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Resumen

Justificacion y planteamiento del problema: El incremento en la demanda de servicios de rehabilitacion del
paciente con EVC obliga a buscar estrategias para brindar una mayor cobertura con la certeza de brindar la
maxima efectividad, lo cual permitira una mejor toma de decisiones, con inclusion de medidas de calidad de vida
y de calidad de vida relacionada a la salud (CVRS). Las medidas de CVRS proveen un enfoque centrado en el
paciente, detallado hacia las consecuencias especificas del EVC y contienen un reporte individual sobre el
impacto que la enfermedad y su tratamiento tiene sobre diferentes dimensiones de su vida diaria y su salud, es
por esto que la ECVI-38 se convierte en una herramienta indispensable y aplicable al tipo de poblaciéon de
nuestro estudio ya que no se conoce como es que se ve afectada la CVRS vy las repercusiones familiares y
sociales que potencialmente pudieran aparecer posterior al EVC. La ECVI-38 incorpora los diferentes modelos de
discapacidad de la OMS (deficiencias, limitacién en las actividades y restriccion de la participacion). Los
resultados arrojados en nuestro estudio no demuestran un puntaje mayor posterior a la aplicacion de la ECVI-38
con respecto de aquellos pacientes que presentan poco o nulo seguimiento de la valoracion médica
subsecuente, esto es altamente sugerente de que los pacientes que se perciben con mayor gravedad y menor
calidad de vida presentan mayor apego de la consulta médica subsecuente y del tratamiento rehabilitatorio por
las expectativas que esto genera en la mejora del estado de salud en general y con mejora de la percepcion de la
calidad de vida en particular. Es claro también que aquellos pacientes con evolucion clinica mas favorable ya sea
por etiologia, tratamiento oportuno o por idiosincrasia de la evolucion natural de la enfermedad tendran una
mejor percepcion de la calidad de vida lo que contribuye no solo al menor apego por parte del paciente sino

también a altas mas tempranas debido a la mejoria clinica.

Objetivo: Analizar la relacion entre la percepcidn de calidad de vida y el perfil sociodemografico-clinico en los
pacientes con EVC atendidos en el servicio de Rehabilitacion del Hospital General de México “Dr. Eduardo
Liceaga”, habiendo recibido un programa de neurorehabilitacion integral e individualizado con o sin seguimiento
médico subsecuente, a través de la aplicaciéon de la ECVI-38.

Metodologia. Tipo y disefio del estudio: observacional transversal, ambilectivo, analitico. Poblacién y tamafo de
la muestra: pacientes atendidos en la consulta del servicio de Medicina Fisica y Rehabilitaciéon del HGM “Dr.
Eduardo Liceaga” durante el periodo comprendido de enero 2012 a diciembre 2013, con el diagnéstico de EVC,
mayores de 18 afios, a quienes se aplicara la ECVI-38.

Analisis estadistico: El andlisis estadistico se realiz6 mediante la creacion de una base de datos en el software
SPSS V17, para hacer la descripcidn de las variables. Las variables cualitativas se han presentado en
frecuencias y porcentajes y las variables cuantitativas como media, desviacion tipica y varianza. Las variables de

asociacion fueron analizadas con una prueba de correlacion de Pearson para establecer el grado de asociacion.

Palabras clave:

Evento vascular cerebral, calidad de vida, ECVI-38.



Marco Teédrico

Antecedentes

El evento vascular cerebral (EVC) es la principal causa de discapacidad y muerte en el mundo. Cada afno, 15
millones de personas sufren EVC, de ellos, cinco millones mueren y cinco millones sobreviven con alguna
discapacidad, convirtiéndose en poblacion susceptible y con restriccion en la participacion tanto en el ambiente
familiar como social. Dos terceras partes de estas muertes se producen en paises de bajos y medianos ingresos.
El riesgo de muerte por EVC en Argentina, Chile y Uruguay es el doble que en los Estados Unidos de América y
Europa. En Estados Unidos los méxico-americanos, que conforman la minoria mas grande dentro de este pais,
experimentan mayor incidencia de ictus isquémico y de hemorragia intracerebral que los blancos no hispanos, a
pesar de que los factores de riesgo bioldgicos y sociales relacionados con el EVC son similares entre los
mexicano-americanos y los blancos no hispanos.

La cardiopatia isquémica y la EVC son dos de los principales problemas de salud publica en México. De acuerdo
con datos de la Secretaria de Salud, 5.6% de la mortalidad general es debido a un EVC, con una tasa de 25,6 /
100.000 habitantes por afo. Esto representa mas de 25.000 muertes desde 2000 hasta 2004. Se ha demostrado
que el EVC es mas frecuente en México en las personas mayores de 55 afios. La hipertension arterial, la
diabetes mellitus y la ingesta excesiva de alcohol son los principales factores de riesgo para la recurrencia del
ictus, contribuyendo en el 70,1%, 38,9% y 16,1% de los casos, respectivamente [1].

A pesar de los avances en el tratamiento agudo del EVC, una gran proporcion de los pacientes permanecen con
discapacidades significativas. Existe fuerte evidencia de que el ejercicio aerdbico realizado de 20 a 40 minutos y
3-5 dias por semana es beneficioso para la mejora de la capacidad aerdbica, la velocidad al caminar y la
resistencia al caminar en personas que han padecido EVC catalogado de leve a moderado y que tienen un bajo
riesgo cardiovascular para realizar ejercicio después de una evaluacidon y seleccion adecuada (grado de
recomendacion A) [2].

Existen factores de riesgo como la hipertensioén arterial, diabetes mellitus, hiperlipidemia, fibrilacion auricular,
enfermedad adrtica, valvulopatias, tabaquismo, coronariopatia, alcoholismo, obesidad y coagulopatia que hacen
que la enfermedad figure dentro de las causas de mortalidad en el adulto en todo el mundo. En el servicio de
Medicina Fisica y Rehabilitacién del Hospital General de México “Dr. Eduardo Liceaga” es la primera causa de

solicitud de interconsulta en pacientes hospitalizados [3].

El EVC tiene una elevada incidencia y prevalencia en los paises industrializados y se incrementa cuanto mayor
es la esperanza de vida, ya que la edad es un factor de riesgo de esta enfermedad. En Espafia la incidencia es
de 364 casos/100.000 habitantes por afio en el caso de los varones y 169/100.000 por afio en las mujeres, si
bien las cifras en los sujetos por encima de los 69 afios incrementan a 2.371 y1.493 respectivamente, con una
incidencia en los mayores de 65 afios del 7 y 6% respectivamente, lo que supone aproximadamente 400.000

sujetos afectados en ese pais.



Esta enfermedad es una importante causa de mortalidad, es la tercera causa de muerte en Estados Unidos y
Europa, y en Espafa es la primera causa entre las mujeres y la primera o segunda en los varones segun las
diversas comunidades auténomas. Representa la primera causa de discapacidad en el adulto (hasta el 53% de
los pacientes presenta como secuela algun grado de dependencia) y la segunda de demencia (entre el 30 y el
50% de los pacientes presentan deterioro cognitivo) lo que implica un importante consumo de recursos (4% del
gasto sanitario) sin contar los costes indirectos y a largo plazo. Un tercio de los pacientes presentan un grado de
invalidez permanente que les hace depender de un cuidador para realizar las actividades habituales. Los
cuidadores son familiares que se ven obligados a cambiar sus habitos e incluso a abandonar su actividad laboral,
lo que genera una alteracion importante en la vida del paciente pero muy especialmente en la del cuidador. La
calidad de vida (CV) fue definida por la OMS como “percepciones individuales de su posicién en la vida en el
contexto de la cultura y sistema de valores en el cual vive y, relacionado con sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones”. La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se ha definido como “el valor
asignado a la duracion 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”. Sin la evaluacién de
la CVRS un tratamiento puede estimarse exitoso a pesar de un pobre funcionamiento psicosocial o de
adaptacion a la enfermedad. Para la evaluacién contamos con la encuesta de calidad de vida para el ictus
(ECVI-38), el cual es un instrumento que comprende 38 items agrupados en 8 subescalas: estado fisico,
comunicacién, cognicién, emociones, sentimientos, actividades basicas de la vida diaria, actividades comunes de
la vida diaria y funcionamiento sociofamiliar, mas dos preguntas adicionales sobre la afectacion en las relaciones
sexuales y la actividad laboral.

Habitualmente, los efectos del EVC son evaluados mediante cuestionarios disefiados; por ejemplo, el IB, la
escala de Rankin o la escala para e ictus del Instituto Nacional de Salud de los Estados Unidos de América
(siglas en inglés NIHSS). Sin embargo los supervivientes a un EVC son afectado diariamente en una variedad de
formas que no son detectados por estos instrumentos. Los instrumentos mas utilizados son el Sickness Impact
Profile (SIP), el cuestionario de salud SF36 y el perfil de salud de Nottingham. Mas recientemente se desarroll6 el
EuroQol, un instrumento genérico simple y autoadministrable.

La ECVI-38 incorpora los diferentes niveles del modelo de discapacidad de la OMS (deficiencias, limitacién de las
actividades y restriccion de la participacién). Aunque la fisiopatogenia, el diagnéstico y el tratamiento en el EVC
pueden ser diferentes si se trata de EVC isquémico o hemorragico, y que el riesgo de muerte asi como la
posibilidad de recurrencia debido al EVC es diferente, las consecuencias de ambos tipos con relacion a la
afectacion de la CV son parecidas. El tiempo entre la ocurrencia de un EVC y la medicion de la CV puede influir
la respuesta del paciente, ya que la percepcién de la CVRS tiene en si misma una naturaleza ambigua y mudable
con el paso del tiempo. En la ECVI-38, se utiliza un puntaje de cero a cien, debe entenderse que mientras mas

puntaje se obtenga existe mayor afectacion en cuanto a la percepcion de la CV y CVRS [4].

Los sobrevivientes requieren servicios de rehabilitacion, apoyo y cuidados especiales a largo plazo, muchos de

ellos nunca recobraran el nivel funcional previo al EVC. La participacion es el principal objetivo para la



rehabilitacion. Tradicionalmente las intervenciones disefadas para reducir las discapacidades motoras era el
enfoque principal de la rehabilitacién para el EVC, sin embargo, el concepto de participacion ha recibido mucho
mas interés a partir de la publicacion de la Clasificacion Internacional Funcional (CIF) por parte de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS). La CIF sugiere que la discapacidad y la minusvalia deberian ser vistas
en términos sociales y la intervencion de la rehabilitacion deberia estar enfocada en corregir en las limitaciones

de la actividad asi como en las restricciones de la participacion mas que en las discapacidades motoras[5].

El sindrome de hombro doloroso se produce en el 15-40% de los pacientes con EVC subagudo, y se asocia con
una mayor longitud de la estancia y un peor resultado en el proceso de rehabilitacion generando esto una

afectacion en la calidad de vida [4,6].

La importancia de la medicina basada en la evidencia y la practica como una guia para el proceso de toma de
decisiones clinicas es cada vez mas reconocida por los profesionales de la salud. En ausencia de cualquier
terapia curativa, la rehabilitacién constituye la principal terapéutica para mejorar la calidad de vida después de un
EVC y se considera una piedra angular de la atencién multidisciplinaria. Sin embargo, hasta la fecha, la eleccion
de muchas de las intervenciones terapéuticas aplicadas aun esta sujeta al empirismo, y la demostracion de su

eficacia se basa a menudo en la investigacion de baja calidad metodoldgica. [7].

Las personas pueden recuperarse de la discapacidad fisica resultante de un EVC, pero podrian ser incapaces de
volver a sus ocupaciones anteriores o la vida independiente debido a discapacidades cognitivas. La disfuncion
cognitiva va desde déficits focales, como resultado directo de un area infartada o de hipoperfusion en el tejido
adyacente, a la disfuncion cognitiva mas global. Es probable que la disfuncion global esté relacionada con otra
enfermedad cerebrovascular subclinica subyacente, como la enfermedad de la sustancia blanca o infartos
subclinicos. El cerebro humano continla realizando cambios durante toda la vida y esta forma de

neuroplasticidad es particularmente importante en los trastornos neuroldgicos tales como el EVC. [8,13].

La importancia de evaluar los efectos de la enfermedad en la funcionalidad, independencia y calidad de vida del
paciente se ha incrementado. El impacto del EVC puede ser medido usando cuestionario o escalas las cuales
pudieran ser usadas para monitorizar y evaluar las diferentes intervenciones.

Un prondstico de recuperacion después del EVC mas acertado puede ayudar a decidir en el tipo, duracion y
metas especificas individuales de rehabilitacion para los pacientes. La limitacion en la funcion fisica es el
principal predictor de episodios adversos en los mayores de la comunidad, incluyendo mortalidad a corto y medio
plazo, declinar funcional y discapacidad, hospitalizacién, institucionalizacién y necesidad de cuidados
domiciliarios. A nivel hospitalario, la funcién previa al ingreso predice funcionalidad posterior, y se estima una
pérdida superior al 40% en alguna actividad en el seguimiento a los 2 meses y al afo. Este hecho, ademas,
puede ser uno de los principales determinantes del aumento del riesgo de mortalidad que se objetiva tanto a los

6 meses como en la evaluacion al afio [9,12].



Es importante recalcar que algunas escalas no cubren areas especificas de afectaciéon en pacientes con EVC;
por ejemplo, el EuroQol no evalla el brazo parético y ni el EuroQol ni el SF36 evaluan el lenguaje. No detectan
cambios clinicos importantes en el tiempo en los supervivientes a un evento vascular cerebral y a excepcién del
EuroQol no se han validado para el uso por parte de los observadores o cuidadores de pacientes con ictus
graves cuando responden por ellos. Las escalas de valoracion funcional son instrumentos que traducen la
valoracion clinica y permiten expresar los resultados de un modo objetivo y cuantificable. Deben ser validos, (es
decir, que midan realmente aquello para lo que estan destinados), reproducibles o capaces de obtener el mismo
resultado en mediciones repetidas en ausencia de variabilidad clinica (en el caso del EVC, dada su naturaleza,
es dificil que no exista variabilidad) y, ademas, ser sensibles a los cambios clinicos. Es conveniente que ademas
sean practicos, sencillos y estandarizados, con un método claro de administracion y puntuacién. Un
inconveniente conocido es que no existe una sola escala que pueda resolver todas las necesidades ni una escala

ideal para cada patologia. [4, 9,15].

Después de una lesion cerebral focal que resulta en déficits motores, la recuperacion motora se correlaciona bien
con el grado de dano del tracto corticoespinal. He et al, propuso que la interrupcion de las proyecciones de la
corteza motora primaria hacia las neuronas motoras de la medula espinal llevaria a un incremento en el
reclutamiento de las areas motoras secundarias tales como la corteza premotora dorsolateral y el area motora
suplementaria. Se entiende por funcién o funcionalidad la capacidad de realizar actividades motoras que
requieren acciones musculares finas o groseras y que permiten vivir de forma independiente, siendo un potente

predictor de discapacidad [10,12].

La neurorehabilitacién, entendida como el conjunto de métodos cuya finalidad es recuperar las funciones
neurolégicas perdidas o disminuidas como consecuencia de un dafio cerebral o medular, supone hoy en dia

uno de los ejes fundamentales en el tratamiento del EVC junto con la atencién neurolégica precoz (ingreso

en las unidades de EVC y aplicacion de tratamiento fibrinolitico). El ingreso de los pacientes en el momento
agudo en las unidades de EVC y posteriormente en las unidades especializadas de Neurorehabilitaciéon dotadas
de equipos multidisciplinares que tratan exclusivamente el dafio cerebral, disminuye la mortalidad

y las secuelas, mejorando el prondéstico funcional a largo plazo en estos pacientes. [11]

La importancia de la valoracion funcional radica en su valor a nivel general para planificar politicas de salud
publica, asi como determinar la poblacién que se puede beneficiar de la atencién geriatrica, y a nivel individual

para optimizar los planes de cuidados, controlar los cambios y evaluar los efectos de una intervencion [12].

Hay varias deficiencias del control motor que se generan posterior al EVC y esto es particularmente relevante
para el control postural, incluyendo movimientos lentos, debilidad, fatiga y falta de coordinacién. Estas
alteraciones en la motricidad se asocian con un numero reducido de unidades motoras supuestamente causados

por la reduccion de los insumos tréficos a la unidad motora. El nimero de unidades de motor se ha demostrado



que disminuye a los 9 dias después del EVC y continta a lo largo de un afo. La evidencia sugerente de un
proceso de denervacion temprano seguido de un proceso de reinervacion apoya la idea de una reorganizacion
estructural de las unidades motoras. Las unidades motoras de contraccion rapida pueden ser mas susceptibles a
la muerte o atrofia porque son mas dificiles de excitar, dejando un musculo compuesta de una mayor proporcion
de unidades motoras de contraccion lenta como se ve en el musculo gastrocnemio) y del musculo flexor largo del
dedo gordo. En cuadriceps, sin embargo, la atrofia de las fibras de tipo Il fue evidente sin hipertrofia concomitante
de fibras tipo I. En presencia de atrofia muscular, los individuos que se ven afectados por un EVC necesitarian
aumentar el nimero de unidades motoras activadas para lograr cualquier fuerza dada. La pérdida de unidades
motoras de contraccion rapida y / o atrofia de las fibras musculares de tipo Il restantes podria reducir la velocidad

de las contracciones y contribuir a la debilidad muscular [14].

La estimacion precoz en una persona con EVC de su prondstico de funcion a medio y largo plazo resulta esencial
para comunicarse con el paciente y sus familiares, para disefiar unos objetivos realistas de rehabilitacion y para
planificar la derivacién del enfermo al alta hospitalaria o de rehabilitacion. Se fundamenta en la evolucion habitual
del EVC y en el uso de algunos indicadores que, lejos de ofrecer una utilidad demostrada, son mas bien
orientativos.

La observacion global de los factores prondsticos individuales, frente a la valoracién de uno solo, nos dara mayor
seguridad a nuestra estimacion prondstica. Antes de abordar estos indicadores, el primer aspecto a considerar es
la evolucidn natural de la lesion.

Para el EVC isquémico, en la parte central de un infarto la isquemia es profunda e irreversible, constituyendo un
dafo estructural a los pocos minutos. En cambio, en la periferia de la isquemia se preserva la integridad
estructural durante mas tiempo, por lo que el dafio en esta zona si es reversible; es la llamada zona de
penumbra. En el ACV hemorragico el hematoma se acompafa de edema y puede provocar isquemia por
compresioén del parénquima asi como bloqueo de la circulacién del LCR que desencadena una hidrocefalia en los
peores casos; en el 30% existe un crecimiento de la hemorragia que puede relacionarse o no con deterioro
clinico. Clinicamente no existe distincién entre EVC isquémico y hemorragico, salvo cuando estos ultimos son
masivos, con una alta tasa de mortalidad. Curiosamente, los supervivientes a un EVC hemorragico tienen un
prondstico funcional mas favorable que los supervivientes a uno isquémico, probablemente porque el tejido
dafado es menor, pero no siempre se cumple este precepto. El peor prondstico en uno hemorragico recae en los
localizados en el talamo o los putaminales que destruyen la capsula interna. La evolucion tipica del EVC sigue
una curva ascendente de pendiente progresivamente menor. En un paciente con recuperacion favorable de su
déficit encontraremos habitualmente que la mejoria transcurre al inicio. Esta mejoria precoz se debe, en parte a
la recuperacion del tejido penumbra de la periferia del area isquémica (relacionado a grandes rasgos con la
resolucion del edema perilesional, la inflamacion, los procesos oxidativos y el flujo de Na y Ca) y en parte a la
resolucion de la diasquisis (fallo transinaptico de areas lejanas relacionadas). En contraposicion, la mejoria a
largo plazo se achaca a la plasticidad neuronal (las neuronas sanas pueden “aprender” funciones de las

neuronas afectadas, pudiendo sustituir a éstas). Si distinguimos entre la recuperacion deseada (el 100%, sin



duda) y la recuperacion factible (hasta donde puede llegar a recuperar realmente), es imposible prever qué
diferencia habra entre una y otra. Intensidad de las deficiencias: otro factor pronédstico es la gravedad del cuadro.
A mayor intensidad de los sintomas, peor sera la evolucidon esperable. Se puede medir conforme a la intensidad
de cada déficit por separado o en funcion de la discapacidad global con ayuda de las diferentes escalas ya
mencionadas. » Edad: junto con la gravedad, es uno de los factores principales, especialmente relevante en los
hemorragicos, para los que también es un factor influyente en la mortalidad. » Grado de dependencia previo al
EVC: no es un dato prondstico en si mismo, pero si es fundamental a la hora de establecer el plan terapéutico
para marcar los objetivos del mismo. El fin dltimo seria la recuperacion de un estado lo mas cercano al previo,
pues no tendria sentido poner los limites méas alla de este punto. » Entorno del paciente y apoyo social: el
entorno familiar, la pareja o el ambiente habitual del paciente resulta fundamental dado que definitiva o
temporalmente el paciente se hara dependiente de ayudas por 32 persona. Entre el paciente y la familia -e
incluso con el equipo terapéutico- se establece un vinculo y el apoyo resulta necesario para garantizar no solo la
adherencia a un tratamiento sino también su aprovechamiento. » Depresion postictal: el estado de animo del
paciente influye de forma similar al punto anterior.

A pesar de estas limitaciones, la tendencia investigadora actual persigue la combinacion de variables que
aporten el mayor valor explicativo de la recuperacién funcional. » Funcién motora: en general, los déficits graves
a las 3 semanas tienden a mantenerse a los 6 meses. La evolucién de la fuerza del miembro inferior suele ser
mejor que la del superior. El reinicio de movimiento proximal en el miembro superior las 4 primeras semanas NO
se asocia con la recuperacion de la funcionalidad. En cambio, la recuperacion distal precoz (en el 1° mes),
especialmente si existe prensién manual voluntaria, prevé una posible funcion rudimentaria al 5°-6° mes. Tanto la
flaccidez, como la espasticidad intensas y mantenidas son un factor de mal pronéstico. » Lenguaje: el lenguaje
puede seguir mejorando hasta transcurrido afio y medio o dos afios, por lo que es una de las funciones que
puede precisar un seguimiento mas prolongado. El factor pronéstico més fiable es su gravedad inicial. Otros son
la localizacién y el tamafio de la lesién, el tipo de afasia o la situacién previa a la lesion. » Equilibrio: esta funcion
puede seguir mejorando hasta transcurridos dos anos, si bien, como en todos los casos, los cambios son cada
vez menores. La falta de control de tronco en sedestacion constituye un factor de mal prondstico. »
Deambulacion: una de las funciones mas estudiadas y de mayor trascendencia para el paciente y sus familiares.
Considerando las Categorias de Marcha Funcional un estudio de un grupo de rehabilitadores espafioles intenta
estimar la probabilidad de recuperacion de marcha normal o casi normal (CAF 24) en torno al 6° mes segun la
existencia de déficit motor, sensitivo y visual y la edad del paciente» Independencia: algunos autores consideran
un mal pronéstico funcional los valores iniciales de Barthel <20% y de FIM<40. El mismo grupo que evalué el
prondstico de la deambulacion en la tabla anterior, propone otra estimacion, en este caso de independencia en
las ABVD (entendida como valor Barthel 285) utilizando el Barthel inicial frente al grado de dependencia previa al
EVC. » Deterioro cognitivo: tiene valor predictivo para el pronéstico, ademas guarda relacién con el resultado de
la Medida de Independencia Funcional (FIM). » Defectos del campo visual: por su efecto adverso en el programa

de rehabilitacién, pueden considerarse un obstaculo para la misma.



El propdsito, al margen de poner en practica la rehabilitacion orientada a tareas, es el de lograr la maxima
participacion del paciente en las actividades de la vida diaria, por lo que hay que fomentar que, en la medida de
lo posible, el paciente realice tanto esfuerzo y actividad como sea capaz, prestandole la ayuda que precise pero
sin caer en sobreproteccionismo que perjudicara a su recuperacion.

Para los sobrevivientes de un EVC, el apoyo social afecta la calidad de la atencion y la evolucién de la
enfermedad, asi como el bienestar fisico y psicosocial de los pacientes. Los estudios han demostrado de forma
consistente una relacién entre lo bajos niveles de apoyo social lo que ha alimentado el desarrollo y evaluacién de
diversas intervenciones para mejorar el apoyo social a las personas privadas de este recurso.

La terapia ocupacional, llevada a cabo por un profesional titulado en esa disciplina, resulta fundamental para
facilitar la adaptacion del paciente a su nuevo estado. En los centros en que se carezca de la figura del terapeuta
ocupacional su papel conviene ser sustituido en la medida de lo posible por el médico rehabilitador y el

fisioterapeuta [15, 16].

Segun la OMS la calidad de vida se define como “la percepcidon que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacidén con sus objetivos,
sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de un modo
complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales,

asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno [17].

Es un estado de satisfaccidon general, derivado de la realizacién de las potencialidades de la persona. Posee
aspectos subjetivos y aspectos objetivos que se pueden dividir en tres dimensiones que global e integralmente
comprenden la calidad de vida:

» Dimension fisica: Es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida como ausencia de enfermedad, los
sintomas producidos por la enfermedad, y los efectos adversos del tratamiento.

* Dimension psicoldgica: Es la percepcion del individuo de su estado cognitivo y afectivo incluyendO las
creencias personales, espirituales y religiosas.

» Dimensién social: Es la percepcion del individuo que tiene de sus relaciones interpersonales y roles sociales en
la vida [18].

Desde su incorporacion como una medida del estado de salud de las personas, se ha realizado una distincion de
dos diferentes conceptos que son: calidad de vida general y calidad de vida relacionado con la salud .
Frecuentemente la calidad de vida relacionada con la salud es usada indistintamente como estado de salud,
estado funcional, calidad de vida o evaluacion de necesidades. Para algunos autores, la calidad de vida
relacionada con la salud es frecuentemente identificada como una parte de la calidad de vida general, mientras
que otros sugieren que su uso es a menudo intercambiable con el de calidad de vida. Pese a esta discrepancia,

la gran mayoria de los autores sugieren que la CV debe ser diferenciada de la CVRS debido a que el término es



utilizado en el campo de la medicina en su interés por evaluar la calidad de los cambios como resultado de
intervenciones médicas, porque debe limitarse a la experiencia que el paciente tiene de su enfermedad [19].

A pesar de que aun no existe consenso en esta definicién ni su completa diferenciacion con el término “calidad
de vida” general, la informacion derivada de su estudio ha llegado ser un importante insumo en la formulacién de
objetivos, guias y politicas para los cuidados en salud, y ha sido especialmente beneficiosa en describir el
impacto de la enfermedad en la vida de los pacientes y en la evaluacién de la efectividad de los tratamientos. La
evidencia sugiere que su uso puede ser beneficioso en la practica clinica cotidiana, en estudios de eficacia,

efectividad, riesgo o como indicador de la calidad del cuidado [20,21].

Planteamiento del problema

Las definiciones establecidas por la OMS reflejan las 4 dimensiones del concepto calidad de vida relacionada a la
salud (CVRS), en ellas se diferencian los términos deficiencia, discapacidad y minusvalia, producidos por la
enfermedad. Una deficiencia en un paciente con EVC podria considerarse la hemiparesia, la disartria o la ataxia.
Se consideran discapacidades aquellas que afectan al cuidado y al aseo personal, la alimentacion, el vestirse, la
locomocion y otras actividades de la vida diaria. Se consideran limitaciones sociales o minusvalia las que afectan
la integracién social, el rendimiento laboral y la independencia econémica. Las medidas de CVRS proveen un
enfoque centrado en el paciente detallado hacia las consecuencias especificas del EVC y contienen un reporte
individual de los pacientes sobre el impacto que la enfermedad y su tratamiento tiene sobre diferentes
dimensiones de su vida diaria y su salud, es por esto que la ECVI-38 se convierte en una herramienta
indispensable y aplicable al tipo de poblacién de nuestro estudio ya que no se conoce coOmo es que se ve
afectada la calidad de vida relacionada a la salud y las repercusiones familiares y sociales que potencialmente
pudieran aparecer, ademas del impacto negativo que se genera en la calidad de vida a largo plazo después del
EVC.

- Pregunta de investigacioén:
¢, Cual es el nivel de percepcion de calidad de vida en pacientes con EVC crénico y su relaciéon con la

valoracion médica subsecuente?

Justificacion

El incremento en la demanda de servicios de rehabilitacion del paciente con EVC obliga a buscar estrategias
para brindar una mayor cobertura con la certeza de brindar la maxima efectividad. La identificacion de la
efectividad de los programas utilizados en nuestra instituciéon permitira una mejor toma de decisiones. El
desarrollo reciente de terapias como tromboliticos y neuroprotectores ha resaltado la necesidad urgente de
mejorar las medidas de resultado para el EVC, con inclusion de medidas de calidad de vida vy calidad de vida

relacionada a la salud.



Hipétesis

Si la valoracién médica subsecuente esta relacionada con la percepcion de la calidad de vida del paciente con
EVC, entonces, los pacientes con EVC del servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital General de
México “Dr. Eduardo Liceaga” que acuden a su cita de valoracién obtendran mayor puntaje en el ECVI-38 con

respecto a aquellos que presentan ausentismo de la valoracién subsecuente.

Objetivos

- Obtener informacion sobre la afectacion en la percepcion de la calidad de vida relacionada a la salud en
los pacientes con EVC atendidos en el Hospital General de México “Dr. Eduardo Liceaga”.

- Describir el perfil sociodemografico y clinico de los pacientes que presentaron un EVC durante los
ultimos dos afios.

- Analizar la relacion entre la percepcion de calidad de vida del paciente con evento vascular cerebral y el
perfil sociodemografico-clinico de los pacientes que presentaron EVC habiendo recibido un programa de
neurorehabilitacion integral e individualizado con o sin seguimiento médico subsecuente, a través de la
aplicacion de la ECVI-38.

Metodologia

Tipo y diseio del estudio

Estudio observacional transversal, ambilectivo, analitico.

Poblacion y tamaio de la muestra
Pacientes atendidos en la consulta del servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del HGM “Dr. Eduardo

Liceaga” durante el periodo comprendido de enero 2012 a enero 2014.

Tamano de la muestra:

Para el calculo del tamafo de muestra se utilizo la siguiente formula:

n=2(PQ)
d2

Donde:
z =1.96 para un nivel de significancia del 5%
P = 4.31 (prevalencia obtenida de la consulta de Rehabilitacion en el periodo comprendido de enero de 2012 a
diciembre de 2013).
Q=1-P
d =5%

Obteniéndose una n = 63.34.
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Criterios de seleccién

Criterios de Inclusion
+ Hombres y mujeres ingresados al servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital General de
México “Dr. Eduardo Liceaga” con diagndstico de EVC.

+ Edad: mayores de 18 afios.

Criterios de exclusion:

» Pacientes con alguna enfermedad no relacionada con el EVC y que potencialmente pudiera impactar en
la calidad de vida relacionada a la salud, por ejemplo: enfermedades autoinmunes del tipo artritis
reumatoide, lupus eritematoso sistémico, espondiloartropatias; pacientes con amputacién de una o varias
extremidades.

+ Enfermedades asociadas a un alto grado de discapacidad: enfermedades terminales (hemato-
oncolégicas), retraso mental.

» Enfermedades psiquiatricas: esquizofrenia, psicosis.

+ Enfermedades neurolégicas: esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotréfica, sindrome de Guillian-

Barré.

Criterios de eliminacién
+ Pacientes que recibieron algun tipo de tratamiento en otra institucion.

» Pacientes con quienes no se logre contactar via telefonica.

Definicion de las variables a evaluar y forma de medirlas

- Demogréficas: edad, sexo, domicilio actual, dominancia, situacion laboral antes y después del evento
vascular cerebral, situacion previa funcional.

- Clinicas: topografia y etiologia del EVC, lado parético, area cognitiva, area del lenguaje, control de
esfinteres, equilibrio en sedestacion.

- Terapéuticas: (tratamientos realizados) fisioterapia, terapia ocupacional, valoracién por Psiquiatria,

valoracion por Neurologia.
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Variables

La definicion operacional de las varibales y sus unidades de medida se muestran en la siguiente tabla:

ECVI-38

Valoracién médica

subsecuente

Encuesta que comprende 38 items agrupados en 8 rubros:

estado fisico, comunicacién, cognicién, emociones,

sentimientos, actividades basicas de la vida diaria,
actividades comunes de la vida diaria y funcionamiento
sociofamiliar, 0-1mas dos preguntas adicionales sobre la
afectacion en las relaciones sexuales y la actividad laboral.
Obteniéndose como puntuacion maxima 100, en el caso de

percepcion de la calidad de vida afectada de forma grave.

Numero de consultas a las cuales acudidé el paciente al
servicio de Rehabilitacion posteriores a la valoracion de

primera vez.

Cuantitativa
discreta

Cuantitativa

discreta

De 0 a 100 puntos

Numero de

consultas

Tiempo de

evolucion del EVC

Edad

Sexo

Situacion  laboral
previa al EVC
Situacion  laboral

posterior al EVC

Funcionalidad
previa al EVC

Dominancia

Duracién en dias, semanas o meses del EVC.

Cantidad de afios cumplidos al tiempo del reporte.

Condicion organica que distingue al macho de la hembra en
los seres humanos,los animales y las plantas.

Toda aquella actividad ya sea de origen manual o intelectual
que se realiza a cambio de una compensacién econémica.

Toda aquella actividad ya sea de origen manual o intelectual
que se realiza a cambio de una compensacién econémica.
Conjunto de caracteristicas que hacen que algo sea practico
y utilitario.

Predominio del uso de una extremidad o hemicuerpo sobre
el contralateral.

Causa del evento vascular cerebral.

Cuantitativa

discreta

Cuantitativa
discreta
Cualitativa
nominal

Cualitativa

nominal

Cualitativa

nominal

Cualitativa

nominal

Cualitativa

nominal

Dias, meses

Anos
Masculino
Femenino

Activo/desempleado

Activo/desempleado

Si/ No

Derecha
Izquierda
Ambidiestro
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Etiologia del EVC

Particularidades que presenta una region para describir su

Cualitativa

Isquémico

configuracion y delinear su superficie. nominal Hemorragico
Topografia del Paralisis leve que se asocia con debiidad muscular y/o Cualitativa ACMD*
EVC alteraciones neurolégicas. nominal ACMI**
ACP***
Lado parético Dominio sobre la musculatura que abre o cierra algun orificio ~ Cualitativa Derecho
del cuerpo. nominal Izquierdo
Control de
esfinteres Estado en que se encuentra un cuerpo cuando las fuerzas  Cualitativa Ausente / presente
que actuan sobre él se compensan y anulan mutuamente. nominal
Equilibrio en
sedestacion Tratamiento terapéutico de incapacidades o alteraciones Cualitativa Ausente / presente
fisicas por medio de métodos de energia natural (frio, calor, nominal
movilizacién mecanica, etc.), sin emplear medicamentos o
Fisioterapia remedios quimicos.
posterior al EVC Cualitativa Si/ No
Tratamiento de algunas enfermedades en las que se intenta  nominal
la readaptacion del paciente a la vida diaria.
Terapia
ocupacional Evaluacioén por un especialista en la rama de la medicina que  Cualitativa Si/ No
posterior al EVC trata enfermeades mentales. nominal
Valoracién por Evaluacion por un especialista en la rama de la medicina que
Psiquiatria trata enfermedades del sistema nervioso. Cualitativa Si/No
nominal
Valoracién por
Neurologia Cualitativa Si/No
nominal

*ACMD: arteria cerebral media derecha, **ACMDI: arteria cerebral media izquierda, ***ACP: arteria cerebral posterior.

Procedimiento

Se realizé una busqueda manual de expedientes en el servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital
General de México “Dr. Eduardo Liceaga” para la obtencion de la poblacién con diagnéstico de EVC en el
periodo comprendido de enero 2012 a diciembre 2013, que cumplié con los criterios de inclusion, exclusion y

eliminacién. Todos los expedientes seleccionados fueron revisados y elegidos de acuerdo a los criterios de
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seleccion previamente establecidos, para la realizacion del contacto via telefénica. El investigador principal
solicité a los pacientes su autorizacion de manera verbal para la aplicacion de la escala de calidad de vida para el
ictus ECVI-38 (ver anexo 1).

Se realizaron una serie de pruebas piloto para que, previamente aprobado por la Comisién de Etica en
Investigacion y la Comision de Investigacion, se iniciara el proyecto de una manera mas ordenada y dirigida, con
intencién de estandarizar la aplicacion de la escala.

Una vez obtenida la informacién se realizd una base de datos, comprendiendo los datos del paciente y los

valores arrojados por la ECVI-38, para su posterior analisis estadistico.
Cronograma de actividades

Periodo Actividad Investigador

B[ei(=Tpale]=5=10]i B Revision de la literatura Responsable, coordinador
2014-2015 Elaboracion y disefio del protocolo de investigacion y asociado

Mayo-junio Captacion de pacientes Responsable
2015 Aplicacion de escalas de evaluacién

NVaIeB [V [[eB2{0k S8 Elaboracion de la base de datos Responsable, coordinador

Andlisis de datos y resultados y asociado.
Elaboracion del manuscrito

Analisis estadistico

El analisis estadistico se realiz6 mediante la creacién de una base de datos en el software SPSS V17, para
hacer la descripcion de las variables. Las variables cualitativas se han presentado en frecuencias y porcentajes y
las variables cuantitativas como media, desviacion tipica y varianza. Las variables de asociacion fueron

analizadas con una prueba de correlacion de Pearson para establecer el grado de asociacién.

Aspectos éticos y de bioseguridad

Este proyecto pertenece a una investigacion sin riesgo que cumple con los estatutos de la Declaraciéon de
Helsinki y debe ser aprobado por el comité de investigacion y ética del Hospital General de México.
El proyecto reune los requisitos para realizar investigacién en seres humanos de acuerdo a la Ley general de

Salud en el reglamento en materia de investigacion de salud.
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Todos los pacientes seran informados del procedimiento y desarrollo del estudio y su participacion sera
voluntaria.

El manejo de la informacién sera confidencial y con fines cientificos.

Recursos disponibles
- Recursos humanos: Investigador asociado (médico residente de la especialidad Medicina Fisica y
Rehabilitacion) quien aplicéd la encuesta via telefénica.
- Teléfono.
- Papeleria: boligrafo, hojas.

- Equipo de computo con Microsoft Office y SPSS versién 17.0

Resultados

Se realiz6é una busqueda en el archivo clinico del servicio de Rehabilitacion del Hospital General de México “Dr.
Eduardo Liceaga” de todos aquellos pacientes con diagnéstico de EVC en el periodo comprendido de enero de
2012 a diciembre de 2013, obteniéndose un total de 234 pacientes de los cuales fueron excluidos 167 por
diferentes motivos como: pacientes finados (0.85%), por presentar un diagnostico distinto al del objetivo de
estudio (2.56%), no contar con numero telefonico en el expediente o no contar con nimero telefénico en su
domicilio, tener linea telefonica fuera de servicio 0 a que proporcionaron un numero telefénico incorrecto

(67.94%), obteniendo un total de 67 pacientes para la muestra, como se observa en la figura 1.

Figura 1. Diagrama del reclutamiento y seleccién de la muestra.

Valorados: elegibilidad
(n=234)

Excluidos (n=167)
- Finados (n=2)

- Con criterios de exclusion y —
eliminacion (n=6)

- Sin contacto via telefonica (n=159)
| Contacto via telefdnica

 Analizados (n=67)

La media de la edad fue de 60.43 afos (desviacion estandar, DE: 13.06). El 53.7% eran pacientes de sexo
masculino y 46.3% de sexo femenino. El 82.1% de los pacientes presenté un EVC de tipo isquémico frente al
17.9% que presentd de tipo hemorragico. La gran mayoria de los pacientes son de dominancia derecha (91%) y
s6lo 9% izquierda. Se observé que 46.3% de los pacientes presentan afectacion del lado derecho y 53.7 del lado
izquierdo. Los datos relacionados a la topografia nos indican que la arteria cerebral media derecha (ACMD) es la

que en frecuencia se encuentra mayormente afectada con un porcentaje de 55.2% frente al 44.8% que presenta
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la arteria cerebral media izquierda (ACMI). Al analizar la situacion laboral previa al EVC podemos observar que
el 55.2% de los pacientes encuestados contaban con ella frente al 44.8% que no lo hacia, encontrando una
inversion de los porcentajes posterior al EVC, donde al encuestarse acerca de la actividad laboral posterior
unicamente 40.3% de los pacientes continuaban con actividad laboral versus al 59.7% que no lo hacia. El 94%

de los pacientes no presenta alteraciones en el control de esfinteres y sélo un 6% no lo hace. (Ver tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes estudiados

L N
I 5649509

Tiempo de evolucion 37.03 (8.46)

| Catewonn | Frecuencn | rorenuer

Hombre 31 46.3
Mujer 36 53.7

Dominancia Derecha 61 91.0
Etiologia Isquémico 55 82.1
_ Hemorragico 12 17.9
Lado parético Derecho 31 46.3
_ Izquierdo 36 53.7
Topografia ACMD* 37 55.2

ACMI" 30 44.8
ACP** 0 -

Estado laboral previo al EVC Activo 37 55.2
_ Desempleado 30 448
Estado laboral posterior al EVC JWAY&ii\Ye} 27 40.3
_ Desempleado 40 59.7

*DE: desviacion estandar. *ACMD: arteria cerebral media derecha. "ACMI: arteria cerebral media izquierda. **ACP: arteria cerebral posterior

Los resultados obtenidos reportan que el equilibrio en sedestacién se mantuvo en el 89.6% de los pacientes en
comparacion con un 10.4% que no lo hace. En el rubro de valoraciones por parte de otras especialidades
médicas, se observo que el 77.6% de los pacientes contd con valoracién médica por parte del servicio de
Neurologia y tan soélo el 25.4% de los 67 pacientes fue valorado por el servicio de Psiquiatria, quedando fuera de
esta valoracion el 74.6%. Cabe sefalar que el 100% de los pacientes recibieron terapia fisica posterior al EVC y

s6lo uno de ellos no recibié terapia ocupacional. (Ver tabla 2).



Tabla 2. Caracteristicas clinicas y de discapacidad

| venes | [ Fcionca | Foromae o

ausente 60 89.6
Equilibrio en sedestacion
presente 7 10.4

ausente 63 94.0
Control de esfinteres

presente 4 6.0
o . Si 52 77.6

Valoracion por Neurologia
No 15 22.4
Si 17 25.4

Valoracion por Psiquiatria
No 50 74.6

En cuanto a la valoracion de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) medida por el instrumento ECVI
38, las funciones sociofamiliares (FSF) con una media de 10.9 puntos (pts) (DE: 15.79), las emociones (EM)
8.18 pts. (DE: 3.36), los sentimientos (SE) 8.07pts. ( DE: 3.22) y el estado fisico (EF) 6.88 pts. (DE: 2.68); siendo
las 4 dimensiones del sistema descriptivo del cuestionario ECVI-38 que se vieron mas afectadas, seguidas de las
actividades comunes de la vida diaria (ACVD) 6.76 (DE: 3.12) pts., las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD) 6.07pts. (DE: 2.69), comunicacién (CO) 4.93pts. (DE: 1.36) y cognicion (CG) 4.03pts. (DE: 1.50). La
puntuacion media del total de la escala fue de 60.09 pts. (DE: 15.79), resultado que indica una afectacion
moderada de la calidad de vida, obteniéndose como menor puntaje 38 y el mayor puntaje obtenido fue de 100pts.
(Ver tabla 3) (Ver grafico 1).

Tabla 3. Sistema descriptivo de la ECVI-38 segun sus dimensiones

ede 08"

ECVI-38 Estado fisico 6.88 (2.68)
ECVI-38 Comunicacién 4.93 (1.36)
ECVI-38 Cognicion 4.03 (1.50)
ECVI-38 Emociones 8.18 (3.36)
ECVI-38 Sentimientos 8.07 (3.22)
ECVI-38 ABVD 6.07 (2.69)
ECVI-38 ACVD 6.76 (3.12)
ECVI-38 Funciones sociofamiliares 10.90 (4.35)
Actividad sexual 3.10 (1.93)
Actividad laboral 3.19 (1.98)

ABVD: actividades basicas de la vida diaria, ACVD: actividades comunes de la vida diaria, DE*: desviacion estandar
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Grafico 1. Percepcion de la CVRS con respecto a la ECVI-38.
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El anadlisis de correlacion entre los resultados del puntaje obtenido por ECVI-38 y el nUmero de consultas de
valoracion médica subsecuente por el servicio de rehabilitacién reportd un valor de r= 0.012 explicando que no
existe correlacion entre la percepcion de la calidad de vida por parte del paciente y la consulta médica

subsecuente, como se observa en la dispersién de puntos del siguiente grafico. (Grafico 2).

Grafico 2. Andlisis de correlacion entre el nimero de consultas de valoracién médica subsecuente y
puntaje de ECVI-38
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Discusion

El objetivo del estudio fue obtener informacion sobre la afectacién en la percepcion de la calidad de vida
relacionada a la salud en los pacientes con EVC atendidos en el Hospital General de México “Dr. Eduardo
Liceaga”, describiendo el perfil sociodemogréfico y clinico de los pacientes que presentaron un EVC durante dos
afos (enero 2012-diciembre 2013) y que recibieron un programa de neurorehabilitacién individualizado con o sin
seguimiento médico de rehabilitacion subsecuente, a través de la aplicacion de la ECVI-38, la cual es un
instrumento que comprende 38 items agrupados en 8 subescalas: estado fisico, comunicacidén, cognicion,
emociones, sentimientos, actividades basicas de la vida diaria y funcionamiento sociofamiliar, mas dos preguntas
adicionales sobre la afectacion en las relaciones sexuales y la actividad laboral, considerandose como una de las

escalas con mayor integridad el complejo concepto de percepcion de la calidad de vida.

El tamafo y las caracteristicas de la muestra evaluada fueron similares a lo publicado en la literatura
internacional; el estudio publicado por Soriano Guillén et al* fue conformado por una muestra de 95 pacientes,
donde la media de edad fue de 64.33 afios, el 63.2% eran varones y el 36.8% eran mujeres, el 72.6% de todos

los pacientes presentd EVC de tipo isquémico frente al 27.4% que presenté EVC hemorragico.

En relacion al diagnéstico, la totalidad de la muestra cumplié con los criterios de EVC por clinica y estudio de
neuroimagen, ya que, a pesar del costo de estos ultimos y el tipo de poblaciéon atendida en nuestro hospital, los
estudios de resonancia magnética y/o tomografia computarizada resultaron fundamentales para que una vez que
se tuvo sospecha clinica de EVC se pudieran excluir otros probables diagndsticos, se estableciera etiologia y de
esta manera se diera tratamiento oportuno.

Nuestro estudio presenta algunas limitaciones. En primer lugar, del total de la muestra fueron excluidos 167
pacientes, lo que representa el 71.3%, quedando unicamente el 28.7% disponibles para la aplicacion de la ECVI-
38. En segundo lugar y debido al fendmeno que implica la preferencia de los pacientes foraneos por acudir a
centros hospitalarios del area metropolitana y mas especificamente de la Ciudad de México, nos encontramos
ante el reto de continuar con el seguimiento médico de aquellos pacientes con domicilios geograficamente mas
distantes, o cercanos pero con barreras arquitecténicas que impedian continuar el tratamiento y el seguimiento
médico del paciente. En tercer lugar y de la mano con el punto anterior, debe recalcarse que gran parte de la
poblacién ha acudido en primera instancia en busca de servicios de salud en sus comunidades donde en su
mayoria no cuentan con los recursos econdémicos, humanos y de infraestructura necesarios para dar atencion y
tratamiento oportunos y dirigidos, asi, una vez que llegan para valoracién de primera vez en nuestro servicio, el
cuadro clinico inicial se ha modificado en parte por la evolucién natural de la enfermedad, en parte por el
tratamiento médico, fuera éste oportuno o no.

Se considera que no existe correlacion entre la asistencia a valoracion médica y la percepcion de la calidad de
vida con el paciente, sin embargo con los datos obtenidos no fue posible explicar los resultados del ECVI-38

mediante la agrupacion de algunas otras variables que incidieran directamente en la percepcion, debido a que los
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datos recolectados presentaban alta colinealidad con respecto a las areas analizadas por el ECVI-38, mediante
la creacion de algun modelo matematico que explicara los resultados de la escala. Esto por un lado confirma la
redondez de la herramienta pero obliga a identificar las variables que pudieran afectar de forma positiva los
resultados en la percepcion de la calidad de vida.

El tiempo promedio de aplicacion de la encuesta via telefénica fue de 5.10 minutos lo cual nos refleja varias
caracteristicas positivas: es una escala sencilla, con lenguaje de facil entendimiento para pacientes y familiares,
de corta duracion, de muy bajo costo y que, a su vez, nos permite evaluar varios rubros (divididos en 8 areas
diferentes). Una vez obtenidos los puntajes, el analisis de los mismos nos ayudé a tener mayor entendimiento de
las areas mas afectadas, esto con el objetivo de realizar intervenciones, no sélo para enfocar el tratamiento
neurorrehabilitador sino para lograr que el paciente mejore su percepcion en la calidad de vida lo cual quiza sea
el reto y al mismo tiempo el logro mas significativo. Cabe sefialar la importancia de las redes de apoyo social
familiar y el disefo y desarrollo de estrategias que permitan mejorar en rubros como funciones sociofamiliares,
emociones, sentimientos y estado fisico, areas que se encontraron con mayor afectaciéon segun el orden
mencionado.

Sabemos que la discapacidad no siempre genera restriccion en la participacion social lo cual no significa que la
percepcion de la calidad de vida no esté integra, de hecho, en el area laboral antes y después del EVC, si bien
no fue el rubro mas afectado, si es clara la tendencia que presentan los pacientes en la restriccion de la
participacion social en el rubro laboral posterior al EVC, lo cual genera otro reto pues no soélo significa que
tenemos disminucion de la poblacién econdmicamente activa sino que esto afecta de manera directa en como se
percibe el paciente, la utilidad que tiene en su familia como proveedor, ya sea el principal o no, y la afectacion
emocional que esto genera.

Los resultados arrojados en nuestro estudio no demuestran un puntaje mayor objetivo posterior a la aplicacion de
la ECVI-38 con respecto de aquellos pacientes que presentan poco seguimiento o incluso ausentismo de la
valoracion médica subsecuente en nuestro servicio, esto genera diversas cuestiones encontrando como
respuestas las siguientes: los pacientes que se perciben con mayor gravedad y menor calidad de vida presentan
mayor apego de la consulta médica subsecuente y del tratamiento rehabilitatorio por las expectativas que esto
genera en la mejora del estado de salud en general y con mejora de la percepcion de la calidad de vida en
particular. Es claro también que aquellos pacientes con evolucion clinica mas favorable ya sea por etiologia,
tratamiento oportuno o por pura idiosincrasia de la evolucion natural de la enfermedad tendran una mejor
percepcion de la calidad de vida lo que contribuye no solo al menor apego por parte del paciente sino también a

altas mas tempranas por la mejoria clinica.

Conclusiones

En nuestro estudio no se encontré una correlacion significativa entre la percepcién de la calidad de vida en los
pacientes con diagndstico de EVC vy la asistencia a valoracion médica subsecuente por el area de medicina de

rehabilitacion.



Se considera que el paciente que se percibe con CVRS mas baja presenta mayor apego a las revisiones
subsecuentes por parte del médico especialista en comparacion con aquellos pacientes que presentan mejores
puntajes, esto debido a que cuentan con mayores expectativas para mejorar su estado de salud frente aquellos
que incluso han quedado sin secuelas neuroldgicas.

Sin duda lo obtenido en el estudio precisa de reflexion y de resolver varias interrogantes. El hecho de que los
datos arrojados por nuestro estudio no mostraran una relacion significativa entre la percepcién de la CVRS y la
valoracion subsecuente por parte del especialista en rehabilitacién sugiere en primer lugar la necesidad de
ampliar nuestro universo de muestra, en segundo lugar, convencer al paciente con buena y excelente evolucion
médica a continuar con su valoracion subsecuente hasta que el fisiatra de al alta del servicio y ésta no sea una
decision por el paciente mismo y en tercer lugar precisa de un reto mucho mas ambicioso y de caracter
multidisciplinario y con eso me refiero a la necesidad de atencién y tratamientos oportunos, dirigidos a la etiologia
de la lesion, con adecuado seguimiento, evitando en la medida de lo posible complicaciones y descentralizar el

sistema de salud no solo en fisico sino en la percepcién de los mexicanos y demas usuarios.
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Anexos

1. Encuesta ECVI-38

2. Declaracion de Helsinki

3. Consentimiento informado

Anexo 1. Escala de calidad de vida para el ictus ECVI-38
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Anexo 1 (Continuacidn)

Funciones
sociofamiliares
jouanta
dificultad tiene
paraf

wi.a Tener
independencia economica
wi b Aportar
economicamente a la
familia como antes

v Cumplir sus funciones

en el hogar

vin,d Elaborar ideas y dar
soluciones a problemas
cotidianos

wm.e Participar en las
decisiones familiares

win, f Cumplir su papel como
esposola

v g Mantener su
actividad sexual

wi.h Mantener su actividad
laboral

Extrema

Mucha

Bastante Poca

3 2
3 2
3 z
3 2
3 z
3 2
3 2
3 z

Hinguna

Fuente: obtenido de Fernandez et al.®
Manima puntuzcion: 100 puntos.

Resultado percepoion calided de vida: menos del 25%: sin afectacion; entre el 25-50%: afectacion leve; entre el 50-75%: afectacion moderada;

igual o mas del 75%: afectacion grave.
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Anexo 2. DECLARACION DE HELSINKI
1.1 Introduccion

La misidon del médico es salvaguardar la salud de sus pacientes; sus conocimientos y conciencia estaran

dedicados a cumplir con esta misién.

La declaracién de Ginebra de la Asociacién Médica Mundial compromete al médico con las palabras
“salud de mis pacientes sera mi primera consideracién”, y el Cédigo Internacional de Etica Médica declara que “el
medico actuara unicamente tomando en cuenta los intereses del paciente al suministrarle cuidados médicos que

puedan tener el efecto de debilitar la condicion fisica o mental del paciente”.

Los objetivos de la investigacion biomédica que incluye a sujetos humanos deben ser mejorar los
procedimientos diagnosticos terapéuticos y profilacticos y comprender la etiologia y patogénesis de la

enfermedad.

En la practica médica actual, la mayoria de los procedimientos diagndsticos terapéuticos o profilacticos

incluyen riesgos. Esto se aplica en particular a las investigaciones biomédicas.

El progreso médico, se basa en investigaciones que, en ultimo término, deben basarse parcialmente en

experimentacion que incluya a sujetos humanos.

En el campo de la investigacion biomédica se debe efectuar una distincion fundamental entre las
investigaciones médicas cuyo objetivo es esencialmente diagnostico o terapéutico para el paciente y las
investigaciones médicas cuyo objetivo esencial es puramente cientifico y no implica un valor diagnostico o

terapéutico directo para la persona sometida a la investigacion.

Se debera ejercer cautela especial al realizar investigaciones que puedan afectar al entorno y debera

respetarse el bienestar de los animales usados en investigaciones.

Como es fundamental que los resultados de experimentos de laboratorio se apliquen a seres humanos
para lograr avances en los conocimientos cientificos y ayudar a la humanidad que sufre, la Asociacion Médica
Mundial ha preparado las siguientes recomendaciones como guia para todo médico que realice investigaciones

biolégicas que incluyan sujetos humanos.

En el futuro deberdn mantenerse bajo revisién. Es necesario insistir en que las normas tal cual se
plantean, constituyen tan solo una guia para los médicos a nivel mundial. Dichos médicos no quedan libres de

sus responsabilidades criminales, civiles y éticas segun las leyes de sus propios paises.
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Investigacion médica combinada con cuidados profesionales

1. Las investigaciones biomédicas que incluyan a sujetos humanos deben cumplir con los principios cientificos
generalmente aceptados y basarse en experimentos de laboratorio y en animales realizados de manera correcta

y en un conocimiento completo de la literatura cientifica.

2. El disefio y desarrollo de cada procedimiento experimental que incluya a sujetos humanos debe formularse
con claridad en un protocolo experimental, el cual debe transmitirse para consideracion, comentario y guia a un
comité especialmente nominado e independiente del investigador y el patrocinador, siempre y cuando dicho
comité independiente se encuentre de acuerdo con las leyes y regulaciones del pais donde se realice el

experimento de investigacion.

3. Las investigaciones biomédicas que incluyan a sujetos humanos solo deberan ser realizadas por personas
calificadas cientificamente y bajo la supervision de un medico clinicamente competente. La responsabilidad del
sujeto humano siempre competera a la persona con preparacion médica, y nunca competera al sujeto de

investigacion, aunque dicho sujeto haya aportado su consentimiento.

4. Las investigaciones biomédicas que incluyan a sujetos humanos solo podran efectuarse legitimamente cuando

la importancia de los objetivos sea proporcional al riesgo inherente para el sujeto

5. Todo proyecto de investigacion biomédica que incluya sujetos humanos debera ser precedido de una
evaluacion cuidadosa de los riesgos predecibles en comparacion con los beneficios que se anticipan para el
sujeto o para otros. La preocupacioén por los intereses del sujeto siempre prevalecera sobre los demas intereses

de la ciencia y la sociedad

6. El derecho del sujeto de la investigaciéon a salvaguardar su propia integridad, siempre sera respetado. Se
toman todas las precauciones con respecto a la prevalia del sujeto y para minimizar el impacto del estudio sobre

la integridad fisica y mental del sujeto y sobre su personalidad.

7. Los médicos deberan abstenerse de participar en proyectos de investigacion que incluyan a sujetos humanos,
a menos que estén satisfechos de que se crea que los riesgos involucrados son predecibles. Los médicos

deberan detener cualquier investigacion cuando se determine que los riesgos son mayores que los beneficios.

8. Al publicar los resultados de su investigacion, el médico esta obligado a preservar la exactitud de los
resultados. Los reportes de experimentos que no estén de acuerdo con los principios que se plantean en la

presente Declaracién, no deben de ser aceptados para su publicacion.

9. En cualquier investigacion en seres humanos cada sujeto potencial debera ser adecuadamente informado del

objetivo, los métodos, los beneficios que se anticipan y los riesgos potenciales del estudio y la incomodidad que
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puede producirle. El o ella deberan ser informados de que se encuentra en total libertad de abstenerse de
participar en el estudio y de que tiene toda la libertad para retirar su consentimiento informado de participacién en
cualquier momento. Después, el médico debera obtener el consentimiento informado del sujeto, suministrado con

toda la libertad y de preferencia por escrito

10. Al obtener el consentimiento informado para el proyecto de investigacion, el médico debera ser
especialmente cauteloso si el sujeto guarda relaciéon dependiente con respecto a él o ella o cuando proporcione
su consentimiento bajo coercidn. En dicho caso, el consentimiento informado debera ser obtenido por un médico

que no participe en la investigaciéon y que sea totalmente independiente de esta relacion oficial.

11. En caso de incompetencia legal, el consentimiento informado debera ser obtenido del representante legal, de
acuerdo con la legislacién nacional. Cuando debido a incapacidad fisica o mental no sea posible obtener el
consentimiento informado o el sujeto sea menor de edad, se obtendra autorizacion de un pariente responsable
para reemplazar a la del sujeto, de acuerdo con la legislacién nacional. Siempre que un nifio menor de edad sea
capaz de dar su consentimiento, sera necesario obtener de manera adicional el consentimiento del menor

ademas del consentimiento del representante legal.

12. El protocolo de investigacion siempre debe contener una declaracién de las consideraciones éticas

involucradas e indicar que cumple con los principios que se enuncian en la presente declaracion.
Investigacion médica combinada con cuidados profesionales (Investigacién Clinica)

1. En el tratamiento de una persona enferma, el médico debe tener libertad para usar alguna nueva medida
diagnostica o terapéutica si segun su criterio, ofrece la esperanza de salvar la vida, restablecer la salud o
aliviar el sufrimiento.

2. Los beneficios y riesgos potenciales, y la incomodidad producida por el nuevo método, deberan
sopesarse contra las ventajas de los mejores métodos diagnésticos y terapéuticos disponibles.

3. En cualquier estudio médico, todo paciente incluyendo los del grupo control, si los hay debe tener la
seguridad de que esta recibiendo el mejor método diagndstico y terapéutico comprobado.

4. La negativa del paciente a participar en el estudio nunca debe interferir en la relacién entre el médico y el
paciente

5. Si el médico considera esencial no obtener el consentimiento informado, debera declarar los motivos
especificos de esa propuesta en el protocolo experimental para que sean transmitidos al comité
independiente.

6. El médico puede combinar investigaciones médicas con cuidados profesionales con el objetivo de
adquirir nuevos conocimientos médicos, solo en el grado en que dichas investigaciones médicas se

justifiquen por su posible valor diagnostico o terapéutico para el paciente
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Anexo 3. CONSENTIMIENTO INFORMADO

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

México, D.F. de 20

Estimado paciente:
Los médicos que lo atienden han considerado que usted puede participar en el estudio “Evaluacion de la
percepcion de la calidad de vida en pacientes con Evento Vascular Cerebral crénico y su relacion con la

valoracion médica subsecuente”

Si usted acepta participar, probablemente no sera beneficiado directamente, sin embargo la informacion que
usted nos proporcione sera de gran utilidad para el objetivo de este trabajo.

El manejo de los datos es anénimo y se mantendra asi en todos los trabajos resultantes, ademas de contar con
el derecho de recibir informaciéon de los resultados de dicho estudio y las conclusiones obtenidas de las

observaciones.

Para la evaluacién contamos con la encuesta de calidad de vida para el ictus, ECVI-38, el cual es un instrumento
que comprende 38 items agrupados en 8 subescalas: estado fisico, comunicacién, cogniciéon, emociones,
sentimientos, actividades basicas de la vida diaria y funcionamiento sociofamiliar, mas dos preguntas adicionales

sobre la afectacion en las relaciones sexuales y la actividad laboral.

Su participacion no implica riesgos para su salud y es totalmente libre y voluntaria, en caso de no aceptar
participar continuara recibiendo sus consultas habituales en el servicio de rehabilitacion sin implicaciones en su
manejo. Asi mismo podra dejar de participar en cualquier momento cuando asi lo desee, avisando a su médico
su decisién. Si tiene cualquier duda puede hacerla en cualquier momento con la Dra. Roxana Carolina Hinojosa
Galeana al teléfono de emergencia 044 55 4368 0919, con la Dra. Ma. de la Luz Montes Castillo al teléfono
57408881 o con la Dra. Estela Garcia Elvia Presidenta del Comité de Etica en Investigacion al teléfono
27892000.
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“Evaluacion de la percepcion de la calidad de vida en pacientes con Evento Vascular Cerebral crénico y

su relacion con la valoracion médica subsecuente”

Acepto participar
Iniciales de su Nombre:

Firma:

Direccion:
Testigo1. Testigo 2.
Nombre: Nombre:
Firma: Firma:
Parentesco: Parentesco:
Direccion: Direccion:
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