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Resumen

Introduccion: La enfermedad vascular cerebral (EVC) es un trastorno de la
circulacion sanguinea cerebral. Se considera un problema de salud publica a nivel
mundial ya que se encuentra dentro de las principales causas de muerte y la
primera de discapacidad.

El impacto de la EVC en la vida diaria de las personas que la padecen puede
evaluarse a través del nivel de calidad de vida relacionada con la salud, sin
embargo existen factores que la determinan aln mas; a éstos se les conoce como
Determinantes Sociales de la Salud.

El objetivo de este estudio fue analizar el nivel de calidad de vida relacionada con
la salud y su asociacion con algunos determinantes sociales de la salud.
Metodologia: Estudio observacional, transversal, prolectivo, descriptivo. Muestra
no aleatorizada de 121 personas que presentaron evento vascular cerebral, sin
afasia o déficit auditivo severo, con puntuacién <4 en Test PFEIFFER, que
contestaron la encuesta de los Determinantes Sociales de la Salud y el instrumento
“perfil de consecuencias de la enfermedad adaptada a la enfermedad vascular
cerebral” (SIP-30). Con los resultados obtenidos se conform6 una base de datos en
el programa de SPSS y se realizaron analisis descriptivos e inferenciales.
Resultados: La principal discapacidad que se present6 fue de tipo motriz seguida
del lenguaje, el 54% de la muestra estudiada no reingresé a su vida laboral y el
68% tenia mas de 12 meses de haber presentado la EVC. Se observo el nivel de
calidad de vida de la siguiente manera: alta en 36%, media 33% y baja en el 31%
de la muestra.

Algunos de los principales determinantes sociales de la salud relacionados con la
calidad de vida fueron: Lugar de residencia con p<0.005, situacién laboral p<0.05,
tiempo transcurrido del evento vascular p<0.05, nimero de discapacidades p<0.05,
nivel educativo p<0.05. RM=0.371, IC95% 0.0134-1.030 en la situacion laboral.
Conclusiones: Evaluar los determinantes sociales de la salud y el nivel de calidad
de vida de las personas con discapacidad secundaria a un EVC, permite al
profesional de enfermeria coadyuvar en su cuidado dentro de su propio contexto y

realidad ademas de contribuir a la creacién de politicas publicas de salud.



Abstract

Introduction: The cerebrovascular disease is considered a global public health
problem because it is one of the principal causes of death, and the first one of
disabilities. The impact of the cerebrovascular disease on the person’s daily life can
be readily assessed by the level of health-related quality of life; however, a broader
assessment can be achieved through the Social Determinants of Health.

The objective of this study was to analyze the level of health-related quality of life
and identify its associations with some of the Social Determinants of Health.
Methodology: This is an observational, transversal and descriptive study. The
sample was not randomized and included 121 persons who had suffered a
cerebrovascular accident which did not result in aphasia or severe auditory deficits,
who had a score of less than 4 in the PFEIFFER test, and who answered to the
Social Determinants of Health survey and the Sickness Impact Profile (SA-SIP30)
instrument. With the obtained results, an SPSS database was generated and
descriptive and inferential analyses were performed.

Results: The main disabilities found were motor-related ones followed by language-
related ones. Sixty five persons (54% approx.) in the sample did not return to their
working lives. Eighty two persons (68% approx.) in the sample had 12 months or
more of having suffered the cerebrovascular accident. The level of health-related
quality of life was observed as follows: high in approximately 36% and low in
approximately 31% of the sample.

Some of the main Social Determinants of Health associated with the health-related
guality of life were: place of residency: p<0.005; working situation: p<0.05; elapsed
time since the cerebrovascular accident: p<0.05; number of disabilities: p<0.05;
education level: p<0.05. MR=0.371, Cl 95% 0.0134-1.030 in the working situation
determinant.

Conclusions: Assessing the Social Determinants of Heath and the health-related
level of quality life among persons with secondary disabilities due to
cerebrovascular accidents, allows the nursing staff, to better provide adequate care
in the context and reality of these persons, and also to contribute to the

development of the corresponding public health policies.



Introduccion

La enfermedad vascular cerebral es un trastorno de la circulacion sanguinea
cerebral. Se considera un problema de salud publica a nivel mundial ya que se
encuentra dentro de las principales causas de muerte y es la primera de

discapacidad.

El impacto de esta enfermedad en la vida diaria de las personas que la padecen
puede evaluarse a través del nivel de calidad de vida relacionada con la salud, sin
embargo no sélo se trata de factores biol6gicos o biomédicos, pues existen factores
gue influyen aln mas; a éstos se les conoce como Determinantes Sociales de la
Salud (DSS).

La siguiente tesis tiene como propésitos el analizar el nivel de calidad de vida y su
relacion con algunos Determinantes Sociales de la Salud que permita a través de la
identificacion de los principales DSS el proponer estrategias de cuidado en los tres
niveles de gestion del sistema de salud que coadyuve a la reintegracion de la
persona con discapacidad secundaria a la enfermedad vascular cerebral y a brindar
cuidados de acuerdo con su propio contexto y realidad, para mantener un estado

de bienestar razonable.
El contenido del presente trabajo esta conformado por VI capitulos:
Capitulo |

Conforma la revision de los temas de calidad de vida relacionada con la salud,
Determinantes Sociales de la Salud, el evento vascular cerebral y la discapacidad.
Se procuré que la informacion fuera actual e incluye trabajos de investigacion

acordes con el tema principal.
Capitulo 11

Establece el planteamiento del problema, la pregunta de investigacion y los

objetivos propuestos para el trabajo.



Capitulo 1l

En éste se describe la estrategia general de abordaje metodolégico para responder
a la pregunta de investigacion: el disefio y el tipo de estudio, el tamafio de la
muestra, los criterios de seleccidn, las variables de interés, el instrumento utilizado,
la prueba piloto, la aplicacion final, el procesamiento de la informacion recadaba, el

analisis estadistico propuesto y las consideraciones éticas del estudio.
Capitulo IV

Conforma los resultados que se establecen derivados del andlisis descriptivo e

inferencial representados en tablas y graficas.
Capitulo V

En la discusion se presentan las reflexiones derivadas de los resultados obtenidos

contrastados con el enfoque teorico y antecedentes existentes.
Capitulo VI
Muestra las conclusiones, las limitaciones y propuestas.

En la parte final del trabajo se encuentran las referencias bibliograficas y los

anexos.
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CAPITULO | Marco tedrico

1. Determinantes sociales de la salud
1.1 La evolucion historicay social del concepto de salud

La salud es considerada una de las preocupaciones constantes en todas las
sociedades a lo largo de la historia y constituye un valor social-cultural permanente

para los seres humanos tanto individual como colectivamente?.

El concepto de salud ha evolucionado a lo largo de la historia como consecuencia
de cambios sociales, politicos y econdmicos que las sociedades han
experimentado asi como del avance de los conocimientos y tecnologias sobre el

proceso de salud-enfermedad.

Un antecedente importante sobre el tema es referido por Hipdcrates, considerado
como el padre de la medicina, quien en sus ensefianzas hipocraticas consideraba
(de manera implicita) que tanto la salud como la enfermedad estaban determinadas
por leyes naturales y reflejaban la influencia ejercida por el medio y la forma de
vida. En consecuencia, la salud dependia de un equilibrio entre los diferentes
factores que gobiernan la mente y el cuerpo y que sélo se alcanzaba cuando la

persona vivia en armonia con su medio externo?.

En la Edad Media se consideraba la enfermedad como castigo al comportamiento
de los hombres3. Es a partir de los siglos XVIIl 'y XIX cuando se producen grandes
cambios en el sistema social (a partir de la revolucion Industrial) cuando se
empieza a abandonar la explicacibn magica de la enfermedad, comenzandose a
evidenciar asociaciones entre la situacion de salud de la poblacion y ciertas

condiciones de vida.

Bernardino Ramazzini, en el afio de 1713, public6 un estudio mediante una

encuesta del estado de salud de los comerciantes. La obra denominada “De las
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enfermedades ocupacionales® relacionaba las enfermedades con la préactica de
distintos oficios y las condiciones de trabajo.

En el afio 1842 el abogado E. Chadwick, a instancias del Parlamento Britanico,
elabor6 un informe sobre las condiciones sanitarias de la poblacion trabajadora en
Gran Bretafia, en el que se ponia de manifiesto que las carencias de alimentos, y
del aire puro asi como la contaminacién provocaban la pérdida de la salud?.

Fue en el afio de 1948 que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la
salud como "el completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no s6lo como
la ausencia de enfermedad"4.

Podemos observar en esta apretada revision que definitivamente el concepto de
salud esta sujeto a los cambios sociales, a los avances de las ciencias asi como a
los nuevos retos a los que hay que hacer frente (economicos, ambientales,

sociales, culturales etc.).
1.1.1 La Salud y factores que la determinan

Es importante sefialar que la salud no solo esta influenciada por factores biolégicos
ya desde hace dos siglos se reconoci6 el vinculo entre los determinantes sociales y
la situacion de salud de las personas, aunque en las Ultimas tres décadas ha

renacido el interés en estudiar esa relacion®.

Los primeros intentos por asociar las condiciones de salud de las personas, con
factores externos a la biologia humana, surgieron a fines del siglo XV al

identificarse las enfermedades vinculadas con el empleo y/o la labor desarrollada.

En principio, estas investigaciones se referian a las enfermedades propias de los
mineros y de quienes trabajan con los metales. En ese sentido, se destacan las
descripciones de Ulrico Ellenbog en 1473, sobre los efectos nocivos del trabajo con
metales de los orfebres en Ausburgo asi como de Georg Agricola en 1556 acerca
de los numerosos accidentes traumaticos y problemas respiratorios, que padecian
los mineros de aquella época®.

12



Afos después, en 1713, el amplio tratado de Bernardino Ramazzini sobre los
dafios a la salud que afectaban a quienes se dedicaban a las actividades
artesanales y manufactureras, no solo significé el inicio de la tradicion cientifica en
medicina del trabajo, sino que establecid, por primera vez, la importancia del medio
social como causa de las enfermedades, al reclamar que las condiciones de vida y

trabajo deberian tomarse en cuenta para su estudio®.

Louis René Villermé en Francia (1782-1863) examind el estado de salud de los
residentes en distintos barrios de Paris y después de una cuidadosa revisién de los
datos, concluyd que existia relacion entre el nivel de riqueza del barrio y la salud de
sus residentes. Detectd que quienes vivian en los barrios mas pobres, tenian
mayores tasas de mortalidad y sus hijos, al momento de incorporarse al servicio
militar, eran mas bajos de estatura con mayor frecuencia de discapacidad y mas

predispuestos a sufrir enfermedades®.

1.1.2 Lasalud y la sociedad: breve resefia de los Determinantes Sociales de la
Salud

La sociologia médica fue definida por primera vez en 1894 por Charles Mcintere. A
Rudolf Virchow patdlogo aleman, considerado como el padre de la medicina social,
también podria atribuirse una parte del trabajo pionero sobre la relacion entre la
salud y la sociedad, asi como entre la salud y la politica, cuando formula su famoso
dicho: “la medicina es una ciencia social y la politica no es mas que la medicina en

gran escala®”’.

Ramén Carrillo neurobiélogo y neurocirujano argentino, ministro de salud del
gobierno del gobierno de Juan Domingo Perdn entre los afios 1946 a 1954,
siguiendo la linea de razonamiento de Virchow, fue una voz latinoamericana en la
misma direccion al conectar lo social con la salud, afirmando que “frente a las
enfermedades que genera la miseria, frente a la tristeza, la angustia, y el infortunio
social de los pueblos, los microbios, como causas de enfermedad son unas pobres

causas®”’.
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De estas ideas y de muchos otros autores del campo de la salud surgen teorias de
las ciencias econdémicas, sociales y politicas que pululan en el campo de la salud

publica en las Américas.

Atenta a estas cuestiones la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estableci6 en
el aflo 2005 la Comisién sobre Determinantes Sociales de la Salud (DSS) que se
definen como las circunstancias en que las personas nacen, crecen, viven,
trabajan y envejecen, incluido el sistema de salud. Estas circunstancias son el
resultado de la distribucion del dinero, el poder y los recursos a nivel mundial,
nacional y local, que depende a su vez de las politicas adoptadas®.

Para su mejor comprension los DSS pueden dividirse en estructurales e

intermedios.

El concepto de DSS estructurales se refiere especificamente a aquellos atributos
gue generan o fortalecen la estratificacion de una sociedad y definen la posicion
socioecondmica de la gente. Estos mecanismos configuran la salud de un grupo
social en funcidon de su ubicacion dentro de las jerarquias de poder, prestigio y
acceso a los recursos. El adjetivo "estructural” recalca la jerarquia causal de los
determinantes sociales en la generacion de las inequidades sociales en materia de

salud’.

Por su parte los DSS intermedios determinan las diferencias en cuanto a la
exposicion y la vulnerabilidad a las condiciones perjudiciales para la salud, como
son las circunstancias materiales, las psicosociales, los factores conductuales y

bioldgicos, la cohesién social y el propio sistema de salud’.
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1.2 Calidad de vida
1.2.1 La evolucion del concepto de calidad de vida

La palabra calidad proviene de la palabra qualitas formada con: -quae- (qué), el
sufijo -alis- (relativo a) y -tat-(denota cualidad)’. La Real Academia Espariola la

define como las propiedades inherentes a algo, que permiten juzgar su valor®,

La primera referencia de la calidad de vida (CV) aparece con el filésofo Aristételes
al mencionar que la mayoria de las personas conciben la “buena vida” como lo
mismo que “ser feliz’. Esto genera un serio debate por la subjetividad que conlleva
este término, dado que para unas personas el ser feliz no significa lo mismo que
para otras. Por su parte el filosofo Epicuro lo relacionaba con la satisfaccion de las

necesidades?o.

Al finalizar la Segunda Guerra Mundial, surge un movimiento mundial sobre el
papel del Estado en la determinaciéon del bienestar de sus comunidades.
Habiéndose demostrado que el ingreso per capita era una medida insuficiente para
determinarlo, entonces las Naciones Unidas sugirieron que las medidas sobre el
bienestar debian fundamentarse en varios componentes los cuales unidos
conformaron el segundo intento de medicion del llamado “nivel de vida”. Este
equivalia a la renta per capita nacional real mas otros indicadores cuantitativos en
los campos de la salud, de la educacién, del empleo y de la vivienda y que ademas
podia incluir todo lo relacionado con la esperanza de vida al nacer, la supervivencia

infantil, el grado de alfabetizacion de la poblacién adulta y la nutricién?®.

En el afio 1965, Suecia inici6 la aplicacion de encuestas respecto al nivel de vida
en las cuales se incluian: la salud y el acceso a la misma, el empleo y las
condiciones de trabajo, los recursos economicos, la educacion, la familia e
integracion social, la vivienda, la seguridad de la vida y de la propiedad, la

recreacion, la cultura y los recursos politicos'®.
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Durante los afios 60°s un grupo de investigadores en el area de sociales realiz6 un
estudio evaluando la CV siendo el principal impulso para la recoleccién de estos
datos la insatisfaccibn con las limitaciones percibidas de los indicadores

econdémicos de la vida social.

En este contexto, el concepto CV naci6 como una alternativa a la cuestionada
sociedad de la opulencia y, con el tiempo, derivé desde el significado de bienestar
de las poblaciones basado en dimensiones materiales, hacia un constructo mas
complejo que incluiria también aspectos como la calidad del entorno, las relaciones

sociales, etc.11

Durante las décadas de los 70°s la CV fue conceptualizada principalmente como
bienestar objetivo o social. Esto incluiria todo aquello de lo que el ser humano
obtiene satisfaccion, asi como su distribucion dentro de la sociedad, refiriéndose no
so6lo a lo que produce una mayor o menor Calidad de Vida sino, también, a quién lo

consigue, cémo lo consigue y dénde lo consigue®?.

Para el aflo 1990 el concepto de CV busca distinguir resultados relevantes para la
investigacion en salud, derivado de las investigaciones tempranas en bienestar
subjetivo y satisfaccion con la vida. Un meta andlisis revel6 la distincion entre la
percepcion de la vida y la CV. Los resultados indicaron que, desde la perspectiva
de los pacientes, la calidad de vida y el estado de salud son construcciones

distintas.

Al calificar la calidad de vida, los pacientes dan mayor énfasis a la salud mental que
al funcionamiento fisico. Este patron se invierte para las evaluaciones del estado de
salud, para lo cual el funcionamiento fisico es mas importante que la salud mental.
Se concluy6 que la calidad de vida y el estado de salud son constructos distintos, y

gue los dos términos no son intercambiables®s.

Actualmente existe una gran cantidad de definiciones de CV que carece de

precision y especificidad. La consistencia es importante porque diferencias de

16



significado pueden conducir a profundas diferencias en los resultados de la

investigacion4.

Tras una revision sistematica de CV se concluyé que sélo un 35% de los modelos
evaluados tenian un desarrollo conceptual complejo, cerca de un 25% de los
autores no definia CV y mas del 50% de los modelos no diferenciaba entre CV y los

factores que la influencian?®.

Acorde a lo anterior es posible observar que la CV es definida con amplio grado de
complejidad y multidisciplinariedad evolucionando con el transcurso de los afios.
Entre las principales disciplinas que abordan el tema son: la filosofia, la economia,

la politica, la medicina, las ciencias sociales, la psicologia, el medio ambiente, etc.'®

Para los economistas y politicos la CV es una meta que ha de alcanzarse al
referirse al bienestar material, los bienes y servicios para la comunidad!’. Los
ambientalistas la refieren como las condiciones del entorno en el que un ser
humano vive, crece, se reproduce y muere; y en la medicina es una expresion
utilizada con base en la funcionalidad del organismo asi como la ausencia o

presencia de la enfermedad y su comportamiento en la persona®®.

Como se ha mencionado anteriormente el uso del término CV carece de una
definicion anica sin embargo se asume una multidimensionalidad del concepto, ya
gue se trata de una valoracion subjetiva y se explica por la combinacion o
interrelacion entre diferentes dominios o dimensiones que se consideran para
conceptualizarla. Lo que es un hecho es que esta diversidad de definiciones
depende de las perspectivas, enfoques, dominios o indicadores seleccionados asi

como de las escalas de analisis?’.

Una definicion considerada influyente es la elaborada por el Grupo de Calidad de
Vida de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)*8 la cual primero explicit6 las

caracteristicas del constructo:

17



a) La Calidad de Vida es subjetiva sin embargo en ella se distinguen la
percepcién de condiciones objetivas, por ejemplo: recursos materiales
asi como de condiciones subjetivas; grado de satisfacciébn con ese
recurso.

b) Tiene una naturaleza multidimensional.

¢) Incluye tanto funcionamientos positivos como dimensiones negativas.

Bajo este contexto, la CV es definida como la percepcién individual de la posicion
en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en el cual se vive y su

relacion con las metas, expectativas, estandares e intereses de la propia persona?s.

Se puede concluir que no existen criterios unicos para definir la CV, sin embargo,
aparecen como patrones comunes palabras claves como lo son: bienestar,
satisfaccion, multidimensional, subjetivo/objetivo, que dan un marco comdn a la

diversidad de definiciones?'’.
1.2.2 Calidad de vida relacionada a la salud (CVRS)

Una vez analizado el concepto de CV se observé que uno de los principales

dominios responsable es la Salud.

Es tan importante esta relacion que algunos autores han optado por distinguir entre
el concepto de CV y el de CVRS debido a que este ultimo es utilizado para
establecer el impacto de la enfermedad en la vida diaria, es decir es una medicion

de salud desde la perspectiva de los pacientes.

Sin embargo, surge un marco comun en las diferentes definiciones ya que a pesar
de las diferentes perspectivas que cada autor realiza se observa una linea

biopsicosocial.

18



Tabla 1 Perspectivas de la CVRS a partir de diferentes autores

Autor
Bowling

(1991)°

Patrick?°

(1993)

O'Boyle®

(1994)

Awad??

(1997)

Echteld P.23

(2003)

Botero B.?

(2007)

Perspectiva

Bio-Psicosocial

Bio-psicosocial

Social

Psicologica

Psicosocial

Bio-psicosocial

Concepto
Efectos fisicos, mentales y sociales de la enfermedad en
la vida diaria y el impacto de estos efectos en los niveles
de bienestar subjetivo, satisfaccion y autoestima.
Valor otorgado a la duracién de la vida y su modificacion
por impedimentos, estado funcional, percepcion vy
oportunidades sociales que son influenciadas por la
enfermedad, dafio, tratamiento o las politicas.
Expresion de un modelo conceptual que intenta
representar la perspectiva del paciente en términos
cuantificables, la cual depende de su experiencia pasada,
su estilo de vida presente, sus esperanzas y ambiciones
para el futuro.
Es la percepcién de los resultados de la interaccion entre
la severidad de los sintomas psicéticos, los efectos
colaterales de la medicacion y nivel de desarrollo
psicosocial.
Es el resultado del afrontamiento a estresores percibidos
contra los objetivos de la vida, tales como la enfermedad
especifica; es la satisfaccion con la vida y afectos
positivos y la ausencia de efectos negativos.
La capacidad que tiene el individuo para realizar aquellas
actividades importantes relativas al componente funcional,
afectivo y social, los cuales estan influenciadas por la

percepcion subijetiva.

Al igual que la CV se argumenta que la CVRS es un concepto multidimensional el

cual debe ser preservado en su analisis e interpretacion.

Entre las dimensiones que se deben incluir en la CVRS estan: la capacidad

funcional, el estado fisico, la vida familiar, el funcionamiento social y ocupacional,
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el control sobre la propia salud, la satisfaccion con el tratamiento, el bienestar
emocional, la comunicacion, la espiritualidad, la sexualidad, los estigmas, la
autoestima o imagen corporal. Todo lo anterior sin perder de vista los recursos, las
condiciones, las politicas y las practicas que influyen sobre las percepciones que la
poblacion tiene sobre su propia salud y su estado funcional’.

1.2.3 Instrumentos para medir la CVRS

Hasta hace algunos afios el estado de salud de la persona tradicionalmente se
determinaba a través de marcadores bioquimicos, fisiolégicos y anatémicos, o
simplemente empleando el uso de indicadores epidemiolégicos por lo que se
consideraba que existia un vacio instrumental para medir la calidad de vida o el

estado de salud individual?>.

En la actualidad existe una amplia gama de dimensiones para evaluar la CVRS,
disefiadas para ser aplicadas en el ambito poblacional a todo tipo de personas con
problemas en su salud. Lo anterior a fin de comparar y evaluar las diferentes
variaciones del estado de salud y destacar el estado funcional de la persona que

refleje su salud fisica, mental y social'’.

Estas medidas epidemiologicas de morbimortalidad tuvieron un auge importante sin
embargo a partir de los afios setenta surgen los indices de calidad de vida, y su
mayor desarrollo fue en los afios ochenta. Estos nuevos instrumentos o escalas en
sus inicios miden el estado funcional de los pacientes con enfermedades

cronicas.l’”-

El uso de medidas de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) ha
aumentado de forma significativa en las Ultimas décadas. La importancia de su
evaluacion radica en la necesidad de obtener, mediante otro tipo de resultados que
no sean los resultados clinicos tradicionales, el impacto de la patologia en la vida

diaria del paciente.
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La evaluacién de la CVRS también es importante para analizar las posibles
diferencias entre tratamientos. La perspectiva del paciente como un enfoque valido
en la evaluacion de los resultados de una determinada intervencién, ha impulsado
definitivamente que el conocimiento de la CVRS de los pacientes sea cada vez
mas importante en la evaluacion de la efectividad de las intervenciones

terapéuticas.

El objetivo fundamental de los instrumentos para evaluar la CVRS es identificar
aquellos aspectos relacionados con las dimensiones mental, fisica, social y
percepcién general de salud auto declarada que impactan de forma especial en la

vida del paciente.

A continuacion en las tablas 2 y 3 se sefialan los instrumentos genéricos y

especificos utilizados para medir el nivel de calidad de vida relacionada a la salud.

Tabla 2 Instrumentos genéricos para evaluar la CVRS

Nombre del instrumento Afo Lugar Idioma
The Sickness Impact Profile: SIP26 1981 E.U.A. Inglés
The McMaster Health Index 1982 E.U.A. Inglés
Questionnaire?’
Nottingham Health Profile?® 1987 Reino Unido Inglés
The Medical Outcomes Study 1990 E.UA Inglés
Short-Form Health Survey: MOS?°
The Duke Health Profile: DUKEZ° 1990 E.U.A. Inglés
The Sickness Impact Profile: 1995 Espafa Espairiol
(SIP-136)3
Encuesta: SF-36°2 1999 México Castellano
The World Health Organization 2000 E.U.A. Inglés
Quality of Life:WHOQOL
Instrument3
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Tabla 3 Instrumentos especificos para evaluar la CVRS

Nombre del instrumento  Afio Enfermedad Lugar Idioma
-The  Artritris Impact 1994 Enfermedad México Castellano
Measurement Scales: Reumatica

AIMS 34

-The Medical Outcomes 1999 HIV-SIDA E.U.A. Inglés
Study HIV Health Survey:

MOS - HIV

-The Schwartz Cancer 1999 Céancer E.U.A. Inglés
Fatigue Scale: SCFS3

-The recurrent Genital 1999  Herpes Genital Francia Francés

Herpes Quality of Life
Questionnaire: RGHQoL ¥’

-The Patient-Oriented 2000 Cancer Canada Inglés
Prostate  Utility  Scale:

PORPUS*®

-Validation of the EuroQol 2011 Evento vascular Brasil Portugués
quality of life questionnaire cerebral

on stroke victims3®
-The Fatigue Severity 2014 Hepatitis C E.U.A. Inglés
Scale: FSS%

1.2.4 Instrumento “Perfil de consecuencias de la enfermedad adaptado a la
EVC” (SIP 30)

Particularmente el instrumento “perfil de consecuencias de la enfermedad” (SIP-
136) fue disefiado para analizar los cambios en el comportamiento de una persona

y el grado de disfuncién debido a una enfermedad.

Su objetivo era disefiar una medida del estado de la salud que pudiera ser utilizada
para evaluar y comparar los resultados del tratamiento médico, los programas de

salud y la politica sanitaria*?.
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El SIP-136 es considerado un instrumento genérico de calidad de vida que contiene
(en su version original) 136 items agrupados en doce categorias y dos

dimensiones, fisica y psicosocial.

Sin embargo, se ha criticado el modelo original de 136 items porque es largo,
consume tiempo y a veces resulta cansado para los pacientes, especialmente para
aquéllos que han sufrido un ictus. Cuando se administra, se invierten de veinte a
treinta minutos y se requieren otros diez minutos adicionales por cuestionario para

interpretar las puntuaciones®'.

Derivado de lo anterior, se elaboré una version corta de 30 items adaptada al EVC
(SIP AI-30).

Su desarrollo se baso en tres etapas: la exclusion de los items y de las subescalas
del SIP-136 menos relevantes para el ictus, y la eliminacion de aquellos items poco
fiables*L.

De este modo, se excluyeron 46 items porque eran sefialados por menos del 10%
de los pacientes y otros 42 porque podian ser explicados por los restantes items.
Se eliminaron las subescalas trabajo, suefio y descanso, ocio y pasatiempos, tres
items poco fiables de la escala actividades sociales, y un item de las categorias

movilidad, desplazamiento y comunicacion*.

El analisis de componentes principales revel6 que la version original del SA-SIP30

mantenia las mismas dos dimensiones (fisica y psicosocial) que el SIP136.

Es importante sefialar que para este estudio de investigacion se utilizo el

instrumento de la version corta SIP30 adaptado a la enfermedad vascular cerebral.
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1.3 Discapacidad
1.3.1 Conceptualizacion de discapacidad

La discapacidad es definida por la OMS como aquellas deficiencias que afectan la
estructura o funcién corporal, las limitaciones de la actividad para ejecutar acciones
y las restricciones de la participacién?. Puede ser por razén congénita o adquirida
presenta una o mas deficiencias de caracter fisico, mental, intelectual o sensorial,
ya sea permanente o temporal y que al interactuar con las barreras que le impone
el entorno social, puede impedir su inclusién plena y efectiva, en igualdad de

condiciones con los demas®.
1.3.2 Modelos sociales respecto a discapacidad

El concepto de discapacidad ha evolucionado de acuerdo a sucesos propios de
cada contexto sociocultural, como representaciones que reflejan el pensamiento de
una sociedad en un momento histérico determinado, sin embargo son ideas que

siguen permeando en la actualidad.

En esencia, pueden distinguirse tres concepciones o “modelos” de tratamiento
social, que se han dado a las personas con discapacidad y coexisten en mayor o

menor medida®.
1) El modelo de prescindencia

Este modelo consideraba que la discapacidad tenia su origen en causas religiosas
y que las personas eran una carga para la sociedad, sin nada que aportar a la

comunidad.

Este modelo contiene a su vez dos submodelos que son el eugenésico y el de
marginacion. El primero de ellos se sitda tanto en la sociedad griega como en la
romana, basandose fundamentalmente en motivos religiosos, aunque también

politicos®.
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La explicacién respecto de las causas de la discapacidad era religiosa, de esta
manera el nacimiento de un nifilo o nifia con discapacidad era el resultado de un
pecado cometido por los padres en el caso de Grecia, 0 una advertencia de que la
alianza con los dioses se encontraba rota en el caso de Roma. Ello unido a la idea
de que la vida de una persona con discapacidad no merecia la pena ser vivida,
mas la consideracion acerca de su condicion de carga (para los padres y para la
sociedad), llevaba a prescindir de estas personas mediante practicas

eugenésicas®.

Por su parte el submodelo de marginacion tiene caracteristicas definitorias que son
una constante histérica; un ejemplo puede encontrarse en el tratamiento dado a las
personas con discapacidad durante la Edad Media, en donde se les incluia dentro

del grupo de los pobres y los marginados?®.

La caracteristica principal es la exclusion, ya sea como consecuencia de
subestimar a las personas con discapacidad y suponerlas objeto de compasion, o
como resultado del temor y el rechazo por considerarlas objeto de maleficios y
advertencia de un peligro inminente. Es decir, ya sea por menosprecio o por miedo,

la exclusion es la respuesta social hacia la discapacidad®’.
2) El modelo médico o rehabilitador

Son caracteristicas fundamentales de este modelo: en primer lugar las causas que
se alegan para justificar la discapacidad, a diferencia del modelo de prescindencia,
ya no son religiosas, sino que pasan a ser médico-cientificas; tratandose del campo
de la medicina, se alude a la discapacidad en términos de “enfermedad” o como

“ausencia de salud”>.

En segundo lugar, se considera que las personas con discapacidad pueden tener
algo que aportar a la comunidad, pero soélo en la medida en que sean rehabilitadas
0 normalizadas, y logren asimilarse a las demas personas (validas y capaces) en la

mayor medida posible. Con lo cual, entran en un “proceso de normalizacion” a fin
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de poder obtener por parte de la sociedad un valor como personas y como
ciudadanas y ciudadanos®.

Puesto que la atencion se centra en la discapacidad (en aquello que la persona no
es capaz de realizar), se produce la subestimacion de sus aptitudes y asi el
tratamiento social otorgado se basa en una actitud paternalista y caritativa,
enfocada hacia las deficiencias de tales personas que se considera tienen menos

valor que el resto.

Desde este modelo, las personas con discapacidad se convierten en “objetos
médicos”, y por ello, “sus realidades” son contempladas y explicadas desde un

prisma exclusivamente medicalizado y medicalizante.

De ahi que el hecho de crear espacios “sobreprotegidos” para estas personas,
tales como las instituciones de todo tipo, se viera como “lo normal, para estas
personas especiales”. Este modelo, en definitiva, busca la “normalizacion” de la

persona, hacia lo estandar y normativo, siempre, si se puede®.
3) El modelo social

Bajo esta perspectiva las limitaciones individuales de las personas con
discapacidad no son la causa del problema, sino las barreras de la sociedad para
prestar los servicios apropiados y garantizar que las necesidades de esas personas

sean tenidas en cuenta dentro de la organizacién social®.

Estos presupuestos tienen importantes consecuencias, entre las que destacan las
gue se refieren a las politicas sociales a ser adoptadas sobre las cuestiones que

involucran a la discapacidad.

De esta manera si se considera que las causas que la originan son sociales las
soluciones no deben dirigirse individualmente a las personas que se encuentran en

dicha situacion, sino hacia la sociedad.

26



Si el modelo rehabilitador se centra en la normalizacion de las personas con
discapacidad, el modelo social aboga por la normalizacion de la sociedad, de
manera que ésta llegue a estar pensada y diseflada para atender las necesidades
de todos*®.

1.3.3 Situacion en México de personas con discapacidad

Se estima que en nuestro pais aproximadamente hay 5, 739, 270 personas con
discapacidad, de las cuales 58% es de tipo motriz, 27% visual, 12% auditivo, 8.3%
de lenguaje, 18% de otro tipo de discapacidad concentrandose la mayor parte en
regiones como en el Estado de México (689,156 personas) y en el Distrito Federal
(483,045 personas) y el resto en el interior de la Republica Mexicana*.

De las cuales el 39% se deben al padecimiento de una enfermedad, 15%
derivados de un accidente, 23% por edad avanzada, 16% registradas al nacimiento

y el resto a otras causas®.

La poblacibn con discapacidad esta conformada principalmente por adultos
mayores (60 afios y mas) y adultos (de 30 a 59 afos); es decir 81 de cada 100
personas que reportan discapacidad tienen 30 o mas afos, mientras que soélo 19

de cada 100 son menores de 30 afos de edad?e.

En cuanto a las zonas de vivienda de las personas con discapacidad (urbana y
rural); 72 de cada 100 personas con discapacidad se concentran en localidades
urbanas de 2,500 y mas habitantes, como efecto de que la poblacién del pais
reside principalmente en dichas areas, las localidades rurales presentan en su
interior un porcentaje de personas con discapacidad mayor que en las urbanas:

6.1% frente a 4.8%, respectivamente.

La anterior situacién expresa la desventaja que para la poblacion con discapacidad
representa vivir en las zonas rurales; mayor probabilidad de adquirir discapacidad(o
gue ésta aumente) debido a la menor disponibilidad y acceso a servicios sanitarios,

asi como a la mas alta exposicion a barreras fisicas y sociales del entorno .
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1.3.4 Servicios de salud de las personas con discapacidad

La salud es uno de los derechos mas importantes del ser humano, constituye el
soporte para disfrutar de otros como el trabajo, la vivienda y la educaciéon. En
México, este derecho tiene rango constitucional®®, por lo que uno de los principales
objetivos del sistema de salud es alcanzar la cobertura universal en todos los

mexicanos.

Por su parte la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
es concebida como un instrumento de derechos humanos con una dimension
explicita de desarrollo social. En ella se adopta una amplia clasificacién de las
personas con discapacidad y se reafirma que todas las personas con todos los
tipos de discapacidad deben poder gozar de todos los derechos humanos y

libertades fundamentales®2.

Particularmente en el area de la salud, se sefiala en el articulo 25 de esta
Convencion, las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mas alto
nivel posible de salud sin discriminacion por motivos de discapacidad. Adoptando
las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad
a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la

rehabilitacion relacionada con la salud®?.

En este orden de ideas, se estima que el 68.8% de poblacion con discapacidad es
derechohabiente a algun servicio de salud. De ellos, 46.7% estan afiliados al
Seguro Social (IMSS), 37.2% al Seguro Popular, 10.9% al ISSSTE, 2.7% a una
instituciéon privada, 2.4% a otra institucién no definida y 1.5% a Pemex, Defensa o
Marina; es decir, la mayoria es derechohabiente del Seguro Social y del Seguro

Popular®°,

En cuanto a la distribucion por estados, los del centro-sur y del sureste del pais
reportan, la mayor afiliacion al Seguro Popular (mayor de 50%) y los mas bajos a
instituciones como IMSS, ISSSTE, Pemex, Defensa o Marina, incluso a los

servicios privados.
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Por su parte las entidades con porcentajes de derechohabientes mas altos reportan
mayor afiliacion a instituciones como IMSS, ISSSTE, Pemex y a los servicios
privados. Situacién que muestra la desventaja de la regién centro-sur y la sureste
en términos de seguridad social, si se considera que el Seguro Popular tiene un
nivel de cobertura y calidad de servicios inferior que el de las otras instituciones®.

1.3.5 Caracteristicas econdmicas de las personas con discapacidad

La participacion en el mercado de trabajo tiene importantes efectos en el nivel y la
calidad de vida de la poblacion en general y, en particular, del colectivo de

personas con discapacidad®.

El empleo ofrece oportunidades de participacion social, desde la independencia
econdmica hasta la formacion de una familia y el sentimiento de que se contribuye
a la economia nacional. En todas las regiones, las personas con discapacidad
tienen dificultades de acceso al mercado de trabajo y existe una brecha
considerable entre las condiciones de trabajo y tendencias del empleo de las

personas con y sin discapacidad®.

En la poblacion con discapacidad, los hombres tienen una tasa de participacion
econdmica 2.3 veces mas alta que las mujeres (42.3% frente a 18.3%);
caracteristica que se presenta en igual magnitud en todos los grupos de edad.
Entre las personas sin dificultad, la situacion es semejante, 73.5% de los varones
son econdmicamente activos frente a 35.5% de las mujeres, lo cual muestra la
influencia del género en la participacion econémica de la poblacion. Por otra parte,
en las zonas urbanas, la tasa de participacibn econémica de las personas con

discapacidad (30.8%) supera a la de las rurales (27.7%).
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1.4 Enfermedad vascular cerebral

El cerebro recibe alrededor del 15% del gasto cardiaco en reposo. El aporte arterial
llega al cerebro a través de las arterias carotidas internas y las arterias cerebrales:
anterior, media y posterior que proceden del poligono de Willis, pasan por la

superficie externa del cerebro y se anastomosan unas con otras®.

Se puede considerar al evento vascular cerebral (EVC) como la fase aguda
causada por una alteracion circulatoria y caracterizada por el rapido desarrollo de
signos neurolégicos focales, que persisten por mas de 24 h, sin otra causa

aparente que el origen vascular®*,%,%.

Su origen puede ser de tipo isquémico que es la consecuencia de la oclusion de un
vaso y puede tener manifestaciones transitorias (en 20%) o permanentes, lo que

implica un dafio neuronal irreversible (80% de casos) **

Las lesiones vasculares del cerebro son muy frecuentes y el dafio neuroldgico
resultante depende del tamafio de la arteria ocluida, de la situacion de la circulacion

colateral y de la zona del cerebro afectada™*.

Los estudios post mortem han centrado la atencién en la elevada frecuencia de
lesiones en la arteria cardtida comun, la carétida interna y las arterias vertebrales

en el cuello®.

Si la oclusion de la arteria cerebral anterior es proximal a la arteria comunicante
anterior, la circulacion colateral suele ser adecuada para conservar la circulacion.
La oclusion distal a la arteria comunicante puede producir: hemiparesia y
hemianestesia que afectan principalmente a los miembros pélvicos (lobulillo
paracentral de la corteza) e incapacidad para identificar objetos correctamente,

apatia y cambios de la personalidad (I6bulos frontal y parietal) 5.

Por su parte la oclusién de la arteria cerebral media puede producir algunos de los
siguientes signos y sintomas (sin perder de vista que el cuadro clinico depende del
lugar de la oclusion y del grado de anastomosis colateral); hemiparesia y
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hemihipoestesia contra lateral que afecta principalmente la cara y el brazo (surco
central y post central), afasia, si se afecta el hemisferio izquierdo (rara vez si el
afectado es el derecho). Hemianopsia homoénima contra lateral (dafio de la
radiacion oOptica) Anosognosia, si se afecta el hemisferio derecho (rara vez si se
afecta el hemisferio izquierdo) >4.

La oclusion de la arteria cerebral posterior puede producir hemianopsia homonima
contra lateral con algun grado de conservacion macular (dafio de la corteza
calcaria®*), agnosia visual (isquemia del I6bulo occipital izquierdo), afectacion de la
memoria (posible dafio de la cara medial del I6bulo temporal) >4

Por su parte la oclusion de la arteria carodtida interna puede producirse sin causar
signos y sintomas, o bien puede originar una isquemia cerebral masiva,
dependiendo del grado de anastomosis colaterales la persona puede presentar
hemiparesia, hemihipoestesia y pérdida completa o parcial de la vision del mismo

lado, pero la pérdida permanente es infrecuente®*.

Las arterias vertebral y basilar irrigan todas las partes del sistema nervioso central
de la fosa craneal posterior, y a través de las arterias cerebrales posteriores irrigan
la corteza visual de ambos lados. La oclusidon de estas arterias puede producir la
pérdida de la sensacion del dolor y de la temperatura ipsolateral de la cara, y

pérdida de la sensacién de dolor y temperatura contra lateral del cuerpo®.

Es importante sefialar que el evento vascular cerebral también puede presentarse
como una hemorragia intracerebral que es la rotura de un vaso que da lugar a una
coleccién hematica en el parénquima cerebral o en el espacio subaracnoideo (20%

de casos).

Puede producirse por aneurismas congénitos con mayor frecuencia en el lugar en

el que dos arterias se unen (el poligono de Willis).

Otros tipos de aneurismas son infrecuentes y pueden deberse al debilitamiento de

la pared arterial tras el alojamiento de un émbolo séptico; los debidos al dafio de la
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carétida interna al entrar en el seno cavernoso tras una fractura de craneo, y los

que se asocian con enfermedades de la pared arterial®.

Los principales factores de riesgo para ambos tipos de evento vascular cerebral
son la hipertensién y la diabetes mellitus, se presenta en hombres y mujeres de
entre 40 a 70 afios de edad®’.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) sefiala que el EVC se encuentra
dentro de las primeras causas de muerte en todo el mundo®8, y de discapacidad
en poblacién adulta®®. Considerandose un problema de salud publica a nivel

mundial, por la carga econdmica y social que representa.

En 2011 se registraron en Espafia 116,017 casos de EVC aproximadamente 32
episodios por cada 100,000 habitantes®; una prevalencia de 7,3% para los
varones, 5,6% para las mujeres ademas de que se concentr0 en su mayoria en

zonas urbanas (8,7%) a diferencia que en la poblacion rural (3,8%)°%.

Se estima que el costo de la atencion de la enfermedad vascular cerebral (EVC) es
alrededor de siete billones por afio en paises europeos como Inglaterra. Esto
comprende costos directos al sistema de salud de 2.8 billones de euros y 2.4
billones en cuidados informales; ademas, se agregan los relacionados con la

pérdida de productividad y la discapacidad por 1.8 billones de euros#.

En Colombia se estima que es la segunda causa de muerte y tiene una prevalencia
en la poblacion general de 0,12 una incidencia de 125,81 por 100,000 habitantes
concentrandose en su mayoria en zonas urbanas a diferencias que la poblacion

rural, afectando en mayor parte al sexo femenino®2,

En Estados Unidos de América se calcula una mortalidad anual de 36.7 por cada
100,000 mujeres y 46.6 por cada 100,000 hombres®3.

En México, la EVC ocupa el sexto lugar como causa de muerte entre la poblacién

en general®. Se estima que aproximadamente el 20% de los supervivientes
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requieren cuidados especiales y casi el 30% de éstos quedan con discapacidad

grave permanente®.

En el afio 2010 se registraron 5, 314,132 egresos del sector publico sanitario como
el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), IMSS Oportunidades, el Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE),
Petréleos Mexicanos (PEMEX), la Secretaria de Marina (SEMAR) y la Secretaria
de la Defensa Nacional (SEDENA). De éstos 46,247 fueron reportados por causa
de la EVC®'.

Debido en parte a los tratamientos médicos durante la etapa aguda y sub aguda,
dos terceras partes de los pacientes superan el evento, dando como resultado un
incremento de personas supervivientes acompafiadas de multiples deficiencias en
el control motor, que desencadenan limitaciones dando origen a algunas

discapacidades®®.
1.4.1 Enfermedad vascular cerebral y la discapacidad

Como se menciono anteriormente la enfermedad vascular cerebral conlleva
aspectos bioldgicos, fisicos, sociales y del entorno que giran alrededor de la
persona como una fase de cronicidad resultado del evento isquémico o

hemorragico a nivel cerebral.

La relevancia de la EVC radica en que se trata de una causa importante de

dependencia debido a que es la segunda causa en discapacidad a nivel mundial-

La discapacidad es definida por la OMS como aquellas deficiencias que afectan la
estructura o funcion corporal, las limitaciones de la actividad para ejecutar acciones

y las restricciones de la participacion®®.

Puede ser por razdon congénita o adquirida presenta una o mas deficiencias de
caracter fisico, mental, intelectual o sensorial, ya sea permanente o temporal y que
al interactuar con las barreras que le impone el entorno social, puede impedir su
inclusion plena y efectiva, en igualdad de condiciones con los demas®”.
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En Espafia se reportan 811,746 personas que presentan una dependencia
causada por EVC, de un total de 1,113, 626 personas con dependencia, lo que
supone un 73%. De ellos, un tercio tiene dependencia moderada, el 50%

dependencia grave, y el 16% dependencia muy grave®®.

Los principales déficit, discapacidades y complicaciones observables después de
un evento cerebral vascular son: pardlisis, desequilibrio, trastorno del
habla/lenguaje, trastornos visuales, déficit cognitivos, alteraciones emocionales,

fatiga fisica y dolor®.

En México el Instituto Nacional de Estadisticas, Geografia e Informética (INEGI),
reporta en el afio 2012 que el primer tipo de discapacidad es motora en 57.5% a
diferencia del déficit visual en 32.5%, auditivo 16.5%, de comunicacion en un 8.6%,
mental 8.1%, atender el cuidado personal 7.9% vy, finalmente, poner atencién 6.5%.
Del total de discapacidades para caminar reportadas 42.3% son consecuencia de

alguna enfermedad®°.
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1.5 Antecedentes

Como se ha mencionado anteriormente el concepto de calidad de vida ha sido
utilizado en diferentes disciplinas, particularmente en el area de la salud. A
continuaciéon se muestran algunos de los estudios que se han realizado
principalmente con pacientes con enfermedad vascular cerebral valorando su nivel

de calidad de vida en particular la relacionada con la salud.

En el afio 2000% un estudio de cohorte con una n=118 pacientes supervivientes al
EVC utilizando la escala de Hamilton el Sickness Impact Profile®® (SIP-AI30) y el
Short Form 36 (SF36) para la evaluacion de la CVRS; que el 38% de los pacientes
anoto6 en el rango deprimido y las variables relacionadas eran condicion de ama de
casa, el sexo femenino, la incapacidad para trabajar debido a una discapacidad, y

disminucioén en la actividad social.

En el afio 20057° se realizd un estudio con 223 pacientes, utilizando el instrumento
SIP-30 para medir la CVRS, en el cual no encuentra diferencias significativamente
estadisticas al evaluar entre el periodo de tiempo 6 y 12 meses del evento vascular

cerebral.

En 2009! se realiz6 un estudio descriptivo con muestra de 41 personas con EVC,
con el objetivo de evaluar la calidad de vida relacionada con la salud y su relacion
con los factores sociales en dos hospitales de Colombia, utilizando el Short from-36
y una encuesta de datos socio demograficos; concluyeron que los hombres
obtuvieron mejores resultados, superando a las mujeres en casi la totalidad de los

items evaluados en el test de calidad de vida.

Por otra parte en el afio 201272, se realizé un estudio en Perl de tipo descriptivo,
evaluando la calidad de vida relacionada con la salud con el instrumento SF36, en
donde el hallazgo mas significativo fue que los hombres obtuvieron mejores

resultados en las dimensiones de CVRS.
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En 2012, en Chile se realizé un estudio para evaluar la calidad de vida en la
persona con discapacidad asociado con factores sociodemogréficos y salud
mental, en el cual concluyen que las principales factores sociodemograficos fueron
la edad (mas de 65 afios tienden a baja calidad de vida), en cuanto a la escolaridad
tiende a aumentar la calidad de vida a mayor nivel educativo de las personas, en
cuanto a los ingresos econdmicos se observdé que a medida que aumenta el

ingreso econémico en el hogar aumenta la calidad de vida’s.

En el afio 2012 en México se llevé a cabo un estudio cuasi experimental en un
Instituto de Seguridad Social. En una muestra de 56 pacientes con primer evento
vascular cerebral quienes integraron a grupos de apoyo durante los tres primeros
meses de su rehabilitacion. Antes y después se aplico el indice de Barthel, el
cuestionario SF-36. En cuanto a la CVRS en pacientes con la EVC los datos
sociodemograficos fueron los siguientes: el evento vascular se presentd en un
53.7% en hombres y 46% mujeres, con edad media de 63.31£9.1, en el estado civil
con pareja 71.4% y sin pareja 28.6%, en cuanto a su condicion laboral de trabajo
remunerado fue en un 55%. Un 65.1% residen en el Estado de México, el 89.3%
vive en casa propia. En cuanto a las enfermedades asociadas mas frecuente

fueron hipertension y diabetes en 86.3% y 60.8% respectivamente 4.

En 20137°, se realiz6 un estudio prospectivo, multicéntrico con una muestra
conformada de 126 pacientes utilizando el instrumento QOLIBRI para evaluar la
CVRS en personas con lesion cerebral traumatica severa a los 12 meses después
de la lesién, donde menciona que se presenta una calidad de vida baja en

personas con <12 de meses de la lesion cerebral.

Soto en 2013 7® en su tesis doctoral menciona la importancia de evaluar la calidad
de vida y aspectos sociales y psicolégicos en las personas que han presentado un

evento vascular cerebral.
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1.6 Implicaciones para la practica del profesional de enfermeria

Para el profesional de enfermeria el reconocimiento de los DSS en la persona con
discapacidad secundaria a la enfermedad vascular cerebral es relevante porque
permite identificar y gestionar sus efectos influyentes sobre la calidad de vida,
generando estrategias que pueden aportar elementos necesarios a considerar en la
formulacion de politicas publicas y programas, buscando el mayor impacto en cada

una de ellas.

Por su parte, la CVRS puede entenderse como un indicador de bienestar de la
poblacion para evaluar el impacto en la vida diaria de la persona que cursa con

enfermedad vascular cerebral.

Por lo que es importante resaltar un enfoque de gestion de riesgos que constituye
un programa de trabajo y estrategias para disminuir la vulnerabilidad y promover
acciones de conservacion de la salud, mitigar las discapacidades, y la prevencion

de situaciones desfavorables para la persona que cursa con la EVC.

Esto permitira brindar cuidados de acuerdo al propio contexto social de las

personas para mantener un estado de bienestar razonable.
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CAPITULO I

2. Planteamiento del problema

Como ya se sefial6 la enfermedad vascular cerebral (EVC) se encuentra dentro de
las principales causas de muerte y la primera de discapacidad a nivel mundial, se
considera un problema de salud publica por la carga econdmica y social que

representa.

El andlisis de la calidad de vida relacionada con la salud en personas que
presentaron un evento vascular cerebral es cominmente realizado considerando

aspectos fisicos propios de la discapacidad que genera este evento.

Sin embargo, la enfermedad vascular cerebral no es una enfermedad aislada, ni
solo estd relacionada con aspectos bioloégicos 6 biomédicos. Actualmente se
reconoce que es también la consecuencia de padecer otras enfermedades y la
exposicion a ciertos determinantes sociales de la salud que son las condiciones en
gue las personas nacen crecen viven envejecen influenciadas por fuerzas

econdmicas Yy politicas, etc.

Por lo tanto, aceptar el paradigma de los determinantes sociales de la salud en
personas con discapacidad secundaria a EVC se vuelve apremiante pues se
buscaran estrategias, desde las cuales se puedan dar respuesta a la complejidad

planteada por lo social.

El tener un sistema consciente de estos procesos de causalidad social es
particularmente complejo dado que los equipos de salud, cuentan con escasos
conocimientos en el tema. La incorporacion de “lentes” de género, etnia y clase
social, por ejemplo, son considerados requisitos fundamentales para que los
Sistemas de Salud puedan dar cuenta de la complejidad social a la que

actualmente sabemos responden los procesos de salud y enfermedad.
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Ante tal panorama surgen las siguientes preguntas de investigacion:

2.1 Preguntas de investigacion

¢,Cudl es el nivel de calidad de vida de las personas con discapacidad
secundaria a un evento vascular cerebral que acudieron para su
atencion en una Institucion Publica de Salud Especializada de tercer

nivel de atenciéon?

¢,Cuales son los principales determinantes sociales de la salud
asociados con la calidad de vida en adultos con discapacidad
secundaria a enfermedad vascular cerebral atendidos en una

Institucion Publica de Salud Especializada de tercer nivel de atencion?

2.2 Objetivos

e Determinar y analizar el nivel de calidad de vida relacionada con la salud en
personas con discapacidad secundaria a enfermedad vascular cerebral
atendidos en una Institucion Publica de Salud Especializada de tercer nivel

de atencion.

e Establecer la relacion entre algunos determinantes sociales de la salud con
la calidad de vida en la persona con discapacidad secundaria a enfermedad
vascular cerebral atendidos en wuna Institucion Publica de Salud

Especializada de tercer nivel de atencion.
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CAPITULO Il

3. Metodologia

3.1Disefio y tipo de estudio

e Observacional, transversal, prolectivo y descriptivo.
3.2 Poblacion y muestra; calculo de muestra, tipo de muestreo

e La poblacién estuvo constituida por pacientes que acuden al servicio de
consulta externa del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia Manuel
Velasco Suérez.

e La muestra fue no aleatorizada de 121 pacientes sucesivos que acudieron al
servicio de consulta externa del Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia Manuel Velasco Suéarez en el periodo del 21 de Julio al 31 de
Agosto del afio 2015.

3.2.1 Criterios de seleccion
e Pacientes de ambos sexos.
e Con enfermedad vascular cerebral de tipo isquémico o hemorragico.
e Con nivel cognitivo leve (puntuacién<4), evaluado con el Test PFEIFFER
(Anexo 1)
e Dispuestos a participar voluntariamente una vez dados a conocer los

objetivos del estudio.
Criterios de no inclusién
e Pacientes que cursen con afasia y/o déficit auditivo severo.
Criterios de Eliminacidn

e Pacientes que no completen el 80% del instrumento Perfil de las

Consecuencias de la Enfermedad adaptada a la EVC (Anexo 2).
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3.3 Variables de interés
e Variable dependiente:

Calidad de vida en la persona con discapacidad secundaria a un evento vascular

cerebral:

v' Es la percepcion de una persona (influenciada por sus experiencias y
expectativas) respecto a su funcion fisica (movimiento, capacidad de
desplazamiento en sus tareas de la vida diaria o/y tareas domésticas) y
su funcién psicosocial  (vida social, funcionamiento ocupacional,
comportamiento, comunicacion, actividad intelectual) como consecuencia
de un evento cerebral vascular ocasionado por la ruptura u oclusion de
un vaso sanguineo.

(Operacionalizacion de variables Anexo 3)

e Variables potencialmente confusoras

v' Edad y sexo v" Lugar de residencia v Sistema de salud

v Ingresos econémicos v' Servicios recibidos v' Tipo de EVC

v Estado civil v" Nivel educativo v' Tiempo transcurrido
v" Ocupacion de EVC

3.4 Instrumento de medicién

Perfil de Consecuencias de la Enfermedad Adaptada a la Enfermedad
Vascular Cerebral (SIP-30)"°

Este instrumento (considerado genérico) en su primera version (SIP 136) fue
disefiado para evaluar la calidad de vida con relacién al estado de la salud y
comparar los resultados del tratamiento médico, los programas de salud y la
politica sanitaria. Contiene 136 items agrupados en doce categorias y dos

dimensiones, fisica y psicosocial.

41



Sin embargo en un momento dado se considerd, un instrumento largo que
consumia tiempo siendo cansado para los pacientes, especialmente para aquellos

gue han sufrido un evento vascular cerebral.

Por esta raz6n Van Straten elaboré una versién corta de 30 items adaptada a la

enfermedad vascular cerebral (SIP30).

Su desarrollo se basoé en tres etapas: la exclusion de los items y de las subescalas
del SIP136 menos relevantes para el EVC, y la eliminacion de aquellos items poco

fiables.

De este modo, se eliminaron las subescalas trabajo, suefio y descanso, ocio y
pasatiempos, tres items poco fiables de la escala actividades sociales, y un item de
las categorias movilidad, desplazamiento y comunicacion. ElI analisis de
componentes principales reveld que la version original del SIP 30 tenia las mismas

dimensiones fisica y psicosocial que el SIP136.

Para este estudio se utilizo el instrumento adaptado a la enfermedad vascular
cerebral, que se compone de 30 items agrupados en ocho categorias: cuidado y
movimiento corporal, relaciones sociales, movilidad, comunicacién, actividad
emocional, tareas domésticas, actividad intelectual y desplazamiento. Cada item se

responde de modo dicotomico (respuesta si/no).

Las categorias del SIP-30 se agrupan en dos dimensiones: fisica (cuidado y
movimiento corporal, movilidad, tareas domésticas y desplazamiento) y psicosocial

(relaciones sociales, comunicacion, actividad emocional y actividad intelectual).

La puntuacion total del SIP-30 varia de 0 (ausencia de disfuncién o alta calidad de

vida) hasta 30 (maxima disfuncion o baja calidad de vida).

Cabe sefialar que este instrumento fue validado por consenso de expertos.
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3.4.1 Prueba Piloto

La prueba piloto de este estudio se aplico en un 20% del total de la muestra, en el
Instituto Nacional de Rehabilitacion en el servicio de consulta externa para
pacientes de EVC.

El tiempo promedio de aplicacion fue de 15 minutos, se abordaron a los pacientes
antes de ingresar a la consulta de 10 am a 14 hrs.

El resultado de la prueba piloto permitio:

- Reconsiderar el orden de las preguntas de la encuesta de datos

sociodemograficos,
- Unificar las respuestas en el item de escolaridad.

- Agregar la ocupacion antes del padecimiento y posterior a él con la finalidad de

describir la reincorporacion a su vida laboral.

- Modificar las respuestas del item 13 al agregar servicios de salud de mayor

frecuencia de uso.

En cuanto al instrumento Perfil de Consecuencias de la Enfermedad adaptada a la
EVC, se modificaron los items 1, 3, 4, 5, 8, 13, 19 y 28; en cuestiones de
redaccion y semantica ya que los participantes tuvieron dificultad de responder a

los mismos.

Por otra parte, se obtuvo de la prueba piloto el analisis psicométrico del SIP30 con
alfa de Cronbach de 0.80 global; en su dimensién fisica 0.80 y la dimension

psicosocial 0.70.

Se establecieron tres puntos de corte de acuerdo a la distribucion de la muestra:
ler tercil 0 a 8 puntos CVRS alta, 2do tercil 9 a 15 puntos CVRS media y 3er tercil
16 a 30 baja CVRS baja.
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3.4.2 Aplicacion final

Durante el periodo de 21 Julio al 31 de Agosto del 2015 se aplicé en la consulta
externa del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia 125 instrumentos de los
cuales se eliminaron 4, ya que respondieron con menos del 80% del instrumento
perfil de consecuencias de la enfermedad adaptada a la EVC, dando un total final
de muestra de 121 personas.

Se habl6 sobre el estudio a las personas con la EVC, se explicaron sus objetivos y
guienes accedieron a participar respondieron el test PFEIFFER y aquellos que
obtuvieron puntuacién <4 (nivel cognitivo leve), se solicitd firmar el consentimiento
informado (Anexo 4); se les pidi0 responder la encuesta sobre Determinantes

Sociales de la Salud y el instrumento SIP-30.

El tiempo promedio de respuesta fue de 14 minutos, en condiciones ambientales
optimas. Al finalizar se agradecio su participacion y se le brindé la hoja informativa

del consentimiento por cualquier duda o aclaracion del estudio.
Procesamiento de la informacion

Una vez obtenida la informacion se realizo el procesamiento de la informacion por

medio de una base de datos en SPSS v.21 para su analisis.
Andlisis propuesto

Inicialmente descriptivo a través de porcentajes y frecuencias representados en
tablas y gréaficas y posteriormente de caracter inferencial con pruebas estadisticas

paramétricas y no parametricas.
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3.5 Consideraciones éticas

El presente trabajo de investigacién se apeg6 al informe Belmont de 1979 y a las
normas éticas elaboradas de Helsinki de 1972 y modificado en 1989.

Aplicando los cuatro principios bioéticos que fueron: beneficencia, no maleficencia,

autonomia y justicia.

El uso de un régimen ético conlleva a “proteger a los seres humanos que nos
permite utilizar sus organismos como unidades de investigacion” por esta razon el
uso de esta filosofia protege al investigador, a la institucién donde se realizara la

investigacion y a la persona, sujeto de investigacion.

Sin olvidar que éstas mismas proporcionaron valores, tales como el de

responsabilidad social, derechos humanos, el valor a la salud y a la persona.

En este estudio fue imprescindible el uso del consentimiento informado; el cual es
un proceso gradual basado en la relacibn enfermera-paciente, recibiendo
informacion suficiente y compresible, para la toma de decision en lo referente al

estudio realizado a la persona.

Por lo tanto se sometié a evaluacion por el comité de Investigacion del Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia y se obtuvo aprobacién con registro 41/15
(Anexo 5).

El estudio es observacional, prolectivo, transversal y descriptivo sin implicacién de
riesgos para la salud, intimidad y derechos individuales de los encuestados.
Ademas se ajustd a las normas e instructivos institucionales en materia de

investigacion cientifica.
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CAPITULO IV

4. Resultados

En cuanto al instrumento SIP-30 en la prueba final, se evalu6 su consistencia
interna global y de sus dos dimensiones (fisica y psicosocial) mediante a de
Cronbach mostrando un nivel de consistencia interna adecuada. Probando su

fiabilidad de reproduccion libre de un error aleatorio.

El valor del a de Cronbach fue 0.90 y el de las dimensiones fisica y psicosocial 0.90

y 0.80 respectivamente.

Tabla 4 Analisis psicométrico del Instrumento
Perfil de Consecuencias de la Enfermedad adaptado a la EVC (SIP30).

Analisis psicométrico instrumento SIP-30

Dimensioén a de Cronbach
Fisica 0.90

Psicosocial 0.80
Global 0.90
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Gréafica 1 Relacion entre la calidad de vida relacionada con la salud y la

dimensidn fisica del instrumento perfil de consecuencias de la enfermedad
adaptada a la EVC (SIP-30)
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Gréfica 2 Relacion entre la calidad de vida relacionada con la salud y la
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4.1 Caracterizaciéon de la muestray DSS

La muestra estuvo conformada por 121 personas con discapacidad secundaria a la
enfermedad vascular cerebral, con predominio de sexo femenino alcanzando el
60%. La edad promedio fue de 51+ 15 afios con un minimo de 20 y un maximo de
83; el 61% refiere no tener pareja; 52% de la muestra tiene estudios a nivel
superior; el 55% habitan en el Distrito Federal, y el 71% cuenta con una vivienda
propia; el 64% dice no tener cobertura de salud; y se encuentran en un 84% en
situacion de pobreza con ingresos menores a $2,100 pesos mensuales; el 54% no

reingreso a su vida laboral; y cuenta con un cuidador principal el 72%.

En cuanto aspectos propios de la EVC en la muestra estudiada su origen fue
isquémico en un 58%; el 68% tuvo mas de 12 meses de haber presentado el EVC;
el principal tipo de discapacidad fue de tipo motriz (74%) seguido del lenguaje en
60%, visual en un 50% y cognitiva 27%; el 70% de la poblacién presentd =2

discapacidades.
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Tabla 5 Caracterizacion de la muestray DSS (n=121)

Variables Dimensiones fo %
Sexo Hombres 49 40%
Mujeres 72 60%
Edad 20 a 40 afos 31 26%
41 a 60 afos de edad 56 46%
> 60 afios de edad 34 28%
Estado civil Con pareja 47 39%
Sin pareja 74 61%
Escolaridad Béasica 58 48%
Superior 63 52%
Sistema de Atencion  Seguridad Social 7 8%
ala Salud (IMSS/ISSSTE)
Seguro popular 34 28%
Ninguno 73 64%
Lugar de residencia  Distrito Federal 67 55%
Estado de México 26 22%
Interior de la Republica 28 23%
Sitio donde vive es: Propio 86 71%
No propio 35 29%
Ingresos econémicos Bajos 102 84%

Altos 19 16%




Tabla 5 Caracterizacion de la muestray DSS (n=121)

Variables Dimensiones fo (%)

Reinsercion laboral Reinsercion laboral 56 46%
No reinsercion 65 54%
laboral

Cuidador principal Sin cuidador 33 28%
Con cuidador 88 72%

Tipo de EVC Isquémico 70 58%
Hemorragico 51 42%

Tiempo transcurrido del EVC <12 meses 39 32%
>12 meses 82 68%

Tipo de discapacidad Motriz 90 74%
Lenguaje 73 60%
Visual 62 50%
Cognitiva 33 27%
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Tabla 5 Caracterizacion de la muestra 'y DSS (n=121)

Variables Dimensiones fo (%)
Numero de 1 discapacidad 36 30%
discapacidades

=2 discapacidades 85 70%
Motivacion principal Dios 32 26%
para seguir adelante

La familia 51 43%

Por él(ella) mismo(a) 38 31%
Ha percibido Si 34 28%
actitudes negativas

No 87 72%
De parte de quién Personal de salud 10 8%

Familiares 4 3%

Poblacion en general 15 24%

Transportistas 5 4%
Antecedentes Negados 65 54%

HAS/DM 39 32%

Otras 17 14%
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Analisis del nivel de calidad de vida relacionada con la salud

Por lo que respecta al analisis del nivel de CVRS de manera general el 36% de la
muestra presentd CVRS alta, el 33% CVRS media y el 31% CVRS baja.

En cuanto al andlisis de la CVRS en las dos dimensiones del SIP-30, se muestra
en la dimensioén fisica que el 34% mostro alta CVRS , el 33% media CVRS y 33%

baja CVRS y en la dimensidn psicosocial 35% alta, 42% media y 23% baja.

Tabla 6 Niveles de calidad de vida relacionada con la salud (n=121)

Calidad de vida Nivel de fo (%) X+
relacionada con la salud calidad de
SIP-30 vida

Calidad de vida general Alta 41(36) 4.60+2.3
Media 40(33) 11.58+2.06
Baja 40(31) 20.63+3.75

Dimension fisica Alta 41(34) 5.37+3.65
Media 40(33) 11.18+3.7
Baja 40(33) 19.45+.9

Dimension psicosocial Alta 42(35) 1.55+1.1
Media 51(42) 5.8+1.4
Baja 28(23) 11.39+1.6

Nivel de CVRS general: 1er tercil 0 a 8 Alta, 2do tercil 9 a 15 Media, 3er tercil 16 a 30 Baja.
Nivel de CVRS por dimensiones: ler tercil 0 a 3, 2do tercil 4 a 8 Media, 3er tercil 9 a 15 Baja.
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Tabla 7 Nivel de calidad de vida global y determinantes sociales de la salud

(n=121)
Variables CVRS CVRS CVRS
Alta Media Baja
fo fo fo

Sexo Hombres 19 14 16
n=49
Mujeres 24 26 22
n=72

Edad 21 a 40 afos 11 11 9
n=31
41 a 60 afos de edad 20 17 19
n=56
> 60 afios de edad 12 12 10
n=34

Estado civil Con pareja 16 18 13
n=47
Sin pareja 27 22 25
n=74

Escolaridad Basica 22 14 22
n=58
Superior 21 26 16
n=63

Sistema de Atencion Seguridad social 3 2 2

a la Salud (IMSS/ISSSTE)
n=7
Seguro popular 11 13 10
n=34
Ninguno 29 25 26
n=80

Lugar de residencia Distrito Federal 25 25 17
n=67
Estado de México 9 6 11
n=26
Interior de la 9 9 10
Republica
n=28

Sitio donde vive es: Propio 30 27 29
n=86
No propio 13 13 9
n=35
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Tabla 8 Nivel de calidad de vida y Determinantes Sociales de la Salud (n=121)

Variables CVRS CVRS CVRS
Alta Media Baja
fo fo fo
Ingresos econémicos Bajos 35 34 33
n=102
Altos 8 6 5
n=19
Reinsercion laboral Reinsercion laboral 13 23 20
n=56
No reinsercion 30 17 18
laboral
n=65
Tipo de EVC Isquémico 26 23 21
n=70
Hemorragico 17 17 17
n=51
Tiempo transcurrido <12 meses 8 12 19
del EVC n=39
>12 meses 35 28 19
n=82
Tipo de discapacidad Motriz 27 31 32
n=89
Lenguaje 20 27 27
n=74
Visual 17 21 24
n=62
Cognitiva 15 7 11
n=33
Numero de 1 discapacidad 17 11 8
discapacidades n=36
22 discapacidades 25 29 31

n=85
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4.2 Andlisis inferencial

Para la realizacion del analisis de asociacion simple (o correlacion) de las variables

CVRS y las DSS se realizaron pruebas de Pearson y Spearman (dependiendo del

tipo de variable), las cuales no muestraron significancia estadistica.

En un segundo momento se realiz6 raz6n de momios que es una medida de

asociacion para los estudios transversales’”.

En la siguiente tabla se observa que existe significancia limitrofe (p<0.05) en la

situacion laboral. Esta variable se comporta como un factor protector (RM=0.371,

IC95% 0.134-1.030). Lo que sefala que las personas que tiene reinsercion

laboral tienen 63% mas probabilidad del obtener una CVRS Alta.

Tabla 9 Riesgos sociales para obtener CVRS baja

DSS RM IC 959 Valor de p*
Estado civil 0.978 0.653-1.462 0.912
(Sin pareja)

Escolaridad 0.768 0.264-2.239 0.629
(Bésica)

Lugar de residencia 0.694 0.229-2.103 0.518
(Interior de la Republica)

Tipo de residencia 0.768 0.264-2.239 0.629
(No propia)

Ingresos econémicos 1.361 0.288-6.429 0.697
(Bajos)

Red de apoyo 3.680 0.347-39.038 0.280
(Sin red de apoyo)

Situacion laboral 0.371 0.134-1.030 0.057*
(no reingreso laboral)

Sistema de atencion a la salud 0.823 0.297-2.281 0.707

(Sin seguridad social)

Razén de Momios
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Tabla 10 Riesgos de la enfermedad para obtener CVRS baja

DSS RM IC 950 VALOR DE
p
Tipo de EVC 0.595 0.216-1.640 0.316
Tiempo transcurrido del EVC 0.158 0.050-0.498 0.002*
Numero de discapacidades 0.094 0.059-0.637 0.007*

Razén de Momios

Se observa que existe estadistica significativa de p<0.005 en cuanto al tiempo
transcurrido, por lo anterior las personas que tienen >12 meses de haber

transcurrido el EVC tienen un 85% mas probabilidad de obtener Alta CVRS.

En cuanto al numero de discapacidades la significancia es de p<0.05; lo que
muestra que las personas que tienen 1 discapacidad tienen 91% mas
probabilidad de tener Alta CVRS.
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Tabla 11 Comparacién de las medias de los puntajes de calidad de vida
relacionada con la salud con el lugar de residencia

CVRS Lugar de residencia *p
Distrito Estado de Interior de la
Federal México Republica
n=67 n=26 n=28

CVRS global 10.70+6.6 13.50+7.52 13.46+7.06 0.103
CVRS dimensién 5.31+3.9 8.1+4.5 6.96+4.7 0.012*
fisica
CVRS dimensién 5.39+3.9 5.35+3.8 6.50+3.8 0.420
psicosocial

Prueba de ANOVA con prueba Tukey *p<0.05

Por lo que respecta al lugar de residencia, se muestra en la dimension fisica
aquellas personas que viven en el Estado de México presentan CVRS baja a
diferencia de la personas que viven en el Distrito Federal, con una significancia de
p<0.05.
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Tabla 12 Comparacién de las medianas de los puntajes de la calidad de vida

relacionada con la salud con la situacion laboral

CVRS Situacion laboral D
No reingreso a su Reingreso a su
vida laboral vida laboral
n=65 n=56
CVRS global 13.55+7.3 10.55+6.6 0.02*
CVRS dimensién 7.77+4 .5 5+3.8 0.001**
fisica
CVRS dimension 5.79+3.9 5.51+3.9 0.669
psicosocial

Prueba U- Mann Withney*p<0.05, **p<0.005

En la situacion laboral se muestra significancia de p<0.05 en la CVRS, lo que
quiere decir que aquellas personas que no reingresaron a su vida laboral
presentaron CVRS baja a diferencia de aquellas que si reingresaron a su vida
laborar. También se muestra significancia estadistica en la dimension fisica con un
valor de p<0.005, lo que sefala que aquellas personas que reingresaron a su vida
laboral tienen CVRS alta a diferencia de las personas que no reingresaron a su

vida laboral.

58



Tabla 13 Comparacién de las medianas de los puntajes de la calidad de vida
relacionada con la salud con el tiempo transcurrido del EVC

CVRS Tiempo transcurrido del EVC *P
<12 meses >12 meses
n=39 n=82
CVRS global 14.46+7.2 10.46+6.8 0.010*
CVRS dimensién 8.21+4.6 5.40£3.99 0.002**
fisica
CVRS dimensién 6.26+3.8 5.34+3.95 0.200
psicosocial

Prueba U- Mann Withney *p<0.05, **p<0.005

En cuanto al tiempo transcurrido del EVC existe diferencia estadisticamente
significativa entre los grupos que tienen <12 meses y > de 12 meses del tiempo
transcurrido del EVC con p<0.05 y p<0.005 de manera global y en la dimension

fisica respectivamente.

Lo que indica que las personas que tienen >12 meses del EVC tienden a tener alta

CVRS a diferencia de aquellas no tienen <12 meses.
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Tabla 14 Comparacién de las medianas de los puntajes de la calidad de vida
relacionada con la salud con el niumero de discapacidades

CVRS Numero de discapacidades P
22 discapacidades 1 discapacidad
n=85 n=36

CVRS global 12.98+7.1 9.77+6.5 0.015*
CVRS dimensién 6.76x4.4 5.37+4.1 0.071
fisica

CVRS dimension 6.21+3.9 4.40+£3.4 0.020*
psicosocial

Prueba U- Mann Withney *p<0.05

La tabla 14 muestra que existe significancia entre los grupos del namero de
discapacidades con p<0.05. Lo que indica que las personas que presentaron 1
discapacidad tienen alta CVRS a diferencia de las personas que tuvieron = de 2
discapacidades esto se observa tanto en forma global como en la dimension

psicosocial.
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Tabla 15 Comparacién de las medianas de los puntajes de la calidad de vida
relacionada con la salud con el tener cuidador principal y no tenerlo

CVRS Cuidador *P
Sin cuidador Con cuidador
primario primario
n=33 n=88

CVRS global 9.85+6 12.73+7.3 0.050*
CVRS dimension 4.79+3.5 6.88+4.5 0.025*
fisica

CVRS dimensioén 5+3.7 5.8+4 0.288
psicosocial

Prueba U- Mann Withney* p<0.05

Por otra parte, existe diferencias en la CVRS general con una p<0.05 lo cual
reporta que aquellas personas que tienen un cuidador primario tienen baja calidad

de vida a diferencia de aquellas que no lo tienen.

Para dar una explicacion a este fendmeno se realizaron sub analisis que
permitieran comprender lo que pasa con las personas que no tienen un cuidador y

gue perciben alta CVRS.

A continuacion se muestra la siguiente grafica.
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Grafica 3 Las variables que se relacionan con la CVRS alta en personas con

discapacidad secundaria a la EVC que se encuentran sin cuidador.

94%

i Sin cuidador

33%

6%

Tiempo <12 meses >12 meses Reinsercion Reingreso  No reingreso
transcurrido laboral
del EVC

En la grafica anterior se muestra que las variables que influyen para que la CVRS
sea alta en las personas que no cuentan con un cuidador son el tiempo de haber
transcurrido la EVC y la reinsercion laboral. Ya que el 94% del grupo que no tiene
un cuidador tuvo > de 12 meses de haber transcurrido el evento vascular cerebral.
Asi mismo el 67% logro reinsertarse a su vida laboral. Lo que indica que perciben
una alta CVRS debido al nivel de independencia que obtuvieron al lograr tener una

ocupacion y tener >de 12 meses de la EVC.

Esto guarda relacion con los resultados expuestos en la tabla 9 donde se menciona
gue las personas gque tiene reinsercion laboral tienen 63% mas probabilidad del
obtener una CVRS Alta y la en los resultados de la tablal0 que indica que a mayor

tiempo transcurrido se tiene 85% mas probabilidad de obtener Alta CVRS.
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Tabla 16 Comparacién de las medianas de los puntajes de la calidad de vida

relacionada con la salud con el nivel educativo.

CVRS Nivel educativo *P
Profesional No profesional
n=7 n=51

CVRS global 4+5.5 916.5 0.031*
CVRS dimension 1+2.9 4+3.9 0.038*
fisica

CVRS dimension 2+3.7 5+3.8 0.077
psicosocial

Prueba U- Mann Withney* p<0.05

En cuanto al nivel educativo se muestra que aquellas personas que tienen un nivel
educativo profesional tienen alta calidad de vida a diferencia de las personas que

tiene un nivel escolar no profesional.
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Tabla 17 Comparacién de las medianas de los puntajes de la calidad de vida
relacionada con la salud con recibir una actitud negativa

CVRS Ha percibido actitudes negativas P
Si No
n=34 n=87

CVRS global 13+7.6 10+6.8 0.065
CVRS dimension 6+4.3 5+4.3 0.354
fisica

CVRS dimension 7+4.3 5+3.7 0.022*
psicosocial

Prueba U- Mann Withney* p<0.05

Las personas que han percibido actitudes negativas por su condicion fisica tienden
a tener una CVRS baja a diferencia de aquellas no han percibido actitudes
negativas esto se indica con una significancia de p<0.05 en la dimensién

psicosocial.
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CAPITULO V

5. Discusioén

El instrumento SIP-30 aplicado en este estudio mostré un nivel de confiabilidad
adecuado para evaluar el nivel de calidad de vida relacionada con la salud en
personas con enfermedad vascular cerebral, ademéas de encontrarse balanceado
en los items de sus dos dimensiones, lo que concuerda con un estudio elaborado

por el autor Carold J.”

Consideramos que una de las aportaciones al instrumento SIP-30 es la primera
parte del mismo la cual corresponde a los Determinantes Sociales de la Salud,
pues no existe un instrumento especifico que evalué desde una perspectiva social
la EVC.

Por otra parte, para la discusion de los resultados de la CVRS y el lugar de

residencia no se encontré algun estudio similar que analice esta situacion.

Sin embargo para dar un esclarecimiento al fenémeno observado de las personas
gue viven en el Estado de México y tienen baja calidad de vida a diferencia de
aquellas que viven en el Distrito Federal una posible explicacion es que el Estado
de México se considera una de las entidades mas pobladas del pais en donde se
concentran en mayor medida personas de bajos recursos a diferencia con el
Distrito Federal (ahora Ciudad de México). La pobreza en el Estado de México es
considerada principalmente de caracter urbano, segun el Consejo Nacional de

Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social (CONEVAL)’&,

Esto quiere decir que esa poblacién tiene al menos una carencia social, educativa,
de salud, de seguridad social, de vivienda, de alimentacion y que ademas tiene un

ingreso insuficiente para poder satisfacer sus necesidades.

La pobreza es considerada una consecuencia del desarrollo desigual de la
economia nacional, pero también se atribuye a factores territoriales asi como a las

caracteristicas sociodemograficas de los individuos y su entorno social” (DSS), lo
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gue de alguna manera explica los niveles de CVRS baja en este grupo de la

muestra estudiada.

En otras palabras, la calidad de vida en las personas con discapacidad secundaria
a enfermedad vascular cerebral que habitan en el Estado de México se puede
encontrar influenciada por procesos tales como la criminalidad, la violencia, la
pobreza, la desigualdad, la falta de servicios basicos, la falta de seguridad social, la
falta de transporte digno (entre otros).

Las personas que se encuentran cursando con esta enfermedad tienen mayor
riesgo de presentar una calidad de vida baja por factores de su propio entorno;
ademas de que el costo de la enfermedad requiere una mayor asignacion y gestion
de recursos para la prevencion y para el tratamiento a nivel Estatal. Consideramos
gue los resultados de este estudio pueden influir en las decisiones sobre las
prioridades de investigacion y monitorizacion del impacto de iniciativas de politicas

en materia de salud.

Por otra parte considerando la situacion laboral de las personas con discapacidad
secundaria a la enfermedad vascular cerebral y la CVRS global y en su dimension
fisica se observé que quienes no reingresan a su vida laboral después de la
enfermedad tienden a tener baja CVRS con respecto a las personas que si
vuelven a su vida laboral, esto concuerda con un estudio realizado en el 2012 en
México el cual muestra que casi el 50% de la poblacién con EVC no reingresé a su
vida laboral”™, sin embargo no se encontré algin estudio que relacione las

variables: situacion laboral y la CVRS.

Una posible explicacién de lo anterior es que en la sociedad el empleo representa
un aspecto importante que condiciona la vida, las relaciones interpersonales e
incluso la salud. Cuando un adulto con discapacidad reingresa a su vida laboral
adquiere independencia y decision, lo cual le permite buscar una forma de vida

acorde con sus expectativas reales®.
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Un hecho innegable es que actualmente en todas las regiones del mundo, las
personas con discapacidad tienen dificultades de acceso al mercado laboral® lo
que se convierte en uno de los caminos mas importantes a través del cual la
discapacidad puede conducir a la pobreza. Lo que ha quedado demostrado tanto
en estudios que han utilizado mediciones a corto plazo de pobreza y discapacidad
como de aquellos que toman datos de largo plazo; este resultado es importante
porque la pobreza a largo plazo es uno de los mejores indicadores de calidad de
vida de la poblacion®.

En cuanto a la relacién del tiempo transcurrido del evento vascular cerebral
(entiéndase evento a la fase aguda de la enfermedad) con la CVRS, se observa
gue en las personas con mas de 12 meses de haber transcurrido el evento tienden
a ser mas alta lo que no coincide con un estudio realizado en Holanda’ donde se
observa que la CVRS evaluada con el SIP-30 no tuvo significancia estadistica al
comparar a los seis y doce meses del EVC. Por su parte en Colombia’ se evalua
después de doce meses de haber presentado el EVC y la poblacion muestra
también alta CVRS.

De igual forma el niumero de discapacidades tiene influencia sobre la CVRS, esto

es, entre mas discapacidades tenga la persona tiende a bajar su CVRS.

La enfermedad vascular cerebral causa discapacidad y la permanencia de sus
secuelas y limitaciones que pueden ser de tipo motor, sensorial, cognitiva etc.,
modifican la calidad de vida relacionada con la salud de las personas no solo por
las secuelas fisicas que restringen las actividades de la vida diaria, sino también
por comprometer sus posibilidades para administrar la vida personal, familiar y su

interaccion con barreras sociales.

Sin embargo, inferimos que entre >12 meses del EVC existe mayor afrontamiento
y adaptacion a la limitacion por discapacidad secundaria a la enfermedad vascular
cerebral; Taylor® menciona que el afrontamiento es un factor que determina

significativamente la calidad de vida en personas con discapacidad.
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Es importante sefialar que como personal de enfermeria en virtud de un acceso
directo y responsabilidad ante el cuidado de las personas con enfermedad vascular
cerebral en un ambito hospitalario, el identificar tanto los factores de riesgo
potenciales de manera temprana y oportuna se convierte en un elemento critico, en
particular en situaciones reales que pueden ocasionar un efecto negativo®3que
condicione a una discapacidad grave permanente aunada a la de su enfermedad y
por ende lo condicione a aumentar el tiempo de su recuperacion lo que

representaria baja calidad de vida.

Por esta razén es necesario generar conocimientos para comprender y ayudar a
las personas en este estado de incapacidad, ya que es una condicion compleja,

vinculada a cambios significativos en la cotidianidad en todas las esferas de la vida.

También para el paciente es fundamental recibir informacion adecuada acerca de
su enfermedad que le aporte beneficios, tales como un periodo mas corto de ajuste
0 de recuperacion. Para ello es esencial que la enfermera actie con la persona y
su familia buscando mejorar la calidad de vida a través de informar y educar sobre
los efectos de la enfermedad y la discapacidad fisica en las actividades del dia a

dias4.

La capacitacion de las personas para trabajar tempranamente con el paciente con
EVC y orientacién de las principales dificultades, podria ayudar a reducir las re-
hospitalizaciones causadas por discapacidad® y lograria aumentar la calidad de

vida a menor tiempo.

En cuanto a la calidad de vida alta en las personas sin cuidador tanto en la
dimension global y fisica, en un sub analisis realizado se observé que esto tiene
relacion con el tiempo de haber transcurrido la EVC y la variable de reinsercion
laboral 8 Inferimos que entre mas tiempo transcurri6 consiguié mayor
independencia, por lo tanto el no tener a un cuidador primario a su cuidado
favorecié para percibir alta CVRS, también que el reingresar a su vida laboral le

permitid obtener en un 67% mas probabilidad de una CVRS alta.
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Considerando lo sefialado en la Carta Magna® en su Art. 4to que la salud es un
derecho, asi mismo en la Ley General de Salud®” en su Art. 33 respecto a que las
actividades de atencion médica son particularmente curativas y de rehabilitacion, el
incorporar la rehabilitacibn como componente esencial de la atencién integral del
profesional de enfermeria en la salud de la persona con discapacidad secundaria a
la EVC e integrar sus acciones a todos los niveles del sistema para su gestién debe
ser garante imprescindible de la calidad de vida, a través de acciones que
conlleven a disminuir el riesgo de obtener una o mas discapacidades y la
restauracion de la salud para lograr mayor independencia en un menor tiempo

posible.

Es conveniente recordar que la recuperacion tras la EVC constituye uno de los
desafios fisicos y psicoldgicos mas importantes y prolongados a los que puede
someterse a una persona; es del todo imposible superarlo sin ayuda y la falta de

apoyo familiar constituye una dificultad afiadida.

Con relacion a la discriminacién o percepcion de las actitudes negativas por parte
de la sociedad a las personas con discapacidad secundaria a la EVC se mostré

representativa en la evaluacion de la CVRS en la dimension psicosocial.

Esto es importante sefialar pues las actitudes negativas pueden influir de manera
desfavorable en diversos aspectos de la vida de quienes las han sufrido® tal como
lo muestra un meta analisis que recoge los resultados de 134 estudios concluyendo
gue la discriminacién percibida tiene un efecto negativo en la salud fisica y mental

de las personas®.

La discapacidad ha sido identificada como un factor de estigmatizacion y, por tanto,
de rechazo y discriminacion. Se considera que existe estigmatizacion cuando una
persona o grupo posee de forma real, 0 a los ojos de los demas, algun atributo o
caracteristica que le proporciona una identidad social negativa o devaluada en un

determinado contexto®°.
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Se consideran la existencia de tres tipos de estigmas: fisicos, debidos a una
alteracion orgénica o corporal; psicologicos, que hacen referencia a alteraciones
mentales o psiquicas, y socioculturales basados en las diferencias culturales y/o
étnicas. Las personas con discapacidad fisica han sido clasificadas entre los
grupos mas altos dentro de la categoria de estigmatizacion fisica®.

Sin embargo no se trata solamente de un problema personal, ni de una condicion
fisica o biolégica, los verdaderos problemas de la discapacidad son las limitaciones
fisicas impuestas por el entorno y las actitudes sociales negativas, por lo que las
desventajas que sufren son el resultado no de su condicién, sino de practicas

sociales discriminatorias?#6-91,

Cabe sefialar que algunos de los resultados de este estudio muestran datos
importantes, aunque no aparecen estadisticamente significativos; en primer lugar
en cuanto a la edad aproximadamente el 30% de la muestra son personas
jovenes, menores de 40 afos, a diferencia de algunos estudios donde la poblacion
blanco es mayor de esta edad. Esto se le conoce como EVC en joven y ha sido

considerado un evento relativamente raro con una frecuencia del 5%°.

El escenario epidemioldgico actual del pais permite comprender que esta situacion
de salud esta fuertemente influenciada por estilos de vida poco favorables en la
alimentacion, el ejercicio, el manejo de estrés de la poblacion (entre otros)
permitiendo el aumento de enfermedades crdnicas no transmisibles en poblacion

cada vez mas joven®.

Acorde con la Organizacion Mundial de la Salud, el estilo de vida se basa en
patrones de comportamiento identificables, determinados por la interaccién entre
las caracteristicas personales individuales y las sociales ademas de las

condiciones de vida socioecondmicas y ambientales.

Se ha observado que la enfermedad vascular cerebral tiene estrecha relacién con
el estilo de vida y factores fisiol6gicos y bioguimicos modificables. Las medidas de

prevencion cardiovascular deben comenzar por cambios en el estilo de vida®.
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Algunas consecuencias de un estilo de vida no saludable son el sobrepeso, una
relacion colesterol total/colesterol HDL desfavorable y una presion arterial elevada.
Un estilo de vida mas sano, puede contribuir a disminuir el riesgo de EVC® en

personas jovenes.

Por esta razon son necesarias intervenciones a distintos niveles, que promuevan la
adopcion y el mantenimiento de habitos mas activos y saludables en toda la
poblacion los cuales deberian comenzar por el control preventivo y considerar en
general, la actividad fisica regular, una nutricion saludable y balanceada y en
particular el control del peso corporal.

En otro orden de ideas los resultados del presente estudio reflejan la situacién de
pobreza e inequidad de la muestra estudiada. Al respecto, se entiende por
inequidades sanitarias las desigualdades evitables en materia de salud entre
grupos de poblacion. Estas son el resultado de desigualdades en el seno de las
sociedades®. Las condiciones sociales y econémicas, y sus efectos en la vida de la

poblacién, influyen en el riesgo de tener una calidad de vida baja.

Para comprender la pobreza en las personas con discapacidad secundaria a la
EVC es necesario tener en cuenta diferentes perspectivas, una de ellas es a través
del desarrollo humano. En donde la pobreza puede manifestarse como la privacion
existente en las vidas de las personas lo que implica no sélo la falta de bienestar

material, sino la negacién de las oportunidades para vivir una vida tolerable.

Otro enfoque es de los ingresos el cual muestra que una persona es pobre si su
nivel de ingresos econdmicos esta por debajo del umbral de la pobreza que se ha

definido.

Por su parte el enfoque de las necesidades basicas, implica una privacion de los
requisitos materiales minimos para conseguir cubrir las necesidades humanas.
Incluye la necesidad de disfrutar de una educacion, alimentacibn de manera

aceptable y una salud basica®’.
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El comprender la aplicacion de cada uno de estos enfoques permite el disefio de
politicas de desarrollo con diferentes consecuencias para las personas con

discapacidad.

En México, el Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018 ubica la “Meta Nacional”
considerada como “Desarrollo Social para un México Incluyente”, en la cual se
considera como prioridad combatir la pobreza y apoyar a los sectores mas
vulnerables de la poblacion, ademéas de generar politicas publicas para crear una
auténtica sociedad de derechos y de igualdad de oportunidades y una red de

proteccion social que garantice el acceso al derecho a la salud®.

El conocer el marco juridico y administrativo de la Nacion debe posibilitar generar
politicas publicas con alto impacto en la vida de las personas, en este caso un
grupo vulnerable de personas con discapacidad secundaria a la EVC, permitiendo
garantizar el ejercicio efectivo de los derechos sociales, el transitar hacia una
sociedad equitativa e incluyente, asegurar el acceso a los servicios de salud,
ampliar el acceso a la seguridad social y proveer un entorno adecuado para el

desarrollo de una vida de alta calidad.
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CAPITULO VI

6. Conclusiones

En un orden de ideas en cuanto a los objetivos propuestos para la presente

investigacion podemos concluir lo siguiente:

e Los principales DSS relacionados con la CVRS son el tiempo transcurrido, el
namero de discapacidades, el lugar de residencia, el contar con cuidador
primario, la vida laboral, el percibir actitudes negativas, nivel educativo, que
intervienen para percibir baja o alta CVRS.

e En cuanto al nivel de CVRS valorada con la versién espafiola del cuestionario
Perfil de consecuencias adaptada al EVC (SIP 30), se percibe con gran similitud
en sus niveles (alta, media y baja).

e Por otra parte, también mostramos que la adaptacion cultural de la version
espafola del instrumento SIP30 y su validacion semantica, equivalencia
conceptual y de contenido con la version original cumple con las propiedades
psicométricas de fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio, lo que le convierte
en un instrumento adecuado para valorar la CVRS en pacientes con
enfermedad vascular cerebral de nuestro pais.

e Una de las aportaciones a este instrumento de SIP30 fue la construccion e
integracion de la primera seccion de los DSS adaptado a las personas con
discapacidad secundaria a la EVC.

e No obstante es necesario profundizar en el campo de CVRS para conocer el
impacto que tiene la enfermedad en la vida diaria de las personas con
discapacidad secundaria al EVC pues este conocimiento permitira disminuir la
brecha existente entre la academia y la situacion real de las personas con
discapacidad favoreciendo estrategias propias de la disciplina para mantener un
estado de bienestar razonable acorde a su propio contexto y necesidades.

e Finalmente este trabajo aporta informacién que puede ser utilizada por los
tomadores de decisiones para la elaboracién de politicas publicas dirigida a este

grupo de personas.
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6.1 Limitaciones y propuestas

Toda investigacion presenta limitaciones. La tipologia de las limitaciones que

afectan a un estudio es variada y puede obedecer a diferentes motivos.

La intencién de esta investigacidn fue establecer la asociacion de los determinantes

sociales de la salud y la calidad de vida en personas con discapacidad secundaria

a un evento vascular cerebral mediante una encuesta aplicada con este fin. Al

finalizar este estudio algunas de las limitaciones pueden derivarse de:

El instrumento de recogida de informacion en particular en la encuesta de
DSS en donde consideramos es necesario se incluyan preguntas sobre el
tipo de vivienda; si sus caracteristicas se encuentran adaptadas a su nueva
condicion de vida, el rol que la persona desempefia en su vida cotidiana,
quién es el principal proveedor economicamente, el numero de consultas
gue ha tenido y si existe algin motivo por el cual no haya asistido (pues las
personas se pueden enfrentar a barreras fisicas 6  arquitectonicas,
economicas o de falta de red de apoyo).

El haber realizado un estudio transversal y abordar a las personas en un
solo momento solo permite aventurar algunas de las conclusiones con base

los resultados.

En cuanto a las propuestas, consideramos:

Crear una linea de investigacion que considere otras aproximaciones
metodoldgicas con la finalidad de profundizar en algunos cuestionamientos,
los cuales arrojarian datos significativos acerca de otros aspectos
relacionados con la calidad de vida de estas personas para buscar iniciativas
gue tiendan a mejorarla.

Es preciso disefiar estudios que incluyan personas en esta condicion de
salud pero que cuenten con cobertura de Seguridad Social, esto a fin de

analizar si esto es un factor decisivo en la CVRS y los DSS.
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Algunas otras propuestas realizadas son desde el marco de la gestion del
sistema de salud que son: micro, meso y macro en cuanto a la gestion del
sistema micro se propone dar énfasis en la prevencion de la EVC que
proporcione un impacto favorable para generar cambios en las conductas de
las personas para mantener y proveer salud, también la evaluacién y
revaloracion de programas y politicas publicas ya aprobadas.

Consideramos que una forma de informar a la poblacion acerca de los
cuidados tanto preventivos como de sustento para la EVC y para otras
enfermedades es a través de una revista de cuidados que se publique
trimestralmente a través de la mas alta evidencia disponible y sea escrita a
través de los profesionales de enfermeria expertos en el area con un
lenguaje facil de comprender para los lectores.

Dentro de la esfera meso del sistema de salud se proponen los
departamentos de gestion de riesgos, los cuales promoveran el mitigar los
eventos adversos dentro de la institucion de salud que puedan tener como
resultado un dafio o discapacidad que se afiada a su situacion de salud.
Una propuesta que da solucion al problema del nimero de discapacidades
es a través de un programa de salud para la atencion oportuna y la
rehabilitacion desde la fase aguda de la EVC.

Por otro lado se realiz6 un indicador de calidad para la valoracion
neuroldgica por enfermeria, el cual permitira identificar si existe una pronta
valoracion en el deterioro rostro-caudal, dado que es un indicador de
complicaciones en la fase aguda de la EVC.

Y para finalizar, en la esfera macro de la salud el trabajo contribuye a la
generacion y replanteamiento de las politicas publicas y programas de salud
asi como también a la gestion de una politica publica del cuidado en México.
Algunos puntos a considerar para la toma de daciones son:

La economia, el entorno, el sistema de salud, la inclusion de personas con
discapacidades, el establecer vinculos con otras instituciones sociales que
permitan la valoracion de las nuevas capacidades para reingresar a la vida

laboral, entre otras.
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FOLIO

ENCUESTA SOBRE DETERMINANTES SOCIALES DE LA SALUD

ANEXO 2
1. Sexo:
1. Masculino
2. Femenino
2. Edad anos.
3.Estado civil
1. Soltero
2. Casado
3. Divorciado
4. Viudo
5. Union Libre
4. Escolaridad
1. Ninguno
2. Primaria
3. Secundaria
4. Bachillerato
5. Licenciatura
6. Posgrado

5.Ingresos econémicos mensuales
1. menos de 2100 pesos mensuales
2. de 2200 a 4200 pesos mensuales
3. de 4300 a 6300 pesos mensuales
4. maés de 6400 pesos mensuales

6. NUmero de personas que viven en casa
1. Sdlo
2. la3personas
3. 4 abpersonas
4. > 6 personas

7. A qué se dedicaba antes de su padecimiento

8. A qué se dedica actualmente

9. Con qué servicio de salud cuenta
1. IMSS

2. ISSSTE

3. Seguro Popular
4. Otro

5. Ninguno

10. Antecedentes patolégicos

11. Tipo de evento vascular cerebral
1. Isquémico
2. Hemorragico
12. Tiempo transcurrido del ultimo evento cerebral
1. <de 3 meses
2. de3a6meses
3. de6al2meses
4. >de 12 meses
13. Servicios de salud que recibe a partir de su
padecimiento (EVC)
Rehabilitacion Fisica
Terapia Ocupacional
Terapia de Lenguaje
Psicologia
Oftalmologia
Ninguno
uién es su cuidador principal
Padres
Hijo(a)
Esposo(a)
Nadie
Otro ¢,quién?

14.

Dios

Familia

Por usted mismo
Otro

%wweom.b.wwefom.m.b.w!vﬁ

16. Considera que ha recibido actitudes negativas por su

condicion fisica

1. Si
2. No
17. ¢ De quién?
1. Familiares
2. Personal de salud
3. Ciudadanos
4. Transportistas
5. Otros.
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PERFIL DE CONSECUENCIAS DE LA SALUD ADAPTADA A LA ENFERMEDAD VASCULAR CEREBRAL

FOLIO

Objeto del estudio: Evaluar la calidad de vida después de su evento vascular cerebral al egreso de su instituto

de Salud.

Instrucciones generales: Lea cuidadosamente la siguiente evaluacién y conteste con pluma negra marcando
con una (X) SI o NO segun corresponda. Sélo una respuesta y en caso de que se equivoque puede corregir

con corrector.

DESPUES DE SUFRIR SU EVC HA NOTADO QUE:

ESCALA

S| NO

CUIDADO Y MOVIMIENTO CORPORAL

1.-LOS MOVIMIENTOS DIFICILES LOS HAGO CON AYUDA, POR EJEMPLO, ENTRAR Y SALIR DEL COCHE.

2.-MUEVO LAS MANOS O DEDOS CON ALGUNA LIMITACION O DIFICULTAD

3.-ME LEVANTO DE LA SILLA AGARRANDOME EN ALGO

4.-ME CUESTA TRABAJO AMARRARME LOS ZAPATOS

5.-PARA VESTIRME NECESITO DEL APOYO DE ALGUIEN

DESPLAZAMIENTO

6.- SUBO Y BAJO LAS RAMPAS

7. SOLO UTILIZO LAS ESCALERAS SI PUEDO APOYARME EN ALGO, POR EJEMPLO; BARANDAL O
BASTON.

8.-CAMINO MAS DESPACIO O NO CAMINO

TAREAS DOMESTICAS

9.-REALIZO TRABAJO DE MANTENIMIENTO O REPARACION DE LOS QUE HARIA NORMALMENTE EN
CASA O JARDIN.

10.-HAGO LA LIMPIEZA DE LA CASA COMO NORMALMENTE ACOSTUMBRO

11.- LAVO LA ROPA, EL AUTO O EL PATIO DE LA CASA COMO NORMALMENTE ACOSTUMBRO

12.- REALIZO LAS COMPRAS PARA LA CASA COMO LAS HARIA HABITUALMENTE.

MOVILIDAD

13.- PASO LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO EN LA CASA

14.- ME DESPLAZO DE MANERA LIBRE DENTRO Y FUERA DE LA COLONIA.

15.- SOLO ME MUEVO CON LA AYUDA DE ALGUIEN EN LUGARES POCO ILUMINADOS

RELACIONES SOCIALES
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16.-MUESTRO MENOS INTERES POR LOS PROBLEMAS DE LOS DEMAS, POR EJEMPLO; HAGO POCO
CASO O LES PRESTO POCA ATENCION.

17.-A MENUDO ME MUESTRO IRRITADO CON LOS QUE ME RODEAN, POR EJEMPLO; DOY RESPUESTAS
CORTANTES.

18.- MUESTRO MENOS AFECTO O CARINO HACIA QUIENES ME RODEAN.

19.- REALIZO MENOS ACTIVIDADES SOCIALES EN GRUPO, POR EJEMPLO; ASISTIR A FIESTAS O
REUNIONES CON FAMILIARES O AMIGOS.

20.- SIENTO QUE HABLO MENOS CON LAS PERSONAS QUE ME RODEAN

COMUNICACION

21.-SOLO PARTICIPO EN UNA CONVERSACION CUANDO ESTOY MUY CERCA DE LAS OTRAS PERSONAS
O CUANDO LAS ESTOY MIRANDO.

22.- TENGO DIFICULTAD AL HABLAR, POR EJEMPLO, TARTAMUDEO O BALBUCEO.

23.- ME CUESTA TRABAJO EXPRESAR LO QUE PIENSO O SIENTO.

ACTIVIDAD EMOCIONAL

24.-COMENTO LO MALO O INUTIL QUE SOY, POR EJEMPLO: QUE SOY UNA CARGA PARA OTRAS
PERSONAS

25.-ME RIO O LLORO SIN MOTIVOS

26.-ACTUO DE MANERA IRRITABLE E IMPACIENTE CONMIGO MISMO, P. EJ., HABLO MAL DE Mi, ME
INSULTO, ME CULPO DE COSAS QUE OCURREN

27. ANTE PERSONAS DESCONOCIDAS O SITUACIONES INESPERADAS ME ASUSTO MUY FACILMENTE.

ACTIVIDAD INTELECTUAL

28.- HAY MOMENTOS EN LOS QUE ME SIENTO CONFUNDIDO, POR EJEMPLO; NO SE LO QUE ESTOY
HACIENDO Y EMPIEZO A HACER VARIAS COSAS A LA VEZ.

29.-TENGO MAS ERRORES DE LO HABITUAL, POR EJEMPLO; AL MARCAR UN NUMERO O AL HACER
UNA CUENTA.

30.- ENCUENTRO DIFICULTAD AL REALIZAR ACTIVIDADES QUE ME PIDAN CONCENTRACION Y

REFLEXION COMO POR EJEMPLO: LEER, ESCRIBIR, HACER CUENTAS, INSERTAR UNA AGUJA ETC.

POR FAVOR VERIFIQUE QUE TODAS LAS PREGUNTAS TENGAN RESPUESTA

Nuevamente agradezco infinitamente a usted el tiempo para contestar esta evaluacion

recordandole que toda la informacidn es totalmente confidencial.
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ANEXO 3

OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Variable Definicién Nivel

Variable Dependiente Es la percepcion, de una persona (influenciada por sus | Cuantitativa Puntuacion del

Calidad de vida | experiencias y expectativas) respecto a su funcién fisica | Discreta 1a30

relacionada a la salud | (movimiento, capacidad de desplazamiento en sus tareas

en personas con | de la vida diaria oly tareas domésticas), funcién | Cualitativa

discapacidad psicosocial  (vida social, funcionamiento ocupacional, | nominal Alta

secundaria a evento | comportamiento, comunicacién, actividad intelectual) Media

cerebral vascular como consecuencia de un evento cerebral vascular Baja
ocasionado por la ruptura u oclusion de un vaso
sanguineo.

Variable Interviniente Proteccion que la sociedad proporciona a sus miembros, 1.  Seguridad
mediante una serie de medidas publicas, contra las | Cualitativa saocial

Seguridad social privaciones econémicas y sociales como consecuencia de | nominal 0. Sin seguridad
la enfermedad, accidentes de trabajo entre otros. saocial

Ingresos econémicos Son todos aquellos recursos que obtienen los individuos, | Cualitativa 0. Bajos
sociedades o gobiernos por el uso de riqueza, trabajo | Nominal 1. Altos
humano o cualquier otro motivo que incremente su
patrimonio

Tipo de EVC Trastorno clinico causado por alteracion circulatoria, del | Cualitativa 1. Isquémicos
cerebro Se clasifica en 2 subtipos: isquémico y | nominal 0. Hemorragico
hemorragico.

La isquemia cerebral es la consecuencia de la oclusion de
un vaso, y hemorrégica por la ruptura de un vaso*

Tiempo transcurrido Tiempo que pasa desde el ultimo EVC. Cualitativa 0. <12 Meses

nominal 1. >12 meses

Tipo de discapacidad Cualitativa Motriz

nominal Lenguaje
Visual
Auditiva

Sexo independiente Condicién Orgéanica de caracteres sexuales®® Cualitativa 1. Masculino

nominal 2. Femenino

Estado civil Situacion en la que se encuentra una persona segin sus | Cualitativa 0. Sin pareja
circunstancias y la legislacion y a la que el ordenamiento | nominal 1. Con pareja
concede ciertos efectos juridicos®®.

Escolaridad Cada una de las etapas que forman la educacién de un | Cualitativa 0. Baésica
individuo tomando como base un promedio de edad | Nominal 1. Superior
determinada.

Ocupacion En términos generales, el concepto ocupacién proviene | Cualitativa 1. Profesional
del latin occupatio. Se define como la accién y el efecto de | nominal 2. No profesional
ocuparse o el trabajo que impide emplear el tiempo en
otra cosa.

Servicios de salud Son todos aquellos elementos que forman parte del sector | Cualitativa 1.Rehabilitacion
salud y que pueden organizarse de tal forma que | nominal Fisica
confluyan a lograr el mantenimiento de la salud de la 2.Terapia
poblacion®, Ocupacional

3.Terapia de
Lenguaje
4.Psicologia
5.0ftalmologia
6.Ninguno

Cuidador principal Aguella persona que asiste o cuida a otra afectada de | Cualitativa 0. Sin  cuidador
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad | nominal principal
gue le dificulta o impide el desarrollo normal de sus 1. Con cuidador
actividades vitales o de sus relaciones sociales®, principal
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ANEXO 4
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Si usted tiene alguna pregunta acerca de esta informacidn u otra relacionada con el proyecto de investigacion
favor de contactar al investigador principal: Pamela Edith Jiménez Beltran 044-55-39-86-
85-03 pejibe.unam@gmail.com.

Por favor, lea esta nota informativa con cuidado. Témese el tiempo para hacer todas las preguntas que
desee. El personal del estudio le explicara cualquier término o informacidn que no comprenda con claridad.

Usted estd siendo invitado a participar en este estudio de investigacion donde se aplicara una entrevistay un
instrumento de 30 preguntas con la finalidad de determinar su Calidad de Vida posterior a su enfermedad
vascular cerebral.

La participacidon en este estudio es completamente voluntaria; usted no esta obligado a formar parte del
mismo. Su tratamiento y actitud de su doctor hacia usted no se veran afectados en el caso de decidir que no
desea formar parte de este estudio. La negativa a participar no afectard cualquier beneficio para el cual usted
de otra forma tenga derecho.

Se le estd solicitando considerar su participacién en este estudio por que ha sido diagnosticado con Evento
Vascular Cerebral (EVC).

Con el siguiente proyecto de investigacidon se pretende evaluar la percepcién de su calidad de vida posterior a
su evento vascular cerebral con la finalidad de realizar o mejorar los proyectos dirigidos a grupos de personas
con EVC, al correlacionar su percepcion con las dimensiones sociales que pueden influir en su recuperacion.

El estudio tendra una sola aplicacién de la entrevista y el instrumento Perfil de Consecuencias de la Salud
adaptada al Ictus.

Los pacientes considerados a participar no les generar ningun costo extra.

Debido al tipo de investigacion no genera ninguna complicacién o riesgo a su salud.

Usted puede voluntariamente detener su participacién en este estudio en cualquier momento.
Si usted elige retirar su consentimiento, necesitara informar al investigador inmediatamente.

Los datos de su participaciéon permaneceran con caracter estrictamente confidencial en el centro de
investigacion. Sin embargo, serdn examinados por todas las personas relacionadas con el proyecto de
investigacidén y/o quienes sean nombradas para su andlisis. Si se publica la informacién obtenida de este
estudio, el reporte sera redactado de modo tal que nadie pueda identificar sus datos personales e identidad,
salvo que dicha informacion sea requerida oficialmente por alguna autoridad mexicana o del extranjero.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

He leido y comprendido la informacién proporcionada sobre el presente estudio, en particular las
secciones que describen el propdsito, descripcion y procedimientos del estudio, los riesgos y beneficios
previstos que van a utilizarse sobre las cuales he tenido de hacer preguntas y he comprendido todas las
respuestas. Otorgo mi consentimiento de manera libre y voluntaria para participar en el estudio de
“Calidad de Vida Relacionada a la Salud en Personas con Discapacidad secundaria a un Evento Vascular
Cerebral”. Estoy enterado de que puedo retirarme del estudio en cualquier momento sin que se me
someta a ningun tipo de penalizaciéon. Los datos de mi participacidn permanecerdn con caracter
estrictamente confidencial en el centro de investigacion. Sin embargo, estoy de acuerdo en que sean
examinados y utilizados por todas las personas relacionadas con el proyecto de investigacion, incluyendo
las agencias reguladoras, incluso si abandono o me retiro anticipadamente del estudio. Si se publica la
informacion obtenida de este estudio, el reporte sera redactado de modo tal que nadie pueda identificar
mis datos personales e identidad.

Nombre del sujeto Firma Fecha

Nombre del quien obtuvo el

Consentimiento Informado Firma Fecha

Nombre del testigo 1 Firma Fecha

Relacidn con el participante:

Nombre del testigo 2 Firma Fecha

Relacion con el participante:

L.E.O Pamela Edith Jiménez Beltran

95



Comité de Etica en Investigacion

Dra. Teresa Corona
Presidenta Ex Cfficio

Dr. Ricarde Colin Piana
Presidente

Dra. Helgi Jung Gook
Vicepresidente

M.en C. Adriana Ochoa
Secretaria

Miembros Honorarios:

Dr. Antonio Torres Ruiz
Dr. Fernando Zermeno Pohls
Dra. Ma. Elisa Alonso Vilatela

Vocales:

Tisuiar

Dra. Erika Rivera Durdsn
Suplente

Dra. Nancy Monroy Jaramiilo

Tituiar

Dr. Dzniel San Juan Ortz
Suplente

M. en C. Ivan Pérez Neti

Titutar

Dra. Mariana Espinola Nadurille
Suplente

Dr. Adaoifo Leyva Rendon

Titufar

Dra. Zoila Trujillo de fos Santos
Suplente

M.E. Guadalupe Nava Galan

Titular

Mtra. Alejandra Sanchez Guzman
Suplente

Lic. Claudia Garcia Pastrana

Titutar

Dra. Yaneth Rodriguez Agudelo
Suplente

M. en C. Mireya Chavez Oliveros

Titular

Dr. Juan Barges Colt
Stiplente

Dr. Daniel Crait Melendez

Consejo Consuitive:

Dr. Tirse Zihiga Santamaria

M. en €. 1.5, Francisco Calzada Lemus

Rosario Corona Cao Romero

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA SALUD
MANUEL VELASCO SUAREZ o
ek
“2015, Afto del Generalisimo José Maria Morelos ¥y Pavon”
OFICIO N° CEIH 2315

ASUNTO: PROTOCOLO 4115

México, D.F., 19 de agosto del 2015.

MTRA. ANGELICA GUADALUPE DAVALOS
INVESTIGADORA PRINCIPAL

INNYN MVS.

PRESENTE.

Se recibio oficio N° DIC/294/15 firmado por la Dra. Ma. Lucinda Aguime Cruz Directora de
investigacién con fecha 14 de julio del 2015, en que nos comunica que el Protocolo de
Investigacion N° 41/15 ftitulado: “CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD EN
PERSONAS CON DISCAPACIDAD SECUNDARIA A EVENTO CEREBRO VASCULAR

EN UN HOSPITAL DE TERCER NIVEL DE ATENCION" fue aprobado por el Comité
Cientifico y es indispensabie la aprobacion de este Comité.

En opinién de nuestros evaluadores, los aspectos Eticos en Investigacion (Valor Social, Validez
Cientifica, Consentimiento Informado, Relacion Riego-Beneficio y Ja Seleccion Equitativa de Ia

Muestra) cumplen con los requisitos minimos necesarios por lo que este Comité se pronuncia por
la APROBACION del mismo.

Con un saludo cordial.

ATENTAME NTE

\
\\\\\\:‘ /’jS

DR. RICARDO COLIN PIANA
PRESIDENTE DELCOMITE DE ETICA
EN INVESTIGACION

M. en C. ADRIANA OCHOA MORALES
SECRETARIA

¢.p. Ma. Lucinda Aguirre Cruz.- Directora de Investigacion

¢.0. Dr. Amin Cervantes Arriaga - Titular de ia Unidad de Apoyo al Predictamen
&.p. Or. Daniel San Juan Onta.- Jefe del Deplo. de Investigacian Clinica

¢.p. Pamela Edith Jiménez Beltrén

¢.p. Archive ATR/mitch.

Insurgentes Sur # 3877 Col. La Fama C.P. 14269 México, D.F. Tel. (55)56063822 ext. 5027

www innn.salud.gob.mx



	Portada 
	Índice 
	Resumen 
	Introducción   
	Capítulo I. Marco Teórico
	Capítulo II. Planteamiento del Problema 
	Capítulo III. Metodología 
	Capítulo IV. Resutados 
	Capítulo V. Discusión 
	Capítulo VI. Conclusiones 
	Referencias Bibliográficas 
	Anexos 



