

Reconocer que la percepcidn de las personas no sélo depende de su nivel de funcionamiento sino
de factores externos a la persona, permite documentar la necesidad de incluir nuevos aspectos en los
instrumentos que reconocen la percepcidn dentro de las evaluaciones de salud, como lo hacen las
escalas de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS). Esto ademas permite reconocer que los
profesionales de la salud pueden generar impacto mas alld de la clinica, desde una visién actual de salud
colectiva.

Fernandez-Concepcidn (2004) hablé de los aspectos objetivos y subjetivos, como componentes de
la evaluacion; en éste sentido, esta investigacion buscé una articulacién entre estos componentes, de
manera que se lograran abordar elementos relacionados con las necesidades fundamentales de la
persona y el grado en que la persona percibe el nivel en que el medio posibilita la satisfaccién de éstas
necesidades. Esto se logré a partir de una mirada desde la subjetividad de la percepcién, pero
delimitando la estructura del cuestionario, de modo que la escala de respuesta ubica a la persona en una

serie de categorias excluyentes que permiten asignar valores dentro de una escala numérica.
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En este estudio se reconoce la CIF como un documento que permite direccionar la mirada desde la
cual se abordan los aspectos relacionados con la salud. La clasificacidn desarrolla quiza todos los
aspectos que deben tenerse en cuenta cuando se realiza un acercamiento a una condicion de salud, pero
estd en manos de los colectivos de profesionales generar acuerdos que permitan intervenciones
integrales en las comunidades; no se puede pensar en realizar acciones sobre una serie de estructuras o
sobre las funciones corporales, si no se tienen en cuenta los aspectos que condicionan el funcionamiento
del sujeto como un todo en los diferentes contextos que hacen parte de la cotidianidad, por tanto, la
evaluacion propuesta en ésta investigacion, permite complementar la mirada que planted Verdugo,
Gbémez, & Arias (1999) (en relacion a la existencia de instrumentos que evallan al sujeto desde la CIF),
por medio de instrumentos que evallan el medio como estrategia para intervenciones de rehabilitacién
dirigidas a procesos efectivos de inclusidn social.

Ahora bien, aunque en este documento se identifica la mirada desde la persona que presenta el
compromiso neurolégico, los hallazgos pueden ser replicados en poblaciones con diferentes diagndsticos
que puedan impactar las relaciones que tiene la persona con su medio. La seleccidén de la poblaciéon para
este estudio se realizd en funcidén de la magnitud epidemioldgica mas que por cuestiones fisioldgicas, por
tanto, considera pertinente precisar que las personas entrevistadas mostraron integridad cognitiva a
partir de la aplicacién del minimental, lo que permite asumir que las respuestas obtenidas estan
reflejando una respuesta consciente en funcion de lo que cada persona vive desde su disfuncién, y que
puede convertirse en un condicionante de discapacidad (hallazgos que pueden sugerir similitudes en
personas que cursan otros diagndsticos, y que estan condicionados a futuras investigaciones).

Regresando a la poblacidén objeto de esta investigacidn, la percepcidn de las personas evaluadas
evidencia la necesidad de seguimiento a productos y tecnologias adaptadas segun las necesidades de la
persona, de modo que se puedan generar acciones especificas tanto individuales como colectivas en
funcién de los condicionantes ambientales que pueden impactar la evolucion de la persona. Las personas
encuestadas a pesar de la variedad de las respuestas permitieron identificar la necesidad de adaptar los
accesos y tecnologias tanto en casa como en otros ambientes ocupacionales.

Las percepciones individuales como lo menciona Alonso (2000), deben ser tenidas en cuenta como
factores de analisis, en la medida en que se pueden asociar de manera independiente a diagndsticos
clinicos, o extrapolando este postulado a la situacién de esta investigacion, pueden identificar factores
gue deben ser intervenidos directa o indirectamente por los profesionales de la salud, ya sea
favoreciendo el acceso a diversos elementos o tecnologias de apoyo, como realizando un

acompafamiento con aquellas personas que el paciente considera importantes dentro de sus circulos de
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relaciéon. Esto puede ser de gran utilidad para un proceso de rehabilitaciéon tanto funcional como util
desde la perspectiva de la persona con ECV, u otro evento de origen neurolégico.

Como se mencioné anteriormente, son numerosos los instrumentos que permiten evaluar los
factores intrinsecos, pero pocos los que evalian los extrinsecos, de modo que se debe fortalecer el
desarrollo de instrumentos complementarios. La generacién de nuevos medios para la evaluacion
implica un proceso de evolucidon permanente que debe responder a la necesidad de reconocer las
particularidades de las personas, a las diferencias de las diferentes condiciones de salud, y a las
tendencias tedricas y los modelos de intervencidn que tanto a nivel nacional como internacional se
encuentran vigentes. Este instrumento requiere mayor desarrollo aplicado que permita obtener la
informacién necesaria para realizar un analisis factorial conducente a un instrumento con mayor
precision.

A partir del proceso adelantado se tiene plena confianza sobre su utilidad prdactica en la
identificacion de elementos importantes relacionados con las condiciones potencialmente
discapacitantes que aun no han sido registradas desde la perspectiva de la persona con ECV debidas a la
ausencia de instrumentos. Asi, el ejercicio desarrollado en esta investigacién permitié desarrollar un
proceso de analisis individual y grupal, que permite lograr visiones complementarias sobre las
condiciones generadoras de discapacidad desde los constructos de productos y tecnologia, y apoyo vy
relaciones planteadas por la CIF.

Retomando los postulados de Cérdoba, Fléres, y Padilla (2008), es pertinente unir informacion de
diagndstico a la del funcionamiento en miras a la toma de decisiones; en esta medida, la identificacion
de barreras que limitan el funcionamiento en contexto, permite bajo una mirada CIF la identificacidon de
“la salud y los estados que se relacionan con la salud” buscando intervenciones que permitan minimizar
las limitaciones en el desarrollo de actividades y las restricciones en la participacion (OMS, 2001)

La generacién de categorias de forma fiel a los postulados de la CIF logra desde las categorias
evaluadas de los factores ambientales reconocer si se tiene acceso o no a los recursos, o si los factores
de andlisis se constituyen en una barrera, tanto por su presencia como por su ausencia tal como lo
plantea la CIF (OMS, 2001). La categoria ambiental presenta ademas 3 componentes que se deben
abordar en estudios subsiguientes interdisciplinarios, de manera que se logre una evaluacién total del
contexto como facilitador o barrera.

Dado que este estudio sélo contempld dos de los dominios de la categoria de factores ambientales
de la CIF, es pertinente evaluar las competencias disciplinares que se requieren para generar

evaluaciones en los otros dominios que componen este apartado, dado que se deben cuestionar
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aspectos relacionados con a) entornos naturales (geologia, hidrologia...), que no son claramente
competencia de profesiones de la salud; b) actitudes, que requieren de una construccidén conjunta entre
profesionales de las ciencias humanas (psicologia), y profesionales de la salud; y c) servicios, sistemas y
politicas, que pueden tener consideraciones especificas al pais en donde se pretenda evaluar, dado que

las politicas y sistemas dependen de la constitucidn socio-politica de cada nacidn.
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Anexos

Anexo A

EXAMEN MENTAL ABREVIADO - EMA
Basado en D. Rosselli, A. Ardila (2000)

El examen mental abreviado (Mini-Mental State Examination) como prueba de seleccion para el diagnéstico de demencia:
estudio poblacional colombiano

64

Fecha: Identificacion:
Tipo de ECV: Tiempo de ocurrido
(meses):
Hemisferio afectado: Institucién tratante:
Edad # Eventos
Puntaje Minimental
PREGUNTA CA0LIFCACIION ITEM
(En qué afio estamos? (Afo)
(En qué mes del afio estamos? (Mes) ORIENTACION
(Qué dia de la semana es hoy? (Dia) TEMPORAL
(Qué fecha es hoy? (Fecha)
(Qué hora es? (Hora) sub total:
(En qué departamento estamos? (Departamento)
(En qué pais estamos? (Pais) ORIENTACION
(En qué ciudad estamos? (Ciudad) ESPACIAL
(En qué sitio estamos ahora? (Sitio)
(En qué piso/barrio/vereda estamos? (Barrio) sub total:
Repita después de mi las siguientes palabras: casa, arbol, perro .
Lure)go se I;ide al pacienteg que lasp repita. Esta ’prime;‘g repeticion CASA REPETICION
otorga la puntuacion. Otorgue 1 punto por cada palabra correcta, ARBOL # repeticiones:
pero continue diciéndolas hasta que el sujeto repita las 3, hasta un
méximo de 6 veces. PERRO sub total:
93
i CALCULO
Reste 7 a 100 sucesivamente durante 5 veces (93-86-79-72-65) 79
72
65 sub total:
CASA .
Pedir que repita las palabras dadas anteriormente ARBOL EVOCACION
PERRO sub total:
Tomar el
papel con la
A continuacion le voy a dar una orden, escuchela toda y realicela: | mano derecha
“Tome este papel con su mano derecha, doblelo por la mitad y Doblarlo por
coloquelo en el piso (Seguir una orden) la mitad
Colocarlo en el
piso LENGUAJE
Mostrar un lapiz y un reloj y preguntar el nombre de los objetos LAPIZ
(Denominacion) RELOJ
Pedir que repita “Si no bajo, entonces usted suba” (Frase)
Pedir que haga lo que dice la tarjeta ‘Cierre los ojos’ (Lectura)
Pedir que escriba una frase (Escritura)
Copie el disefio (dos pentagonos cruzados en un angulo (Dibujo) sub total:

NOTAS:
. Sumar 2 puntos si tiene alteracion visual evidente.

. Sumar 1 punto si es mayor de 65 y 2 si es mayor de 75 afios.

CATEGORIAS:
. 27 6 mas: normal
. 24 6 menos: sospecha patologica
. 12-24: deterioro
. 9-12 : demencia
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ANEXO B

CONSENTIMIENTO INFORMADO

1. DATOS DE IDENTIFICACION

Yo identificado con cédula de ciudadania No. de
, residente en la ciudad de Bogota, acepto participar en el estudio titulado “Percepcién del
Ambiente como Facilitador o Barrera en Personas con Evento Cerebrovascular”, a cargo del investigador Carlos
Alberto Pérez Gdmez, profesional en Fisioterapia, miembro del grupo Capacidades Humanas, salud e Inclusidn, de
la Escuela Colombiana de Rehabilitacidn.

2. OBIJETIVO DE LA INVESTIGACION

El objetivo de este proyecto es “Caracterizar la percepcidn del apoyo y las relaciones, asi como el acceso/utilizacién
de productos y tecnologia como facilitadores o barreras para el funcionamiento en personas con Evento
Cerebrovascular (ECV).

3.PROCEDIMIENTOS A REALIZAR

La participacidn esta sujeta a los fines académicos propios de la investigacidn y ésta implica la realizacion de una

encuesta que sera diligenciada por un evaluador capacitado; ésta busca registrar su percepcion del ambiente como

facilitador o barrera. La encuesta se realizd tomando como referencia la clasificacién internacional de

funcionamiento discapacidad y salud (CIF) desarrollada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

4. RIESGOS Y CONTRAPRESTACIONES

1. Hacer evidentes barreras que pueda generar el ambiente alrededor de productos y/o servicios a los que no le
permite acceder, que lo (a) lleven a percibirse limitado (a) en su desempefio y participacion.

2. Hacer evidentes sobre barreras que pueda generar el ambiente alrededor de tecnologia a los que no le permite
acceder, que lo (a) lleven a percibirse limitadO (a) en su desempefio y participacion.

3. Hacer evidentes barreras que puedan generar las relaciones interpersonales, que lo (a) lleven a percibirse

limitado (a) en su desempefio y participacion.

Se realizard de forma individual una charla informativa con los participantes, de manera que se haga conciencia
sobre:

1. Favorecer el reconocimiento de facilitadores que pueda generar el ambiente alrededor de productos de
consumo basico que estan incluidos en las preguntas de investigacion.

2. Favorecer el reconocimiento de facilitadores que pueda generar el ambiente alrededor de tecnologia, lo (a)
lleven a percibirse limitado (a) en su desempefio y participacidn.

3. Favorecer el reconocimiento de facilitadores que pueda generar las relaciones interpersonales, lo (a) lleven a
percibirse limitado (a) en su desempefio y participacion.

5. UTILIZACION DE LOS RESULTADOS Y CONFIDENCIALIDAD

La informacién recolectada sera utilizada para los fines de la investigacion reservando el secreto profesional y
protegiendo la identidad del participante.
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Usted podra retirar su consentimiento de participacion en el estudio en cualquier momento durante el proceso de
investigacion.

Firma evaluado Firma investigador
C.C C.C

6. DECLARACION DEL EVALUADOR

He explicado a la persona autorizada para consentir la aplicacion de xxxxx, para valorar xxxx,. Ademas le he
informado sobre todas las actividades a realizar y le he explicado en lenguaje comin que no existen riesgos,
peligros o complicaciones asociadas que puedan presentarse en la realizacidon de xxx. El usuario u otro cuya firma
aparece arriba, ha consentido en la realizacién del tamizaje.
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ANEXO C.

Cuestionario para la evaluacion de la percepcién del ambiente como facilitador o barrera en personas con evento cerebrovascular (ECV)

Fecha: Identificacion:

Tipo de ECV: Tiempo de ocurrido (meses):
Hemisferio afectado: Institucion tratante:

Puntaje Minimental. # Eventos

Productos y tecnologia
Productos o sustancias de consumo pe rsonal. Cualquier sustancia natural o fabricada por el hombre, recogida, procesada o manufacturada para

la ingesta. Incluye comida y medicamentos.

Comida: Cualquier sustancia natural o fabricada por el hombre, recogida, procesada o manufacturada para comerla, como comida cruda,
comida procesada y preparada, y liquidos de diferentes consistencias, hierbas y minerales (vitaminas y suplementos).

1 Alimentacién Nunca La La Siempre N/A
mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

1.1 ¢ Tiene a disponibilidad minimo de 3 comidas solidas al dia?

1.2 Tiene a disponibilidad minimo de 3 comidas liquidas al dia?

1.3 ¢(Las condiciones del hogar le generan dificultades para acceder a
su alimentacion solida diaria?

1.4 ;Las condiciones del hogar le generan dificultades para acceder a
su alimentacion liquida diaria?

1.5 ¢Las condiciones del hogar le permiten el acceso a su alimentacion
solida diaria?

1.6 (Las condiciones del hogar le permiten el acceso a su alimentacion
liquida diaria?

Explique ;Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

Medicamentos: Cualquier sustancia natural o fabricada por el hombre, recogida, procesada o manufacturada para fines médicos como
medicacion alopética u homeopatica?

2 Medicamentos Nunca La La Siempre N/A
mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

2.1 ¢ Tiene a disponibilidad los medicamentos que le son formulados?

2.2 ¢Las condiciones del medio le dificultan el acceso a su medicacion
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diaria?

2.3 ;(Las condiciones del medio le permiten el acceso a su medicacion
diaria?

Explique ;{Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

Productos y tecnologia para uso personal en la vida diaria: Incluye productos generales y de ayuda y tecnologia para el uso personal.
Productos de tecnologia generales para uso personal en la vida diaria: Corresponde a todos aquellos elementos de uso cotidiano como
ropas, textiles, muebles, electrodoméstico, productos de limpieza, herramientas, que no requieren ser ni adaptados ni disefiados especificamente.

3. Productos de tecnologia generales para uso personal en la vida Nunca La La Siempre N/A
diaria mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

3.1 ¢{Su casa dispone de elementos de uso personal para satisfacer sus
necesidades diarias?

3.2 ;Su casa dispone de elementos adaptados de uso personal para
satisfacer sus necesidades diarias?

3.3 ;Las condiciones del hogar le facilitan el acceso a elementos de
uso personal para la satisfaccion de sus necesidades diarias?

3.4 ;Las condiciones del hogar le facilitan el acceso a elementos
adaptados de uso personal para la satisfaccion de sus necesidades
diarias?

Explique ;{Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

Productos de tecnologia de ayuda para uso personal en la vida diaria: Equipamiento, productos y tecnologia adatados o disefiados
especificamente que ayudan a las personas en las actividades cotidianas, como dispositivos protésicos u ortopédicos.

4. Productos de tecnologia de ayuda para uso personal en la vida Nunca La La Siempre N/A
diaria mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

4.1 (Los equipamientos adaptados a su condiciéon fisiological
actual le ayudan en su desempefio personal?

4.2 (Las condiciones del medio le permiten el acceso 2
equipamiento corporal especifico a sus necesidades?

4.3 Las condiciones del medio le presenta dificultades paral
acceder al equipamiento corporal para su desempefio diario?

Explique ;{Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

Productos y tecnologia para la movilidad y el transporte personal en espacios cerrados y abiertos: Equipamiento, productos y tecnologia
utilizados por las personas para desplazarse dentro y fuera de edificios, incluyendo aquellos adaptados o disefiados especificamente, situados en,
sobre o cerca de la persona que vaya a utilizarlos. Incluye Productos y tecnologia generales y de ayuda para la movilidad personal y el transporte
en espacios cerrados y abiertos.

Productos y tecnologia generales y adaptados para la movilidad y el transporte personal en espacios cerrados y abiertos.
Equipamiento, productos y tecnologia utilizados por las personas para desplazarse dentro y fuera de los edificios, como vehiculos con motor, sin
motor utilizados para el transporte de personas por tierra, mar o aire, asi como equipamiento, productos y tecnologia adaptados o disefiados
especificamente para ayudar a las personas a moverse dentro y fuera de los edificios, como dispositivos para andar, coches y furgonetas
especiales, vehiculos adaptados, sillas de ruedas, motocicletas, y dispositivos para el desplazamiento.
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5. Productos y tecnologia generales para la movilidad y el Nunca La La Siempre N/A
transporte personal en espacios cerrados y abiertos mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

5.1 ¢Las zonas en las que usted se transporta cuentan con
suficientes opciones de transporte publico para su movilidad?

5.2 El transporte publico cuenta con adaptaciones para ayuda en
su movilidad?

5.3 ¢Dispone de equipamiento adecuado para ayuda en su
desplazamiento individual?

5.4 (El sistema de seguridad social le ha generado dificultades para
acceder a equipamiento adaptado para su desplazamiento individual?

Explique ;Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

Productos y tecnologia para la comunicacién: Incluye: productos y tecnologia generales y de ayuda para comunicacion.

Productos y tecnologia generales para la comunicacion: Equipamiento, productos y tecnologia utilizados por las personas en las
actividades diarias de transmision y recepcion de informacion, tales como dispositivos Opticos y auditivos, grabadoras y receptores de audio,
equipos de television y video, teléfono, sistemas de transmision de sonidos y dispositivos de comunicacion cara a cara, ni adaptados ni
especialmente disefiados, asi como equipamiento, productos y tecnologia adaptados o especialmente disefiados para ayudar a las personas a enviar
y recibir informacion, como dispositivos especializados de vision, dispositivos electro-opticos, dispositivos especializados de escritura, dibujo o
escritura manual, sistemas de signos y sefales, computadoras, implantes cocleares, ayudas auditivas, protesis para la voz, tableros de
comunicacion, gafas.

6. Productos y tecnologia para la comunicacion Nunca La La Siempre N/A
mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

6.1 (En sus espacios cotidianos (hogar, trabajo) cuenta con sistemas
generales de comunicaciéon como television, radio teléfonia,
internet?

6.2 (En sus espacios cotidianos (hogar, trabajo) cuenta con sistemas
adaptados de comunicacion (de escritura, implantes, tableros o
tarjetas de comunicacion)?

6.3 ¢El medio le ha generado dificultades para acceder a sistemas
generales de comunicaciéon como television, radio teléfonia,
internet por causa de su condicion fisiologica actua?

6.4 ¢El sistema de salud le ha generado dificultades para acceder a
sistemas adaptados de comunicacion (de escritura, implantes,
tableros o tarjetas de comunicacion)?

Explique ;Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

Productos y tecnologia de ayuda para la educacién: equipamiento, productos, procesos, métodos y tecnologia adaptados o especialmente
disefiados, utilizados para la adquisicion de conocimiento o habilidades, como tecnologia especializada de computadoras.

7. Productos y tecnologia de ayuda para la educaciéon Nunca La La Siempre N/A
mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

7.1 (En sus espacios cotidianos (hogar, trabajo, escuela) cuenta con
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equipamiento para el aprendizaje como computadores, libros,
apoyos audiovisuales?

7.2 (En sus espacios cotidianos (hogar, trabajo, escuela) cuenta con
equipamiento para el aprendizaje adaptados a condicion de
salud actual? (equipos y/o software de lectura o escritura)

7.3 ¢élas caracteristicas de su hogar le ha generado dificultades para
acceder a equipamiento para el aprendizaje como computadores,
libros, apoyos audiovisuales por causa de su condicion de salud
actual?

7.4 ¢las caracteristicas de su entorno laboral o escolar le han generado
dificultades para acceder a equipamiento para el aprendizaje
(equipos y/o software de lectura o escritura) por causa de su
condicion de salud actua?

Explique

Productos y tecnologia de ayuda para el empleo: equipamiento, productos y tecnologia adaptados o especialmente disefiados utilizados para el
empleo para facilitar las actividades laborales, como mesa, escritorio y archivos ajustables; puertas de oficina tanto de entrada y salida con control
remoto; hardware, software, accesorios relacionados con las computadoras y unidades de control del ambiente destinados a facilitar una conducta
individual de actividades laborales y destinados al control del entorno laboral (ej. escéner, sistemas de control remoto, sistemas de control de la
voz y temporizadores).

8. Productos y tecnologia de ayuda para el empleo Nunca La La Siempre N/A
mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

8.1 ¢Su trabajo dispone de elementos de uso personal para cumplir sus
tareas laborales?

8.2 (Su trabajo dispone de elementos adaptados de uso personal para
cumplir sus tareas laborales?

8.3 (Las condiciones del trabajo le facilitan el acceso a elementos
cotidianos de uso personal para cumplir sus tareas laborales?

8.4 ;Las condiciones del trabajo le facilitan el acceso a elementos
adaptados de uso personal para cumplir sus tareas laborales?

Explique ;{Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

Productos y tecnologia de ayuda para las actividades recreativas y deportivas: equipamiento, productos y tecnologia adaptados o
especialmente disefiados utilizados para el desempefio/realizacion y optimizacion de actividades culturales, recreativas y deportivas, como
instrumentos de ayuda para actividades artisticas y musicales

9. Productos y tecnologia de ayuda para las actividades recreativas Nunca La La Siempre N/A
y deportivas mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

9.1 {Su entorno dispone de elementos de uso personal para satisfacer
sus demandas de recreacion y deporte?

9.2 ¢, Su entorno dispone de elementos de uso personal adaptados para
satisfacer sus demandas de recreacion y deporte?

9.3 (Las condiciones del entorno le facilitan el acceso a elementos de
uso personal para satisfacer sus demandas de recreacion y deporte?
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9.4 ;Las condiciones del entorno le facilitan el acceso a elementos
adaptados de uso personal para satisfacer sus demandas de recreacion y
deporte?

Explique ;{Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

Productos y tecnologia de ayuda para la practica de la religion y la espiritualidad: productos y tecnologia adaptados o especialmente
diseflados que reciben o tienen un significado simbdlico en el contexto de la practica religiosa o espiritual, como libros religiosos en Braille, cartas
de tarot en Braille y proteccion especial para sillas de ruedas al entrar en los templos.

10. Productos y tecnologia de ayuda para la practica de la religion
y la espiritualidad

Nunca

La
mayoria
de las
veces no

La
mayoria
de las
veces si

Siempre

N/A

10.1 ¢{Su entorno dispone de elementos de uso personal para satisfacer
su practica religiosa?

10.2 ;Su entorno dispone de elementos de uso personal adaptados para
satisfacer su practica religiosa?

10.3 ;Las condiciones del entorno le facilitan el acceso a elementos de
uso personal para satisfacer su practica religiosa?

10.4 ;Las condiciones del entorno le facilitan el acceso a elementos
adaptados de uso personal para satisfacer su practica religiosa?

Explique ;{Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

Productos y tecnologia relacionados con la arquitectura, la construccion y el disefio de edificios para edificios de uso piblico. Productos y
tecnologia que constituyen el habitat interior o exterior, fabricados por el hombre que son planificados, disefiados y construidos para uso publico,
incluyendo aquellos adaptados o especialmente disefiados Incluye: productos y tecnologia relacionados con el disefio, la construccion y
edificacion de entradas y salidas, instalaciones e indicadores de direccion y de rutas.

11. Productos y tecnologia relacionados con la arquitectura, la
construccion y el disefio de edificios para uso publico

Nunca

La
mayoria
de las
veces no

La
mayoria
de las
veces si

Siempre

N/A

11.1 ;Su institucion de salud dispone de espacio arquitectonicos
adaptado especificamente para sus necesidades particulares?

11.2 ;Su trabajo dispone de espacio arquitectonicos adaptado
especificamente para sus necesidades particulares?

11.3 ;Su hogar dispone de espacio arquitectonicos adaptado
especificamente para sus necesidades particulares?

11.4 ;Las condiciones arquitectonicas del entorno le facilitan el acceso
a servicios de salud?

11.5 ;Las condiciones arquitectonicas del entorno le facilitan el acceso
a espacios de descanso y recreacion?

Explique ;{Qué elementos le generan dificultad o le facilitan?

APOYO Y RELACIONES

Trata sobre las personas y los animales que proporcionan apoyo, educacion, proteccion, asistencia y relaciones con otras personas, en sus
casas, en sus lugares de trabajo, en la escuela o en el juego o en cualquier otro aspecto de sus actividades diarias. El capitulo no abarca las
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actitudes de la persona o personas que proporcionan el apoyo. El factor ambiental descrito no hace referencia a la persona o al animal sino a la

cantidad de apoyo fisico y emocional que la persona o el animal proporcion

a

Familiares cercanos: individuos emparentados mediante el nacimiento o el matrimonio, asi como cualquier relacion reconocida por la cultura
como familia inmediata, como esposos, pareja, padres, hermanos, hijos, padres adoptivos, padres sustitutos temporales y abuelos Excluye: otros

familiares; cuidadores y personal de ayuda.

Familiares cercanos Nunca La La Siempre N/A
mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si
12.1 ;Sus familiares cercanos le proporcionan apoyo en actividades que
requieren esfuerzo fisico*?
12.2 ;Sus familiares cercanos le proporcionan apoyo emocional* en
situaciones asociadas a su estado de salud?
12.3 ;Sus familiares cercanos estan disponibles para brindarle apoyo
cuando lo requiere?
12.4 ;Sus familiares cercanos notan cuando usted requiere algin tipo
de apoyo?
Explique
Amigos: individuos que son cercanos y que son participantes continuos en relaciones caracterizadas por la confianza y el apoyo mutuo.
13. Amigos Nunca La La Siempre N/A
mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

13.1 ;Sus amigos le proporcionan apoyo en actividades que requieren
esfuerzo fisico?

13.2 ;Sus amigos le proporcionan apoyo emocional en situaciones
asociadas a su estado de salud?

13.3 (Sus amigos estan disponibles para brindarle apoyo cuando lo
requiere?

13.4 ;Sus amigos notan cuando usted requiere algun tipo de apoyo?

Explique

Conocidos, compaiieros, colegas, vecinos y miembros de la comunidad: individuos que mantienen una relacion de familiaridad los unos con
los otros, como es el caso de conocidos, compaiieros, colegas, vecinos y miembros de la comunidad, en situaciones relacionadas con el trabajo, la
escuela, el tiempo libre, u otros aspectos de la vida, y que comparten caracteristicas demograficas tales como edad, género, religion, etnia o que
comparten los mismos intereses Excluye: servicios prestados por asociaciones y organizaciones.

14. Conocidos, compaiieros, colegas, vecinos y miembros de la
comunidad

Nunca

La
mayoria
de las
veces no

La
mayoria
de las
veces si

Siempre

N/A

14.1 ;Sus conocidos, compaiieros... le proporcionan apoyo en
actividades cuando estan en su compaifiia?

14.2 ;Sus conocidos, compaiieros... le han manifestado apoyo
emocional en situaciones asociadas a su estado de salud?
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14.3 (Sus conocidos, compaiieros... han estado disponibles para
brindarle apoyo cuando lo requiere?

14.4 ;Sus conocidos, compaiieros... han notado cuando usted requiere
algun tipo de apoyo?

Explique

Cuidadores y personal de ayuda: individuos que proporcionan los cuidados necesarios para ayudar a otros en sus actividades diarias y en el
mantenimiento y rendimiento en el trabajo, en la educacion y en otras situaciones de la vida, a través de fondos privados o publicos o de forma
voluntaria, como asistentes de apoyo en el cuidado y mantenimiento de la casa, asistentes personales, asistentes para el transporte y otras
necesidades, ayuda pagada, nifieras y otras personas que tengan la funcion de cuidadores. Excluye: familiares cercanos; otros familiares; amigos;
servicios de apoyo social general, y profesionales de la salud.

15. Cuidadores y personal de ayuda Nunca La La Siempre N/A
mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

15.1 (Sus cuidadores le han proporcionado apoyo en actividades que
requieren esfuerzo fisico?

15.2 (Sus cuidadores le han manifestado apoyo emocional en
situaciones asociadas a su estado de salud?

15.3 (Sus cuidadores han estado disponibles para brindarle apoyo
cuando lo requiere?

15.4 (Sus cuidadores han notado cuando usted requiere algin tipo de
apoyo?

Explique

Profesionales de la salud: todos los proveedores que trabajan en el contexto del sistema sanitario, como médicos, enfermeras, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, logopedas, otorrinolaring6logos, trabajadores sociales sanitarios, y otros proveedores de servicios.

16. Profesionales de la salud Nunca La La Siempre N/A
mayoria mayoria
de las de las
veces no veces si

16.1 ;Las personas de su institucion de salud le han proporcionado
apoyo en actividades cuando estan en su compaiia?

16.2 ;Las personas de su institucion de salud le han manifestado apoyo
emocional en situaciones asociadas a su estado de salud?

16.3 ;Las personas de su institucion de salud han estado disponibles
para brindarle apoyo cuando lo requiere?

16.4 ;Las personas de su institucion de salud han notado cuando usted
requiere algun tipo de apoyo?

Explique

Extraiios: individuos desconocidos y ajenos, o aquellos que todavia no han establecido una relacion o asociacion establecida, como personas
desconocidas para el individuo que comparte una situacion vital con ellos, como profesores sustitutos, compaiieros de trabajo, proveedores de

cuidados.
17. Extraiios Nunca La La Siempre N/A
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17.1 ¢Personas extrafias le han proporcionado apoyo cuando usted lo
requiere?

74

17.2 ;Personas extrafias han estado disponibles para brindarle apoyo
cuando lo requiere?

Explique
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ANEXO D
Instructivo para el diligenciamiento del instrumento de evaluacién de la percepcion del ambiente
como facilitador o barrera en personas con evento cerebrovascular

Este instrumento a diferencia de los tradicionalmente empleados para evaluacion desde la CIF, no
busca identificar si la persona tiene capacidades fisicas o fisioldgicas para acceder a diversos elementos,
productos, o para establecer relaciones; busca por el contrario identificar si el entorno tiene disponible y
con posibilidad de acceso para la persona, las condiciones mencionadas anteriormente. En éste sentido,
la forma en que se realizan las preguntas debe ser regulada de forma que no se esté responsabilizando a
la persona con ECV, por la facilidad o limitacién en el acceso.
Productos y tecnologia:

1 Comida

Hace referencia a la disponibilidad de cualquier tipo de alimentacion tanto sélida como liquida,
incluye suplementos e infusiones, pero no incluye medicamentos.

2 Medicamentos

Hace referencia a la disponibilidad de cualquier tipo de medicamento sin diferenciar via de
administracidn, ya sea digestiva (oral, sublingual, gastroentérica, rectal), parenteral, respiratoria, 6
topica (transdérmica, oftalmica).

3y 4 Productos generales y de ayuda para la vida diaria

Hace referencia a la disponibilidad en el hogar de elementos de uso diario como ropa, muebles,
electrodomésticos, productos de limpieza, herramientas, generales o adaptados (esto implica todos
aquellos elementos tal como vienen de fabrica, o aquellos elementos que pueden ser adaptados a las
necesidades de las personas en funcién de su condicién fisioldgica.

5 Productos y tecnologia generales y de ayuda para la movilidad y el transporte personal en
espacios cerrados y abiertos.

El apartado 5 hace referencia a medios de transporte general para el desplazamiento (transporte
publico como buses, taxis, bicitaxis, mototaxis, auto particular). Incluye ademas los equipos para
transportarse especificamente adaptados a las necesidades de las personas en funcién de su condicién
fisiolégica (sillas de ruedas mecanicas o eléctricas, autos adaptados, bicicletas adaptadas...).

6. Productos y tecnologia para la comunicacién.

El apartado 6 hace referencia a aquellos medios de comunicacidn mediante el cual se establece
con otro u otros un contacto que le permite transmitir una determinada informacién; tanto de las
personas como del medio ambiente que lo rodea, entre ellos se referencia la tecnologia en general
(radio, telefonia, periddico, televisidn, internet) al igual que la tecnologia especializada y adaptados
como ( sistemas de escritura, tableros de comunicacidn, implantes, etc).

7. Productos y tecnologia de ayuda para la educacion

Hace referencia a elementos empleados para los procesos de formacion académica, tanto
generales (computadores, libros, apoyos audiovisuales), al igual que los equipos especializados o
adaptados para la educacién en diferentes condiciones (lectores de texto, documentos en tecnologia
braille, convertidores de escritura en formatos de audio, micréfonos que convierten el sonido en
escritura, etc.). Explique si es participe de algin proceso académico como, cursos en el barrio, en un
colegio, salones comunales, instituciones educativas ETC.

8. Productos y tecnologia de ayuda para el empleo
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Hace referencia a todo el equipamiento, productos o tecnologia generales o especialmente
disefiados para facilitar las actividades laborales, como mesa, escritorio y archivadores ajustables;
puertas de oficina tanto de entrada y salida con control remoto; hardware, accesorios relacionados con
las computadoras etc.

9. Productos y tecnologia de ayuda para las actividades recreativas y deportivas:

Hace referencia a los dispositivos generales o adaptados para promover la participacion en
actividades deportivas o recreativas, tanto los generales como balones, instrumentos musicales, etc,
como los adaptados dispositivos de movilidad modificados para los deportes, como sillas de ruedas
modificadas para el atletismo o baloncesto, balén modificados para discapacidad visual, instrumentos
musicales modificados, etc.

10. Productos y tecnologia de ayuda para la prdactica de la religion y la espiritualidad

Son elementos tanto cotidianos como adaptados que le permitan mantener o realizar de una
manera mas practica y cdmoda sus actividades religiosas, como las biblias braille, proteccién especial
para sillas de ruedas, etc

11. Productos y tecnologia relacionados con la arquitectura, la construccién y el disefio de
edificios para edificios de uso publico

Hace referencia al disefio y a los inmuebles en los espacios interiores y exteriores en edificios para
uso publico,que le permiten acceder a ellos como la parte estructural, las puertas, el espacio interior, las
entradas amplias y automaticas, los bafios adaptados, etc

Apoyo y Relaciones

12 Familiares cercanos:

Hace referencia a los personas con un vinculo familiar que tengan una relacién cercana como
padres hermanos, esposos, hijos ETC, sin importar cuanto tiempo a la semana esté en contacto con
usted, pero que cuando se encuentre en el mismo ambiente le brinde apoyo.

*Esfuerzo fisico hace referencia a cualquier actividad que requiere movimiento corporal para la
realizacién de AVD y AIVD.

*Apoyo emocional: “proporcionar seguridad, aceptaciéon y animo en los momentos de tension”
(Martinez, 2009) - Apoyo emocional: conceptualizacidn y actuacidon de enfermeria. una mirada desde la
perspectiva del alumno.

13. Amigos
Hace referencia a las personas cercanas que le brindan apoyo en diferentes situaciones sin ningln
interés.

14. Conocidos, compafieros, colegas, vecinos y miembros de la comunidad

Hace referencia a las personas que comparten frecuentemente en los diferentes ambientes donde
la persona se encuentre, sin necesidad de tener una amistad pero que tenga algun tipo de afinidad, lo
que provoca que se tenga un trato cercano, como las personas con las que comparte en el trabajo, en las
actividades de tiempo libre, etc.

15. Cuidadores y personal de ayuda

Hace referencia a los individuos que proporcionan algun tipo de asistencia en la realizacién de las
actividades diarias. Por ejemplo personas que ayudan en el manejo de la casa, nifieras, asistentes -
contratados o de forma voluntaria. (CIF, 2001).

Julio 2013



PERCEPCION DEL AMBIENTE EN ECV 77

16. Profesionales de la salud

Todos los profesionales de la salud, como médicos, enfermeras, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, logopedas, otorrinolaringdlogos, trabajadores sociales sanitarios, y otros proveedores de
servicios. que poseen conocimientos y habilidades que trabajan en el sistema de salud, realizando
actividades de asistencia.

17. Extrafios

Hace referencia a los individuos que no tienen ninguna relacion cercana, que son ajenos a su
familia, amigos, compafieros. Pueden incluir vecinos con los que no se ha establecido alguna relacién,
compaiieros de terapia, personas en el transporte publico, personas en los parques, ETC.
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Puntuaciones ajustadas en base a la escala Likert

ANEXO E

78

Sujeto 1.1 1.2 1.3 1.4 1.5 1.6
1 4 4 4 4 4 4
2 4 4 4 4 4 4
3 4 4 1 4 4 4
4 4 4 4 4 4 4
Sujeto 2.1 2.2 2.3
1 4 4 4
2 4 4 4
3 3 4 4
4 4 4 4
Sujeto 3.1 3.2 3.3 3.4
1 4 4 4 4
2 4 4 4 4
3 4 1 4 0
4 4 4 4 4
Sujeto 41 4.2 4.3
1 4 4 4
2 0 0 0
3 0 4 2
4 4 4 4
Sujeto 5.1 5.2 5.3 54
1 4 1 4 1
2 4 0 0 0
3 2 1 1 4
4 4 4 4 4
Sujeto 6.1 6.2 6.3 6.4
1 4 1 4 0
2 4 0 4 0
3 3 1 4 4
4 4 4 1 4
Sujeto 71 7.2 7.3 7.4
1 4 0 4 0
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