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RESUMEN

Existe un interés cada vez mayor de clinicos e investigadores en materia de
discapacidad, por considerar las consecuencias de la enfermedad y la posibilidad de

intervenir sobre ellas, con objeto de reducir sus efectos negativos sobre el paciente.

Desde nuestra especialidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion, la valoracion de la
discapacidad es quiza el mejor pardmetro en el proceso de definicion de las
consecuencias de la enfermedad en la vida del paciente y un campo de investigacion

constante en el manejo adecuado de los enfermos.

En el ictus, la evaluacion clinica habitual del paciente va dirigida a recoger las
deficiencias producidas por el accidente cerebrovascular (ACV) y los factores
pronosticos en relacion con el propio ictus, que permitan obtener, una estimacion
ajustada del resultado funcional final del paciente y el grado de discapacidad que el

trastorno neuroldgico conllevara sobre él.

Para poder cuantificar el resultado final en términos de discapacidad, se utilizan
diferentes escalas de valoracion, que incorporan un conjunto de pardmetros clinicos que
proporcionan una idea completa de la situacidén real del sujeto y sus capacidades
funcionales. Es preciso utilizar instrumentos especificos para la enfermedad, que

permitan medir los cambios de los pacientes tras las intervenciones terapéuticas.

Existen muchas escalas genéricas de medicion de discapacidad y calidad de vida
publicadas en la literatura médica y empleadas habitualmente en clinica, cada una con
sus particularidades propias. Algunas valoran aspectos generales de funcién, otras
aspectos psicosociales, otras valoran ambos, pero son demasiado complejas para
aplicarlas en las consultas habituales, etc. En ocasiones, son poco sensibles a los

cambios y no detectan déficits especificos propios de la enfermedad.



En la practica habitual, carecemos de un instrumento especifico y sencillo para poder
cuantificar la discapacidad producida en el paciente con ictus, que recoja las
deficiencias en el paciente y que nos permita valorar las consecuencias funcionales de la

enfermedad.

El objetivo de este estudio es, por una parte, disponer de una escala de valoracion de
discapacidad especifica para el ictus, que sea sencilla de manejar en la practica clinica 'y
que a la vez nos permita medir la repercusion que tiene la enfermedad en el paciente en
la esfera funcional. Para ello, se llevara a cabo la adaptacion transcultural al espafiol y
su posterior validacion de la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale- Escala de Impacto del
Ictus), que cuantifica el impacto de la discapacidad en el paciente con un ictus.

Por otra parte, cuantificar el grado de discapacidad que supone esta enfermedad en los
pacientes con ictus atendidos en la consulta de Medicina Fisica y Rehabilitacion, y que
han seguido un programa especifico de rehabilitacion domiciliaria en nuestro hospital.



ABREVIATURAS

ACV: accidente cerebro vascular

AVD: actividades de la vida diaria

CIDDM: Clasificacion Internacional de Déficit, Discapacidad y Minusvalia
CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y Salud.
CV: calidad de vida

CVRS: calidad de vida relacionada con la salud

EDDES: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
FIM (Functional Independence Measure)

IB: indice de Barthel

IMSERSO: Instituto de Mayores y Servicios Sociales

INE: Instituto Nacional de Estadistica

MF: Medicina Fisica

mRS: Escala de Rankin modificada

NIHHS: National Institute of Health Stroke Scale-Escala del Ictus del National Health
Institute

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

RHB: Rehabilitacién

RMN: Resonancia Magnética Nuclear

SIS-16: Stroke Impact Scale- Escala de Impacto del Ictus

TC: Tomografia Computarizada

WHO: World Health Organization
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I. INTRODUCCION




1.-EL ICTUS

1.1 CONCEPTO

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el ictus como un sindrome clinico
presumiblemente de origen vascular, que se caracteriza por el desarrollo répido de
signos de afectacion neurolégica focal que duran més de 24 horas o llevan a la muerte™.

El diagndstico correcto del ictus resulta en ocasiones dificil, por la variabilidad en la
expresion clinica y por la necesidad de hacerlo lo més precozmente posible. Los ictus se
clasifican en diversos subtipos dependiendo de los criterios clinicos, topogréficos,
patogénicos, diagnosticos y prondsticos. Atendiendo a su mecanismo de produccion se
pueden dividir en dos grandes grupos: los isquemicos y los hemorragicos. Los
isquemicos suponen el 80-85% de todos los ictus, mientras que el 15-20% restante
obedecen a la hemorragia.

1.2 EPIDEMIOLOGIA: INCIDENCIA Y PREVALENCIA

INCIDENCIA

Los datos epidemioldgicos sobre ictus presentan dificultades debido a las diferencias
metodoldgicas que se utilizan. Se estima que el ictus o accidente cerebrovascular (ACV)
es la primera cusa de incapacidad grave de origen neuroldgico en los adultos, después

de la enfermedad cardiovascular y el cancer.

Los datos publicados muestran que producen alrededor de 700.000 ictus al afio en los
Estados Unidos (EEUU), de los que 500.000 superviven pero conllevan unos costes
directos e indirectos de 51,2 billones anuales®. Los costes indirectos se deben en su
mayoria a la alteracién de la funcién fisica y la necesidad dependiente de cuidados de 3?
persona. Valorar la realizacion de las actividades de la vida diaria (AVD) de los
pacientes con ictus es importante tanto por la calidad de los cuidados como para conocer
los resultados del tratamiento®. La atencién sanitaria, y como consecuencia la mayor
necesidad de los procedimientos instrumentales esta originando un descenso en la

mortalidad con una mayor supervivencia en Europa®.



En Espafia los estudios epidemioldgicos del ictus son escasos. La dificultad para recoger
datos fiables se debe en parte a la variabilidad de presentacion clinica de esta
enfermedad. Segun la OMS en datos publicados sobre mortalidad global producida por
enfermedades cardiovasculares en el afio 2002, el 32% se debieron a ictus. Existen
dificultades para saber con exactitud la incidencia anual asi como la prevalencia en
Espafa. Las estimaciones mas aproximadas de incidencia son las que se recogen en los
ingresos hospitalarios, pero a estas cifras hay que afiadirles los ictus no diagnosticados o
los debidos a un fallecimiento inmediato. Las estimaciones mas aproximadas
provenientes de los ingresos hospitalarios estan en torno a los 100.000 casos/afio.
Teniendo en cuenta el factor edad, el ictus se produce con mayor frecuencia en edades

avanzadas, aunque las diferencias no son muy grandes.

Los estudios realizados en Espafia sitlan a nuestro pais dentro de la tendencia para los
paises europeos, con valores de incidencia anual entre 138 a 200 casos nuevos/afio por
100.000 habitantes, lo que equivale a 85.000 casos anuales” °.

En Espafia se han publicado estudios de incidencia de ictus en diferentes poblaciones y

dividido en grupos de edad’, ® que mostramos la siguiente tabla 1:

Tabla 1. Estudio de incidencia en ictus:

Territorio N° de casos/100.000 habitantes

Cantabria
11 a 50 afos 13,9/100.000
16 a 45 afios 12/100.000

Girona 174/100.000
Asturias 132/100.000




PREVALENCIA

La supervivencia después de sufrir un ictus es cada vez mayor. Cerca del 50%
sobreviven sin déficit o con déficits menores. Sin embargo, esta patologia sigue siendo

un grave problema de salud.

La enfermedad cerebrovascular supone la primera causa de discapacidad en Espafa.
Segun la Sociedad Espariola de Neurologia, en 2004 se estima que existen en Espafia
150.000 discapacitados por ictus. Algunos autores como Banegas et al ° estiman que
esta cifra puede alcanzar los 350.000 personas mayores de 65 afos, y que el ictus es el
responsable del 4% de todos los gastos de sanidad.

La estimacion de la prevalencia en Espafia es mas dificil que la de la incidencia por
carecer de un registro de ambito nacional de enfermos. Las secuelas de los ictus varian
considerablemente segun la gravedad, el tipo de seguimiento y probablemente la

atencion recibida por el enfermo.

En el afio 2006 se publicd un metaanalisis que recogia siete estudios de prevalencia de
ictus en mayores de 70 afios, realizado en distintas zonas del centro y norte de Espafia™.

En dichos estudios se analizaron 10.647 personas de los que se detectaron 715 casos.

Con la edad, se producia un aumento de la prevalencia, en especial en las mujeres. Al
comparar estos estudios con otros realizados a nivel europeo se comprobd que en
Espafia la prevalencia del ictus ocupa un lugar intermedio siguiendo las mismas

tendencias en cuanto a distribucién por sexo y edad.

En la Comunidad de Madrid en el afio 2.001 se produjeron 2.905 muertes por ictus, y
9.346 casos nuevos en este afio, con una prevalencia de 3.5% para los mayores de 65

afos™!.

Segun el Instituto Nacional de estadistica en el afio 2.006 se produjeron un total de
11.760 casos de enfermedades cerrebrovasculares en la Comunidad de Madrid*?,



1.3. EVOLUCION: RECUPERACION CLINICA Y FUNCIONAL

Los pacientes que superen la fase aguda conllevan un periodo de recuperacion y una
disminucion de su capacidad funcional. Esta recuperacion varia de unos pacientes a
otros y depende del grado de afectacion y de la recuperacion espontanea que se pueda

producir.

Las principales consecuencias funcionales van a venir determinadas por:
Deficiencias neurologicas:

En un estudio longitudinal realizado por Hier et al *®

, establecen que el brazo y la pierna
se recuperan en el 40% alrededor de la semana 16, la funcion sensitiva en el 80% entre
la semana 46, la hemianopsia en el 65% entre la semana 33, la heminegligencia en el

70% entre la semana 13.

La mejor recuperacion funcional del miembro superior determinada por el indice de

Barthel (IB) es alcanzada en el 95% de los pacientes dentro de las 9 primeras semanas.

Los pacientes con un ictus de tipo medio alcanzan la maxima recuperacion dentro de las
6 semanas y en los ictus severos dentro de las 11 semanas. La funcion completa se
adquiere en el 79% de los pacientes con ictus de tipo medio y solo en el 18% de los

ictus severos™*,

La capacidad de marcha

Dobkin et al, en el afio 1997*° encontraron que en el momento inicial el 51% de los
pacientes era incapaz de caminar, el 12% necesitaba ayuda, y el 37% eran
independientes. Al alta, el 22% no podia caminar, un 14% caminaba con algln tipo de
ayuda, y el 64% eran independientes. Del 80% que inicialmente no podia caminar
alcanzaron una mejor funcionalidad en las primeras 6 semanas, y el 95% en las 11
semanas. Los pacientes que precisaban algun tipo de ayuda alcanzaron su mejor funcion
en las primeras 5 semanas. A pesar de la importante recuperacion la marcha no alcanzo

la velocidad que se considera normal.



La alteracion de las funciones cerebrales superiores

Los déeficits y discapacidades de comunicacion y cognitivos presentan perfiles de
recuperacion en el tiempo similares a los expuestos para los déficits y discapacidades
motoras. Se estima que en la afasia el tiempo medio de recuperacion maximo se alcanza
dentro de las primeras 12 semanas, una recuperacion mas lenta se puede producir dentro

del primer afio tras el ictus™®.

Evolucién

En general, el ictus es actualmente en Espafia la segunda causa de muerte, después de
las enfermedades isquémicas del corazdn, segun los datos proporcionados por el

Instituto Nacional de Estadistica (12).

La mortalidad en los servicios de urgencias ha disminuido gracias a los importantes

avances en las urgencias y en la medicina preventiva.

La mortalidad entre los supervivientes es dificil de calcular pero se estima que esta
alrededor de'’:

- entre las 3 semanas y el mes: alrededor del 22-37%

- al afo: 25-50%

- a los 5 afos: 68-72%

- a los 6 afos: 55%

- a los 10 afios: 65%

Existen diversos estudios que sugieren que la recuperacion neurologica se produce en
los tres primeros meses, estimandose el pico de recuperacion en las primeras 4-6

181920 incluso, puede observarse mejoria hasta los 6 meses,

semanas después del ictus
con un porcentaje del 5% de los pacientes que puede continuar mejorando en el

transcurso del primer afio.



La recuperacion neurolégica sigue un patron diferente a la recuperacion funcional y a la
discapacidad. La recuperacion de la discapacidad va a responder a factores variados,
dependiendo de los niveles de gravedad del ictus, la coordinacion, la sensibilidad, las

alteraciones cognitivas etc.?".

Jorgensen® et al en 1995 estudiaron a 1197 pacientes con ictus agudo referidos dentro
del Copenhage Stroke Study. Los déficits se clasificaron de acuerdo a la Scandinavian
Neurological Stroke Scale®®, y la discapacidad mediante el indice de Barthel (IB).
Inicialmente se clasificaron los ictus con el 41% ictus medio, 26% moderados y 19%

SEVEros.

El 95% de los pacientes alcanzaron la maxima recuperacion neurolégica dentro de las
primeras 11 semanas. El 80% de la poblacion completa la recuperaciéon del déficit
neurolégico y de la discapacidad funcional en las primeras 5 semanas, y el 95% alcanza
el maximo alrededor de las 13 semanas después del ictus.

En Espafia se han publicado resultados tras rehabilitacion de pacientes con déficit y
discapacidad inicial entre moderada y grave. Los resultados estan en la misma linea a
los obtenidos en la publicacion del Copenhage Stroke Study para grupos semejantes de

pacientes % 2°,



1.4 PROGRAMA DE MEDICINA FISICA y REHABILITACION DEL
PACIENTE CON ICTUS

El objetivo de la rehabilitacion de los pacientes con un ictus consiste en conseguir la
méaxima capacidad funcional y social que les permite reintegrarse, en la medida de lo

posible, en sus actividades previas.

Los programas de rehabilitacion deben ir dirigidos a reducir la discapacidad como
consecuencia del ictus y es importante adecuar los programas de rehabilitacion a los

objetivos segun la severidad del ictus.

¢Cuando se debe iniciar la Rehabilitacion?

Todos los pacientes con un ictus agudo, deben ser valorados por el médico especialista
en Medicina Fisica y Rehabilitacién, entre las primeras 24-72 horas®. La prescripcion y
los objetivos los realiza el médico especialista en funcion de los datos y la valoracion

clinica efectuada, de acuerdo a las distintas pautas y programas de rehabilitacion.

¢Durante cuanto tiempo?

El tratamiento rehabilitador debe mantenerse mientras existan objetivos funcionales a
conseguir. Como ya hemos comentado anteriormente, el patron de recuperacion
neurolégica y funcional tiene lugar entre los tres y seis primeros meses, por lo que si
hay discapacidad es aconsejable mantener el programa de rehabilitacion durante los 6
primeros meses (22 23, 24). Aungue en los ictus graves y muy graves, parece poco probable
que continte la recuperacion, ni del déficit neuroldgico, ni de la funcion mas alla de los

5-6 meses.

Se ha demostrado que la Rehabilitacion continuada tras el alta durante el primer afio tras
el ictus reduce el riesgo de deterioro funcional y mejora la independencia en las
actividades de vida diaria,”’ pero los programas rutinarios de Rehabilitacion en
pacientes de mas de un afio de evolucion no han demostrado una eficacia

significativa.?®?°



Sin embargo, los pacientes han de seguir teniendo acceso a los servicios de
Rehabilitacion en la fase cronica, ya que la aparicion de deterioro funcional por
depresion, caidas, fracturas o espasticidad puede requerir tratamientos puntuales y de

corta duracién para retornar al nivel funcional previo.

Ambitos de atencion

Los tipos de ambito de asistencia en los que tiene que realizarse el programa de
Rehabilitacion, dependen de las caracteristicas del paciente, la fase de la evolucion de la
enfermedad y el apoyo socio-familiar. La decision se toma de acuerdo a los siguientes

criterios:

-Capacidad de organizacidon para atender las necesidades individuales de cada paciente

-Atencion integral del programa de rehabilitacion, en funcion de la evolucion de la

enfermedad.

-Capacidad de adaptacion de los recursos de rehabilitacion a la situacion y necesidades
individuales del paciente.

Es importante evaluar la situacion clinica, funcional y gravedad del paciente con ictus,
mediante la utilizacion de escalas especificas. Ademas para valorar los resultados del
programa rehabilitador, es recomendable utilizar métodos y escalas objetivas y
validadas para identificar los objetivos, planificar el tratamiento y evaluar los

resultados.

El desarrollo por el médico especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacion de un
circuito asistencial del paciente con ictus, garantiza una atencion multidisciplinar y
organizada en funcién de la situacién funcional del paciente y el apoyo familiar y
socio-sanitario. Durante el periodo del ingreso hospitalario, en la fase aguda del ictus y
antes del alta médica, el médico rehabilitador tiene que, a su vez, decidir el ambito mas

adecuado en el que el paciente tiene que seguir el tratamiento de rehabilitacion.



Modalidades asistenciales de rehabilitacion

- Tratamiento de rehabilitacion en la unidad de ictus y Hospital de agudos:

En los ultimos afios, uno de los cambios méas importantes que se ha producido en el
tratamiento del ictus, es la asistencia urgente, especializada y organizada que se lleva a
cabo en las unidades de ictus, antes de las primeas tres horas tras el episodio. Son
unidades especializadas atendidas por un equipo multidisciplinar de profesionales
expertos, que disponen de procedimientos diagnosticos, terapéuticos y con especial
interés en la rehabilitacion. Entre los objetivos iniciales de la Rehabilitacién en la fase
aguda destacan: evitar la inmovilizacion, asegurar el control postural y mantener la
funcién respiratoria y deglutoria. En cuanto no sea necesaria la atencion médica y de
enfermeria las 24 horas, se planifica el alta hospitalaria precoz y se continta el
programa de Rehabilitacion en el ambito ambulatorio o domiciliario. Se realiza en los
pacientes en la fase postaguda inmediata, con discapacidad moderada, con capacidad de
participacion, con el objetivo de evitar las complicaciones del desacondicionamiento y

la inmovilidad.

- Programa especifico de rehabilitacion domiciliaria:

El equipo multidisciplinario de Rehabilitacion puede desplazarse al domicilio del
paciente cuando las condiciones médicas o sociales no permiten el desplazamiento al
centro de Rehabilitacién. Deben contemplarse e integrarse por el médico especialista en
Medicina Fisica y Rehabilitacion todas las intervenciones necesarias en el programa de
Rehabilitacion  domiciliaria (Fisioterapia, Terapia Ocupacional y Logopedia)

principalmente.

Esta indicada en pacientes con discapacidad moderada grave, que cuentan con apoyo
sociofamiliar suficiente para poder regresar a su domicilio habitual o con dificultades
para el desplazamiento al servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacién del hospital™.

Existe evidencia cientifica que apoya los programas de rehabilitacion domiciliaria al

alta hospitalaria basada en un equipo multidisciplinar de atencién al ictus®. Estos
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programas de rehabilitacion a domicilio reducen la estancia hospitalaria, y mejoran la

capacidad funcional en los pacientes con ictus moderados-severos®.
- Rehabilitacién ambulatoria:

Se valorara en los pacientes que una vez que han alcanzado los objetivos de
rehabilitacion domiciliaria y al ser reevaluados en la consulta de Medicina Fisica y
Rehabilitacion, persistan con un grado de discapacidad moderada, con buen nivel de
colaboracion, con apoyo familiar y posibilidad de desplazamiento a los servicios de

rehabilitacion.
- Hospitales de estancia media:

Para los pacientes con estabilidad médica que presentan un grado de discapacidad
moderada, que requieren cuidados de enfermeria e insuficiente apoyo familiar para

poder regresar a su domicilio habitual.

Procesos terapéuticos

Tal como se ha indicado previamente, el inicio del programa de rehabilitacion debe
iniciarse lo mas precoz posible una vez valorada la indicacién de tratamiento. Se ha
objetivado que los pacientes que inician la rehabilitacion en la primera semana de
producido el ictus tienen menos discapacidad y mas calidad de vida a largo plazo que
los que la inician mas tarde®. El proceso terapéutico en el paciente con ictus requiere un
abordaje multidisciplinar atendiendo al déficit producido por el accidente
cerebrovascular y el médico especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacion evalua,

coordina y planifica las necesidades individualizadas de cada paciente.

Alteracion de la funcion motora

Los pacientes con trastornos de la funcién motora, deben ser tratados en funcion de sus
deficiencias, utilizando diferentes técnicas de tratamiento, aunque en la actualidad no se

dispone de ningun estudio de calidad con evidencia cientifica probada, que demuestre la

superioridad de ninguna de estas técnicas sobre el resultado funcional final. Las técnicas
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de reeducacion que se utilizan, son las siguientes: técnicas de compensacion, las

técnicas de facilitacion y mas recientemente de reaprendizaje motor orientado a tareas.

La prescripcion de ortesis y otras ayudas, se evaluaran dependiendo de la situacion

funcional para mejorar su capacidad
Alteracion en la realizacion de las actividades de la vida diaria (AVD)

Todos los pacientes que presentan dificultades para la realizacién de AVD baésicas e
instrumentales, tendran una prescripcion para el terapeuta ocupacional, incluyéndose la
necesidad de ayudas técnicas. Pequefias modificaciones del entorno, pueden aumentar

significativamente, la independencia funcional del paciente.

Tenemos que tener en cuenta que el ictus, en general, afecta a diferentes areas
funcionales, que limitan la actividad y la reintegraciéon. Las diversas estrategias de
rehabilitacion van a ser dirigidas a tratar este déficit y sus limitaciones, dentro de un

programa de rehabilitacion global y coordinado.
Alteraciones de la comunicacion:

Todos los pacientes con afectacion en el lado dominante que presenten alteracion del
lenguaje, seran valorados para indica la necesidad de tratamiento logopédico, su tiempo
e intensidad.

Alteraciones cognitivas

Los déficits cognitivos alteran las relaciones humanas, reducen la capacidad para
compensar los déficits y su reintegracion en actividades previas y en los casos graves,
pueden interferir con el desarrollo de los programas de rehabilitacién. Los pacientes
con este tipo de afectacién, seran valorados por el especialista en Medicina Fisica y

Rehabilitacion, que indicaré la necesidad de tratamiento especifico.
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2.- CONSECUENCIAS DEL ICTUS
2.1 DISCAPACIDAD

La discapacidad se ha definido como la desventaja que tiene una persona a la hora de
participar en igualdad de condiciones, resultante de sus déficits y limitaciones, pero
también por los obstaculos del entorno. Para la Worl Health Organization (WHO) s la
discapacidad se define como toda restriccion o pérdida de la realizacion de una
actividad que se considera normal para un individuo y refleja y es la consecuencia de las

deficiencias que se producen en ese individuo® .

Las personas con discapacidad suponen un grupo muy heterogéneo de poblacion,
debido a diferentes causas y el espectro de problemas que presenta la discapacidad,
depende de la interaccion del paciente con su medio. El ictus es un problema de salud
entre la poblacion adulta y ademas es una de las enfermedades mas discapacitantes y
con pobre calidad de vida. Los pacientes que sobreviven a un ictus, tienen mas

dificultades para vivir solos y aumentan las necesidades de institucionalizacion®

Como médicos clinicos y especialistas en Medicina Fisica y Rehabilitacion, la
valoracion de la discapacidad es importante, tanto para el comienzo del tratamiento,
como seguir la evolucién del proceso o su finalizacion, establecer la Calificacion de
la discapacidad, crear programas sanitarios y planes de investigacién vy cuantificar el

tipo de ayuda en situaciones de dependencia.

Para poner fin a la gran cantidad de términos imprecisos, mal definidos utilizados en la
literatura médica para describir las consecuencias de la enfermedad, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS)® se impuso la tarea de clarificar la terminologia existente y
propone la clasificacién Internacional de Déficit, Discapacidad y Minusvalia publicada
en el afio 1980 y que se muestra en la tabla 2 conocida como CIDDM, en el que la
discapacidad se presenta como un proceso que provoca una deficiencia, a nivel de los
organos o partes del cuerpo, que a su vez dificulta, impide, o incapacita a la persona

para realizar actos elementales o complejos, es decir, motiva una discapacidad™.

Esta discapacidad se convierte en minusvalia, cuando la persona no es capaz de
desarrollar papeles sociales, el medio no esta adaptado a sus circunstancias personales o

su valia social, no es considerada como consecuencia de su limitacion.
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Tabla 2: Clasificacion de la Discapacidad de acuerdo a Clasificacion

Internacional de Déficit, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM).

Deficiencias

- Hemiparesia
- Alteraciones cognitivas Factores

- alt. Equilibrio ambientales

- alt. Comunicacién —_—

—

4 —

) A Recursos
Discapacidad

- Dificultad para realizar sus D
actividades habituales de la vida
diaria .
Escenario

social

—

Minusvalia
- Desventaja para el individuo

Una nueva versién modificada por la resolucion WHO 54.21 del 22 de mayo del 2001

y que anula la anterior, es la actual Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
Discapacidad y Salud (CIF).

Esta nueva clasificacion reconoce, que el diagnostico de enfermedad, no es suficiente
para describir el estado de funcionamiento del individuo y para predecir, guiar y
planificar las necesidades del mismo. Se abandona el enfoque anterior de
“consecuencias de la enfermedad” y pone el acento “la salud y los estados relacionados
con la salud”. Introduce el término “funcionamiento” como un término global que hace
referencia a todas las funciones corporales, actividades y participacidn. Para expresar un
lenguaje neutral y flexible, renombra los tres ambitos principales de la CIDDM en
“estructuras y funciones corporales” por deficiencias, “actividad” por discapacidad y

“salud” por minusvalia.
La ultima version utiliza el término “Discapacidad” como el nombre genérico que

engloba todos los componentes: deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones

en la participacion y quedaria de la siguiente manera:

14



- Déficit en el Funcionamiento (sustituye al término “deficiencia”). término que
se utiliza para designar la pérdida o capacidad de funcion para el desarrollo de
actividades y la posibilidad de participacién social del ser humano. Las
alteraciones de la funcion pueden consistir, en una perdida, defecto o anomalia o

cualquier otra desviacion.

- Limitacion en la actividad (sustituye al término “discapacidad’: se refiere a las
dificultades que un individuo puede tener en la ejecucion de las actividades. Las
limitaciones en la actividad pueden calificarse en distintos grados, segun
supongan una desviacibn mas o menos importante, en términos de cantidad o
calidad, en la manera, extension o intensidad en que se esperaria la ejecucion de

la actividad en una persona sin alteracion de salud.

- Restriccion en la participacion (sustituye el término ‘“minusvalia”; son
problemas que un individuo puede experimentar en su implicacion en
situaciones vitales. La presencia de restricciones en la participacion es
determinada por la comparacion de la participacion de un determinado individuo
con la participacion esperada de un individuo sin discapacidad en una
determinada cultura o sociedad.

La especialidad de Medicina Fisica & Rehabilitacion, se establece al margen del
paradigma clésico de Salud. La dinamica de este paradigma evoluciona desde la
Clasificacion de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) de 1980 acerca del
Déficit, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM), confluye en la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento (CIF) de 2001 sobre Discapacidad, Actividad y
Participacion y finaliza en un modelo médico especifico de respuesta ante la diversidad
funcional que, en términos de capacidad y salud, presenta el ciudadano.
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La especialidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion se responsabiliza del diagnostico,
evaluacion, establecimiento de contraindicaciones, prescripcion  terapéutica
individualizada y valoracion de las habilidades y secuelas, con el fin de mejorar las

capacidades funcionales y promocionar la autonomia personal.

En la literatura cientifica, se han desarrollado numerosas escalas, algunas adaptadas al
ictus, para poder valorar las consecuencias funcionales de esta enfermedad. La mayoria
de las escalas de medida de resultados estdn recogidos en el modelo de la CIF
(Clasificacion Internacional de Funcionamiento), siendo una medida util y un sistema
de clasificacién que relaciona todos los componentes de salud*'. Quizas la categoria
funcional mas representada es la movilidad, sin embargo, aspectos como la actividad, el

ocio y la participacion social estan adquiriendo mas interés.

En el afio 1999 la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
(EDDES) realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), el IMSERSO
(Instituto de Mayores y Servicios Sociales) y la Fundacion ONCE (Organizacion
Nacional de Ciegos de Espafa), permitio disponer de datos sobre la discapacidad en
Espafia*’.

La EDDES-99 significa para la misma como discapacidad “toda limitacion o dificultad
grave o importante que, debido a una deficiencia, tiene una persona para realizar
actividades de la vida cotidiana, tales como desplazase, cuidar de si mismo, oir,

relacionarse con otros, etc.”

Para la EDDES-99 el numero total de personas con discapacidad en Espafa es de 3,5
millones, y supone el 9% de la poblacion espafiola. Mas de la mitad de las personas con
discapacidad son mujeres (58,25%), salvo en el grupo de edad por encima de los 85
afos. Segun este trabajo presupone supone que casi 130.000 personas que han sufrido

un ictus precisan a una persona a su cuidado.
La prevalencia de las situaciones con discapacidad esta claramente relacionada con la

edad. El aumento de las tasas de prevalencia es continuo a partir de los 20 afios, pero a

partir de los 50 afios se acelera considerablemente.
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La discapacidad mas frecuente es la dificultad para desplazarse fuera de casa, esta
dificultad afecta a mas de la mitad de las personas entre 6-64 afios, y méas del 65% en
personas de mas de 65 afios. Le sigue en frecuencia la dificultad para realizar las tareas

de casa, y en general las discapacidades relacionadas con la motricidad.

Necesidad de medir la discapacidad

El interés de los clinicos y de los investigadores, en materia de discapacidad, explica la
necesidad de tener en cuenta las consecuencias de la enfermedad y la posibilidad de

intervenir para reducir estos efectos sobre el paciente.

La investigacién en materia de discapacidad estd orientada, entre otros aspectos, hacia
una aplicacion practica en beneficio del paciente y valorar una serie de intervenciones

determinadas, la cual ha de ser valida y reproducible.

Muchos de los avances médicos pueden prolongar la vida, pero es importante conocer

que aspectos pueden reducir la discapacidad.

En el caso de los pacientes con ictus, se pueden alcanzar unos niveles importantes de
independencia funcional, que estan detectados por el indice de Barthel (IB) pero existen
otras limitaciones, para otras actividades, como son el empleo y las actividades de ocio

que no las cuantifica (20).

Métodos de valoracion

Los intentos de medir el estado funcional se iniciaron en la década de los cuarenta por
Karnofsky®. En los afios 50 se desarrollaron escalas de medicion de las Actividades de
Vida Diaria (AVD) sin relacién con la percepcion del paciente sobre su salud. Es en los
afios 60 cuando se desarrollan instrumentos genéricos de calidad de vida relacionados
con la salud. En la década de los 80 se realizaron cuestionarios mucho menos extensos,
que facilitaron su utilizacion en la practica clinica. Es en los afios 90 cuando se ha

asistido al desarrollo de instrumentos especificos para alguna enfermedad determinada.
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Identificar y cuantificar estas dimensiones es importante. Las medidas se obtienen a

partir del anélisis de las respuestas de los pacientes, a través de un cuestionario estandar.

La elaboracion de un instrumento de medida de discapacidad, sobre una patologia

especifica, es un trabajo de investigacion que requiere una metodologia rigurosa.

Clasicamente existen dos tipos de instrumentos que permiten detectar la discapacidad:
los genéricos Yy los especificos. Los instrumentos de medida genéricos pueden realizarse
para el estado de salud, tanto en pacientes con patologia, como en sujetos sin patologia.
Los instrumentos especificos se realizan para determinar cuales son los aspectos que
mas repercuten en ese grupo especifico de patologia, no siendo comparables con otros
sujetos afectados de otra patologia. En funcion de la escala utilizada la medida, se
realiza bien por auto-evaluacion o bien por una persona externa entrenada para la

evaluacion.
Aplicaciones de la medicién de la discapacidad

El estudio de discapacidad, como ya hemos sefialado anteriormente, es importante tanto
en el campo de la salud, como en el area de la investigacién, en la asistencia clinica y

presenta multiples aplicaciones entre ellas**:

1. identificar los problemas o las necesidades de los individuos o poblaciones a
partir de las deficiencias propias que los pacientes tienen de su enfermedad

2. medir la eficacia de un tratamiento y seguir su evolucién

3. valorar las secuelas de una enfermedad en funcién de la demanda que se nos
solicite de minusvalias, aspectos laborales, civiles o la necesidad de ayudas

4. conocer si determinadas acciones que se realizan para mejorar a los pacientes
sirven para reducir su discapacidad

5. realizar estudios coste-efectividad

6. comparar con otras enfermedades cual es la repercusion que tiene sobre el

sujeto.
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2.2.- CALIDAD DE VIDA

Otra tipo de medida para valorar los resultados de una intervencion o las consecuencias
de una enfermedad, es cuantificar el concepto calidad de vida. Quizas relacionar las
consecuencias de una enfermedad en conceptos como discapacidad y calidad de vida es
dificil, ya que estas dos ideas, a menudo estdn muy relacionados entre si y la
discapacidad conlleva en muchas ocasiones una repercusion inevitable sobre la calidad
de vida; pero es importante tener en cuenta, que éste concepto se puede ver influenciado
por otros factores ajenos a las consecuencias propias de la enfermedad, como son los
factores ambientales, el apoyo socio-econémico etc. que son y que pueden alcanzar una
extension diferente a la comprension del médico especialista en Medicina Fisica y

Rehabilitacion.

La importancia de la calidad de vida relacionada ha ido en aumento durante los dltimos
afios y este hecho viene reflejado de alguna manera en la produccioén cientifica de los

Gltimos afios. Asi, en 1990, Spilker et al*

realizaron una busqueda bibliografica con el
termino de calidad de vida y encontraron mas de 579 referencias. En 1991 una editorial
del Lancet* sefialo el interés creciente y exponencial de las blsquedas dedicadas a la
calidad de vida, con una evolucion de 207 articulos en 1980, 848 en 1990 a 1089 entre

el afo 94-95.

Este interés creciente por el estudio de la calidad de vida (CV), ha adquirido un papel

importante en los ultimos afios, que queda demostrado por:

- Desarrollo y publicacion de numerosos cuestionarios de calidad de vida

- La calidad de vida se ha incluido como parametro objetivo en la publicacion de
diferentes articulos

- Creacidn de sociedades cientificas interesadas en este tema: International society
for Quality of Life Research

- Laaparicion de revistas médicas especificas (Quality of Life Research)
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La nocion de calidad de vida, tiene por objetivo, la posibilidad de considerar la
percepcion del paciente sobre su estado de salud. El concepto de salud se enriquecié con
aspectos relacionados con el funcionamiento social, la discapacidad, el acceso a los
servicios sanitarios o la percepcion subjetiva de bienestar general del individuo. Se
reconocio en esta definicion el caracter multidimensional de la salud no como la

ausencia de enfermedad, sino como un estado de bienestar fisico, psicologico y social”

Aunque no hay todavia ningun acuerdo general respecto a la definicion precisa de la

calidad de vida, resulta Util perfilar algunas cuestiones o ideas clave*’ :

* La calidad de vida es un concepto multidimensional y generalmente se considera que

comprende componentes tanto objetivos como subjetivos.

* Generalmente se estd de acuerdo en que la calidad de vida comprende un numero
diverso de &mbitos de la vida, aunque exista todavia, alguna discrepancia acerca del
namero real y las caracteristicas de tales ambitos.

* La calidad de vida debe reflejar las normas culturales de bienestar objetivo.

* Dentro de la dimension subjetiva, las personas otorgan un peso especifico diferente a
los distintos ambitos de su vida. Es decir, algunos ambitos son considerados mas

importantes para algunos individuos que para otros.

* Cualquier definicion de calidad de vida debe ser aplicable por igual a todas las

personas, cualesquiera que sean sus circunstancias vitales
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2.3.- REPERCUSION EN LA DISCAPACIDAD Y CALIDAD DE VIDA EN EL
ICTUS

El ictus es la causa mas importante de discapacidad a largo plazo en el adulto. Se estima
que a los 6 meses del ictus el 26,1% de los pacientes han fallecido, el 41,5% estan
independientes y el 32,4% son dependientes, estimandose de manera global que entre
los supervivientes a un ictus, el 44% quedan con una dependencia funcional*®.

Después de sufrir un ictus y una vez superada la fase de recuperacion y alcanzando la
estabilizacion clinica, todas las deficiencias producidas (hemiparesia, alteraciones
sensitivas, trastornos del equilibrio, problemas de comunicacién u otros) se van a

traducir en alteraciones funcionales y discapacidad.

Las principales consecuencias funcionales van a venir definidas por la dificultad para
realizar la marcha de manera independiente, dificultad para realizar las actividades
habituales como comer, vestirse, ir al bafio. En general, la realizacion de actividades que
se engloban dentro del concepto de actividades de la vida diaria (AVD), que son el
conjunto de conductas que una persona desarrolla cotidianamente para vivir de forma
autobnoma e independiente en su medio habitual. Las AVD diferenciadas como las
actividades instrumentales hacen referencia a aquellas actividades mas concretas en

relacion al cuidado de la casa o tener relaciones sociales®

Otras de las consecuencias va a venir definida por la dificultad a la hora de realizar
actividades mas complejas, como utilizar transporte publico, hacer la compra, realizar
actividades bimanuales finas *°, no existiendo una relacién lineal entre la enfermedad y

la magnitud de la discapacidad®".

Aunque el mayor grado de recuperacion neurolégica tiene lugar en los tres primeros
meses Yy la recuperacion funcional en los seis primeros meses, el proceso de adaptacion

a la discapacidad y reintegracion a la comunidad puede ser mas largo®.

Tanto la discapacidad como la calidad de vida son dos aspectos importantes a tener en
cuenta después de un ictus, ya que estima que el 50% de los supervivientes de un ictus

isquémico quedan con una discapacidad permanente®®. En términos generales se estima
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que los supervivientes a un ictus agudo, un 10% no presentara discapacidad, un 40%
tendrd una discapacidad leve, otro 40% permanecerd con discapacidad moderada o
grave, y un 10% permanecera totalmente dependiente con necesidad de ayuda de 3°

persona>*.
Factores pronosticos de recuperacion funcional

El pronostico de recuperacion es dificil de establecer, pero ciertos signos clinicos nos
van a orientar a predecir el resultado, como la persistencia de un déficit postural, el
déficit completo del miembro superior o el déficit de la sensibilidad profunda. Conocer
el pronostico funcional después de sufrir un ictus no sélo nos va a permitir dar una
informacién a los familiares, sino que ademas, nos va a permitir planificar el tipo de

programa de rehabilitacion.

El resultado funcional tiene relacién con la severidad, duracion, localizacion y extension
del dafio cerebral, sobre el que acttan otros factores en relacién a las caracteristicas del
paciente. En la literatura médica estan descritas méas de 150 variables prondsticos para
explicar la discapacidad en las AVD ().

En la tabla 3 se recogen aquellas variables tanto extrinsecas, como intrinsecas, que mas

frecuentemente se recogen en la literatura®
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Tabla 3: Factores pronosticos de recuperacion funcional en el ictus.

Factores intrinsecos
Demogréficos y de riesgo vascular

a) edad avanzada

b) AVC previos

c) Fibrilacién auricular

d) Diabetes mellitus

e) Cardiopatia

f) Capacidad fisica disminuida previamente
Sintomas y signos clinicos

g) Severidad inicial del ictus

h) Incontinencia urinaria

1) Hipertermia en las primeras 24 horas

j) Desviacion de la mirada

k) Trastornos mentales y déficit cognitivos
Alteraciones analiticas

I) Hiperglucemia inicial

m) Cifras elevadas de la proteina C reactiva y glutamato
Etiologia del ictus

n) Isquémica o hemorragica
Determinacion del dafio neuroldgico

0) Tamafo de la lesion inicial en TC (Tomografia axial computarizada) o RMN

(Resonancia Magnética Nuclear)
p) Localizacién de la lesion por TC (Tomografia axial computarizada) o RMN

(Resonancia Magnética Nuclear)

Factores extrinsecos
Unidades de ictus
Inicio y caracteristicas del tratamiento rehabilitador

Soporte socio-familiar
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El estudio de las variables predictivas como la edad, dependencia en las actividades de
la vida diaria (AVD), soporte social, depresion, institucionalizacion y diabetes se han
asociado con un peor prondstico en los pacientes con ictus y han sido motivo de

diferentes trabajos. (24, *°)

Las variables que tienen un mayor valor predictivo de evidencia tipo A son’’:
g) incontinencia urinaria
r) edad avanzada
s) severidad ictus

t) discapacidad inicial

En cuanto a la incontinencia urinaria prolongada ha sido identificada como un factor de
prondstico negativo en la recuperacién funcional. Los factores relacionados con la
incontinencia urinaria han sido la edad, la gravedad del ictus, la diabetes y el deterioro
cognitivo. Estudios recientes confirman que la incontinencia persistente durante el
periodo de hospitalizacion, es uno de los predictores mas importantes del resultado

funcional a los 12 meses®®

La edad como factor pronostico ha sido motivo de diferentes estudios, encontrandose
controversia entre los distintos autores. Para algunos la edad es un factor predictivo

negativo mientras que para otros no existe esa asociacion®®.

Jongbloed®® encontré 14 estudios que relacionaban el factor edad como un factor
predictivo negativo sobre el resultado funcional y 4 estudios que no apoyaban esta
relacién. Bagg y cols®, estudi6 la relacion de la edad con el resultado funcional al alta
y a los tres meses, utilizando la escala de la Medida de Independencia Funcional (FIM)
y encontré que la edad junto con la situacion funcional o severidad del ictus en las

primeras 48 horas, eran los factores predictivos de resultado mas importantes.

Probablemente los pacientes con més edad tienen peor calidad de vida y mayor
discapacidad, como consecuencia de la comorbilidad asociada a la edad, pero no como

factor independiente.
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La gravedad inicial del ictus es uno de los factores que se asocian al prondéstico de
funcion. Solo un 6% de los pacientes con paralisis inicial grave tienen una recuperacion
completa de movilidad. Los pacientes con déficit motor grave y persistente a las tres
semanas del ictus, permanecen en su mayoria con paralisis grave o0 moderada a los 6
meses®®. Sin embargo, la variabilidad que existe para cuantificar la gravedad no hace

posible la comparacion entre los diferentes estudios.

La medida de la discapacidad previa establecida para muchos autores ®* como un 1B
menor 20 es una de las medidas que mas informacién aporta acerca del impacto del
ictus en el paciente. Esta variable esta recogida en la mayoria de los estudios que
valoran la repercusion del ictus en término de discapacidad y calidad de vida. Una
funcién fisica deteriorada previamente al ictus es un predictor independiente de

capacidad funcional y de ingreso en una institucion® .
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En la Tabla 4 se presenta la prevalencia de déficit, discapacidad y minusvalia tras un

ictus cerebral (1)

Tabla 4: Prevalencia de déficit, discapacidad y minusvalia tras un ictus cerebra

66 67 68

65
™,

DEFICIT NEUROLOGICOS

% ICTUS AGUDO

% A LOS 6 MESES

Hemiparesia 73-92 37-50
Déficits sensoriales 25-55 25
Hemianopsia 10-30 10
Cognitivos 20-47 15-30
Lenguaje 20-46 10-20
Depresion mayor 30-40 15-30
DISCAPACIDAD. LIMITACION DE LA ACTIVIDAD

Dependencia en AVD bésicas 65-85 25-50
Incontinencia intestinal 30-55 5-10
Incontinencia vesical 30-50 10-20
Asistencia en higiene 56 13
Asistencia en comida 68 33
Asistencia en vestido 79 31
Ayuda en trasferencias cama-silla 70 19
Ayuda en trasferencias al bafio 68 20
Dependencia de marcha 70-80 15-35
Ayuda en bafio o ducha 86 49
MINUSVALIA. LIMITACION EN

Ingreso en institucion 10-30
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La recuperacion de la discapacidad ocasionada por un ictus, sigue un patrén predecible,
siendo importante desarrollar perfiles o modelos de recuperacion en funcion de los

niveles de gravedad.

La combinacién de factores pronosticos, nos acerca de manera precisa y fiable a la
posibilidad de que el paciente tenga una mala o buena evolucién. La relacion estadistica
del conjunto de datos clinicos, antecedentes y caracteristicas del paciente son
constituyentes de los modelos de prediccion que nos permiten de alguna manera
predecir el resultado. La relacion por medio de formulas matematicas de un conjunto de

variables, puede estimar la probabilidad de un determinado resultado.

La primera revision critica fue realizada por Jongobloed en el afio 1986 (60) y recoge los
resultados de més 33 estudios sobre factores prondsticos tras el ictus. La mayoria de los
estudios, han demostrado que la tasa de discapacidad esta en relacién con: la edad, la
incontinencia urinaria, la hemiparesia, la discapacidad inicial, la depresion y el bajo

nivel educacional.

Kwakkel en el afio 1996 realiza una revisién de diferentes estudios sobre pronésticos
de funcidon en termino de capacidad, para realizar las actividades de la vida diaria
(AVD) vy define que las variables que méas afectan a la discapacidad son: la
incontinencia urinaria, la edad avanzada, la hemiparesia grave, la hemianopsia, el bajo
nivel de conciencia en las primeras 48 horas, la desorientacién temporo-espacial, el
pobre control de tronco en sedestacion, la discapacidad previa y el deficiente apoyo

social.

El estudio Copenhagen Stroke Study (CSS) con 1197 “°pacientes con ictus durante los
afios 87-89 establecieron que la recuperacion funcional se alcanza a las 13 semanas en
el 95% de los pacientes y varia dependiendo de la gravedad inicial del ictus. La
capacidad funcional més alta en la realizacion de las AVD se alcanza en una media de
dos meses (8,5 semanas) en pacientes con ictus inicialmente leve, dentro de los tres
meses (13 semanas) en pacientes con ictus moderado, a los cuatro meses en pacientes
con ictus grave y muy grave, no se pueden esperar cambios ni en los déficit
neuroldgicos ni en su recuperacién funcional una vez superados los 5-6 meses.

En la revisién de modelos predictivos de Counsell en el afio 2002, recoge los modelos

predictivos descritos sobre pronostico de funcion dentro del primer afio tras el ictus en
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la realizacion de determinadas AVD vy recoge las variables mas importantes

incontinencia urinaria, edad avanzada, hemiplejia grave, discapacidad inicial, y bajo

nivel de conciencia en las primeras 48 horas.

En el afio 2003 Meijer’® recoge las variables que mas afectan a la funcién de marcha y

realizacion de las AVD dentro de las 2 primeras semanas, Y las clasifica segun el nivel

de evidencia: incontinencia urinaria (nivel A), edad avanzada (nivel A), hemiplejia

severa (nivel A), discapacidad inicial grave (nivel A), disfagia (nivel A), apraxia (nivel

A), complicaciones de ictus isquémicos (nivel A), hemianopsia (nivel B), y bajo nivel

de conciencia en las primeras 48 horas (nivel B).

Estos no han sido los Unicos estudios y en la tabla 5 se recogen varios estudios con

diversos modelos de recuperacion y su valoracion.

Tabla 5: Resumen de Modelos de Recuperacién en el Ictus

Autor

Variable analizada

indice de

valoracion

Mc Allen et al”®

Edad avanzada

Paralisis compleja

Depresion nivel conciencia
Hemiplejia+hemianopsia+disfuncién

cerebral severa

Barthel

Wade et al’

Edad

Hemianopsia

Incotinencia urinaria

Déficit motor miembro superior afecto

Equilibrio en sedestacién

Barthel

Frihz et al™®

Nivel de conciencia al ingreso

Puntuacién de sintomas al ingreso

Mortalidad

Guiaquinto

a|76

et

Edad
FIM

FIM
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Negligencia
Apraxia ideomotora

Yavuzer et al’’ Demora FIM
FIM al ingreso
Johnston et al”® 6 variables clinicas Barthel
Volumen del infarto NIHSS
Inouye et al ™ Edad FIM
Demora
FIM inicial
Duarte et al® Test control tronco FIM
Stineman et al® Edad FIM
Demora
Vivienda
FIM
Trabajo
Fullerton et al® Test de negligencia Funcién
Fuerza en la pierna
Nivel de conciencia Mortalidad
Fuerza en el brazo
Funcion cognitiva
Cambios en el ECG
Sanchez Blanco clasificacion MSH Barthel
et al (25 indice motor
Baird et al * volumen del ictus Barthel
NIHSS
Demora
Tiling et al®* Discapacidad pre-ictus Barthel

Incontinencia urinaria

Disartria

Sexo femenino
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Ya hemos indicado que no son las Unicas revisiones, pues ademas podemos citar
numerosas publicaciones que recogen la repercusion de las diferentes variables en el
resultado del ictus expresada en discapacidad y calidad de vida. 3 % #7,

Los estudios en relacion a la calidad de vida de pacientes afectos de un ictus, refieren
que existe una mayor afectacién en los mismos, que en la poblacién general, incluso

cuando el seguimiento es a los 3-4 afios®.

Los factores que mas influyen en una peor calidad de vida son: la depresién mayor, la

|89 909192 " parece que el factor de la edad

discapacidad funcional y el pobre apoyo socia
supone una peor calidad de vida, probablemente porque intervienen otras enfermedades

y problemas de salud que producen discapacidad®.

Muchos de los estudios sobre calidad de vida son, en ocasiones, no concluyentes debido
a la variabilidad de medidas de calidad de vida utilizadas (SF-36, Sickness Impact
Profile, Stroke Impact Scale) con aspectos heterogéneos acerca de la severidad de los

sintomas del ictus®*.
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3.- INSTRUMENTOS DE MEDIDA DE DISCAPACIDAD Y CALIDAD DE
VIDA

3.1.- CARACTERISTICAS DE INSTRUMENTOS DE MEDIDA

Existe un interés creciente por parte de los profesionales relacionados con la
especialidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion de tener una medida que permita
cuantificar la limitacién de la actividad y la discapacidad, pero en la practica clinica nos
resulta dificil encontrar una Unica escala para poder describir todos los resultados™, ya
que como se mencionado anteriormente, la medida objetiva de la funcién mediante
escalas y medidas validas y fiables permite en cada paciente establecer los objetivos,

determinar las intervenciones, controlar su eficacia y evaluar los resultados®™.

Aunque el principal problema para medir resultados de discapacidad y calidad de vida
es la falta de una escala global que pueda evaluar todas las dimensiones que se ven
afectadas por la enfermedad, se han intentado desarrollar instrumentos de medida para

poder cuantificar las consecuencias de la enfermedad.

Para evaluar los resultados de los programas de rehabilitacion hay que distinguir si
consideramos el déficit, la limitacion de la actividad o la restriccion en la participacion,

siguiendo el modelo de la OMS (Organizacién Mundial de la Salud).

Para que una clasificaciéon sea de utilidad los conceptos y sus categorias deben estar
bien definidos. En la practica clinica, la preferencia del investigador hacia los diferentes

tipos de escala depende en gran medida del objetivo de la valoracion.

En el afio 1998 Counsell’” y Duncan @o) propusieron un sistema de clasificacion de
instrumentos de medida en funcién de las categorias que establece la CIF (Clasificacion
Internacional de Funcionamiento) segun el nivel de funcionalidad ya sea funcién
corporal, actividad o participacion social. Este sistema de clasificacion se recoge en la
Tabla 6.
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Tabla 6: Clasificacion de los instrumentos de medida en relacion a las categorias

funcionales de la Clasificacion Internacional de Funcionamiento (CIF)

Déficit Funcionamiento

Limitacion Actividad

Restriccion Participacion

Fugl-Meyer

indice de Barthel

Escala Impact Profile

Escala de Orpington

FIM

SF-36 forma corta

Minimental Test

indice de Franchay

Stroke Impact Scale (SIS)

Escala de Rankin

3.2.- PROPIEDADES PSICOMETRICAS

Un instrumento de medida ha de cumplir las propiedades de validez, reproducibilidad,

fiabilidad, sensibilidad y aceptabilidad.

En la tabla 7 se establecen los requisitos que deben cumplir los instrumentos de medida.

Tabla 7: Requisitos que deben cumplir los instrumentos de medida:

- definir unos objetivos claros de una poblacién

- debe ser un cuestionario donde la modalidad de respuesta esté bien determinada,

bien formulada

- las condiciones de administracién explicadas

- las reglas de la evaluacién definidas

- que tenga unas caracteristicas psicométricas de validez, fiabilidad, sensibilidad

- que sea un documento disponible internacionalmente

- con un manual de utilizacion y de interpretacién
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1.- VALIDEZ
La validez expresa el grado en que una medicion mide aquello para lo que esta
destinado. Cuanto menos valida sea una medida méas probabilidades hay de cometer un

error sistematico o sesgo™.

Se diferencian varios tipos:

- Validez de criterio: se refiere a la capacidad de un instrumento de medida de
obtener los mismos resultados que la medida considerada como patron de
referencia. Se determina mediante la correlacion entre el resultado dado por el
instrumento evaluado y el considerado patrén de referencia.

- Validez de contenido: hace referencia a la capacidad de un instrumento de cubrir
todas las dimensiones o areas importantes del concepto que se quiere medir

- Validez de constructo o concepto: en general un constructo es un concepto, una
variable abstracta que sélo puede ser medido indirectamente a través de la
observacion de conceptos tedricamente relacionados con él. Las mediciones
realizadas con un instrumento que trata de medir un constructo, deben satisfacer
las hipotesis existentes sobre la relacion entre constructo y las variables que se
relacionan con aquél.

- Se analiza mediante los estudios de correlacion, y se considera: excelente

cuando es mayor 0.6, adecuada entre : 0.31-0.59, y pobre menor de 0.30

Entre los estudios estadisticos que se recomienda realizar para estudiar la validez se
incluyen los estudios de sensibilidad y especificidad. La sensibilidad se define como la
presencia de la enfermedad cuando el test o el cuestionario resulta positivo. La
especificidad se define por la ausencia de enfermedad cuando obtenemos un resultado

negativo con la prueba o cuestionario .

Para ello, establecer los dominios es crucial para las condiciones especificas. En el ictus
para Duncan et al as9 al encontraron que las 8 areas mas importantes eran: fuerza,
funcion de la mano, actividades de la vida diaria, movilidad, comunicacién, memoria,
emocion y participacion social. En esta misma linea, Williams et al @172) identificaron 12
dominios: movilidad, energia, funcion de la extremidad superior, trabajo, humor,

autocuidado, rol social, rol familiar, visién, lenguaje, pensamiento y personalidad.
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2.- FIABILIDAD

La fiabilidad es sindbnimo de precision, estabilidad, consistencia u homogeneidad, y se

refiere al grado en que pueden reproducirse los resultados obtenidos por un

procedimiento de medicion en momentos diferentes. La fiabilidad de un instrumento

puede disminuir cuando se administra a individuos de edad avanzada, bajo nivel de

inteligencia, bajo nivel educacional o con la gravedad de la enfermedad a evaluar.

Hay dos formas de analizar la fiabilidad del cuestionario:

Consistencia interna: mide la homogeneidad de un cuestionario y la
interdependencia de los items. Si los distintos items de un cuestionario
pretenden medir un mismo concepto es esperable que las respuestas a los
mismos sea coherente entre si. La prueba estadistica utilizada para su analisis es
el coeficiente alfa de Cronbach. Sus valores estan comprendidos entre 0 y 1,
correspondiendo un mayor valor a una mejor consistencia.

Excelente: mayor de 0.80, adecuada entre: 0.70-0.79 y pobre menor de 0.70
Fiabilidad test-retest o reproducibilidad: consiste en estudiar si un cuestionario
proporciona resultados similares cuando se administra en dos ocasiones
separadas por un intervalo de tiempo, si las condiciones de medicion y el
concepto no cambian. Este tipo de fiabilidad se debe utilizar siempre cuando el
cuestionario es autoadministrado o hay observadores de la medida. La
comparacion entre los dos cuestionarios se realiza a través del célculo de la
correlacion entre ambas observaciones mediante el coeficiente de correlacion de
Pearson (distribucion normal), o el de Spearman (para distribuciones no
normales), o mediante el coeficiente de correlacion intraclase a partir del estudio
de la varianza (ANOVA).

Es excelente cuando es mayor de 0.75, adecuada entre 0.4-0.74 y pobre menor
de 0.40
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3.- SENSIBILIDAD AL CAMBIO - CAMBIO MINIMO CLINICAMENTE
DETECTABLE

La sensibilidad al cambio es la capacidad del instrumento para detectar pequefias
diferencias en un individuo en el transcurso del tiempo. Generalmente se evalUa a través
de la correlacion con otras medidas de cambio mediante diferentes formulas

estadisticas.

Ademas de valorar la sensibilidad al cambio es necesario calcular a su vez el posible

efecto techo o efecto suelo.
4. - INTERPRETABILIDAD, ACEPTABILIDAD

Traduce si las definiciones son consistentes, si las normas sirven para las
comparaciones, si la escala es aceptable para que la conteste el propio paciente o si la

puede realizar otra persona cualificada.

Bullinger y cols* propusieron algunos criterios estadisticos para inferir la validez y
fiabilidad de una medida de calidad de vida (CV). Segln estos autores la consistencia
interna ha de ser superior a 0.70, y el coeficiente de correlacion para demostrar la

validez de la prueba ha de ser como minimo de 0.50
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3.3.- TIPOS DE INSTRUMENTOS DE MEDIDA

Cada dia se hace mas necesario contar con instrumentos o escalas especificas que
evallen los resultados en el ictus.

Las escalas que miden la afectacion neurologica como la del NIHSS (escala de ictus del
Nacional Health Institute) la escala neuroldgica escandinava, la escala canadiense, no
sirven para valorar la discapacidad ni la calidad de vida tras un ictus.

Modo de administracion de los cuestionarios

Autoadministrados: son menos trabajosos que los que requieren de una entrevista, sin
embargo, puede haber dificultades fisicas que limitan la habilidad a la hora de contestar
el cuestionario, o bien problemas cognitivos o del lenguaje que afectan en la compresion
del cuestionario.

Los cuestionarios mediante entrevista clinica también presentan sus dificultades porque
algunos pacientes pueden tener problemas para contestar debido a trastornos del

lenguaje.

Tipos de cuestionarios

Cuestionarios genéricos

Los cuestionarios genéricos van a ser la clave para comparar entre grupos, pero carecen
de informacion de determinadas areas que son importantes a la hora de valorar una
condicion particular. A pesar de que los cuestionarios genéricos nos van a permitir
comparar entre grupos con diferentes patologias, no nos permiten focalizar los
problemas de una condicidén especifica y puede que no sean sensibles a cambios

importantes en la calidad de vida

Cuestionarios especificos
Ademas de cumplir los criterios de validez y fiabilidad de un cuestionario o escala
anteriormente expuestos debemos plantearnos las siguientes cuestiones a la hora de

aplicarlas sobre una poblacion especifica como ocurre en el ictus:
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¢Se ha utilizada esta medida en la poblacion con ictus?

Las caracteristicas de reproducibilidad y validez no son cualidades fijas de las escalas
sino que hacen referencia a que el indicador utilizado sea capaz de medir la funcion

deseada.

Van der Putten'® et al (1999), encontraron que el indice de Barthel (IB) y la Medida de
la Independencia Funcional (FIM) expresaban mayores efectos entre la poblacion con
ictus que sobre la poblacion normal, y concluyen que ciertos instrumentos de medida
son enfermedad dependiente. Por lo tanto, es importante que el instrumento de medida
que se quiere utilizar haya sido probado previamente en la poblacién que se quiere

estudiar.

Los instrumentos de medida generales no van a ser sensibles a los problemas concretos

de los pacientes con ictus.
¢Ha sido la escala previamente probada para la utilizacién del cuidador?

Muchos de los pacientes con un ictus van a presentar problemas asociados de deterioro
cognitivo o del lenguaje que le va a dificultar el contestar el cuestionario. En estos
casos, el cuidador representa una fuente de informacion alternativa importante'®®. Sin
embargo, se ha visto que el cuidador tiende a transmitir al paciente méas discapacidad de
la que le corresponde.
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¢ Cuando se considera que es el tiempo razonable para pasar el cuestionario?

La historia natural del ictus representa un problema en el manejo de los resultados.
Jorgensen et al (22) demostraron que la recuperacion en las actividades de la vida diaria
(AVD) ocurren en la mayoria de los pacientes dentro de las 13 primeras semanas del
ictus, teniendo en cuenta que tanto la recuperacion motora como de las AVD depende
de la severidad inicial del ictus, sugirieron que un prondstico de recuperacion funcional
debe realizarse dentro de los 6 primeros meses. De acuerdo con Mayo et al ' la
recuperacion mas rapida se da en los tres primeros meses, despues de los 6 meses del
ictus, la recuperacion motora es completa para la mayoria. Duncan et al (41) soporta este
concepto para el manejo de los resultados de las deficiencias y discapacidad como

consecuencia de un ictus.
La escala objeto del estudio de adaptacion transcultural al espafiol y posterior validacion

ha sido considerada inicialmente como escala especifica que valora la discapacidad en

la poblacion con ictus.
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3.3.1.-INSTRUMENTOS GENERICOS

En este trabajo nos vamos a centrar a desarrollar las principales escalas de discapacidad

y calidad de vida que se utilizan en la poblacién con ictus.

- DE CALIDAD DE VIDA

La valoracion de la discapacidad y la repercusion en la calidad de vida en los pacientes

con ictus se esta haciendo cada vez mas habitual.

El consenso acerca de la definicion de calidad de vida todavia no existe y persiste la

idea de concepto multidimensional que engloba el dominio fisico, mental y social.

Recientemente la World Health Organization Quality of Life (WHOQOL)*® lo ha
definido como la percepcion individual de su posicion en la vida en el contexto de la
cultura y el sistema de valor en el cual vive en relacion con sus objetivos, expectaciones

y conceptos.

Cuantificar los aspectos de calidad de vida relacionados con la enfermedad no es una
practica habitual en las consultas de Medicina Fisica y Rehabilitacién. Quizas se tiende
a recoger que aspectos de la discapacidad repercuten de manera negativa en la calidad
de vida de un paciente, pero no se cuantifica como medida directa después de sufrir una
enfermedad como el ictus, ya que algunos de los aspectos que intervienen en las
dimensiones de la calidad de vida se ven influenciados por otro tipo de consecuencias

en las que los médicos de rehabilitacion no podemos actuar de manera directa.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se ha definido como el valor que se
asigna a la duracién de la vida que se modifica por la incapacidad, el estado funcional,
la percepcion y las consecuencias sociales debidas a la enfermedad, un accidente o una
decision politica, social o sanitaria. El grupo de calidad de vida de la OMS
(Organizacion Mundial de la Salud) ha definido la calidad de vida (CV) como la
percepcidn que las personas tienen de su posicion en la vida, en el contexto de la cultura
y el sistema de valores en los cuales viven y en relacidon con sus objetivos, esperanzas e

intereses.
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Se consideran al menos cuatro dimensiones en la evaluacion de la CVRS: fisica,
funcional, psicoldgica y social. La dimension de la salud fisica se refiere a los sintomas
fisicos, dolorosos o no, causados por la enfermedad o su tratamiento. La dimension
psicoldgica valora el funcionamiento cognitivo, emocional, el grado de satisfaccion
vital, la felicidad y la percepcién general de la salud. La dimension social se refiere a la
interaccion del sujeto enfermo con su entorno, sus contactos sociales, y el estado de

autoestima personal ante una enfermedad cronica.

Las medidas genéricas de CV sirven para evaluar y comparar la CVRS entre diferentes
poblaciones y enfermedades. Sin embargo, si se aplica a un grupo concreto de pacientes
pierde especificidad, siendo dificil valorar el peso especifico que tiene la enfermedad
sobre la CVRS. Ademas son poco sensibles para detectar pequefios cambios tanto por el

efecto de un tratamiento como por la propia evolucion de la enfermedad.

Dentro de sus principales ventajas encontramos:

evaluacion de tratamientos médicos, comparando la calidad de vida antes y
después del tratamiento

- comparacion y evaluacion de la calidad de vida de pacientes y en poblacion sana
- informacion de datos clinicos y pruebas complementarias en la practica clinica.

- Instrumento de ayuda para la toma de decisiones en la politica sanitaria

- Los instrumentos genéricos de calidad de vida nos permiten realizar
comparaciones entre las diferentes patologias, y realizar estudios de coste-
beneficio.

Haciendo una revisién de todas las escalas de calidad de vida genéricas utilizadas en la
poblacion con ictus se han encontrado que solo la Sickness Impact Profile (SIP) y la
Nottingham Health Profile (NHP) son las Unicas dos medidas que cumplen los criterios
de reproducibilidad, validez y sensibilidad. Sin embargo, estas medidas genéricas
cuando se utilizan en el ictus presentan los siguientes problemas:

- algunas escalas no cubren areas especificas de afectacion en pacientes con ictus

- Las medidas genéricas pueden no detectar cambios clinicos importantes en el

tiempo en los supervivientes de un ictus (sensibilidad al cambio)
- Las medidas genéricas cuando se utilizan en el ictus, no consiguen diferenciar

las consecuencias de los diferentes tipos de ictus y sus localizaciones.
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Cuestionario de salud SF-36

Es uno de los cuestionarios genéricos de calidad de vida (CV) mas utilizados™®. Sin
embargo, el SF-36 presenta varias limitaciones cuando se emplea en pacientes con ictus:
la presencia del efecto techo (porcentaje de pacientes que punttan en el valor maximo
100 en la escala o en los dominios) y el efecto suelo (definido como una puntuacion de
cero, indicando que el paciente es incapaz de realizar una funcién fisica) y una validez

de contenido limitada. Fue desarrollado para su uso en el estudio de resultados médicos.

Tiene ocho dimensiones, cuatro corresponden a aspectos fisicos (funcion fisica,
actividad fisica-laboral, indice de dolor y percepcién de la salud), y las otras cuatro a
aspectos del area psiquica o mental (vitalidad, funcion social, actividad psiquica laboral

e indice de salud mental). Cada dominio tiene varios items que suman en conjunto 36.

Las escalas de medida de la salud pueden ser genéricas o especificas. Una de las
ventajas de las escalas genéricas es la comparacion con otras enfermedades. Sin
embargo, se requiere un minimo de satisfaccion de aspectos psicométricos en la

poblacion'®.

El SF-36 es una medida genérica ampliamente utilizada para medir el estado de salud,
incluso se ha utilizado como instrumento de validacion de nuevas medidas. EI SF-36

tiene dos aspectos o subescalas importantes: la funcién fisica y la funcién mental.

Existe cierta controversia en diferentes estudios acerca de las propiedades psicométricas
de esta escala en la poblacion con ictus. Mientras unos han demostrado una adecuada
consistencia interna y sensibilidad, otros han demostrado el efecto suelo-techo de esta

escala al utilizarla en la poblacion con ictus.

Inicialmente el SF-36 se desarroll6 para comparar los diferentes sistemas de salud, y
evitar situaciones de discapacidad en salud. De forma similar, el indice de Barthel (1B)
es una medida de la funcion fisica que se desarrollo sobretodo en la poblacién con
problemas severos de salud, y quizds es menos apropiado para los casos con

discapacidad moderada™®.
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Este estudio coincide con otros autores en la presencia de efecto suelo-techo, y que no
es una escala con indicadores validos y reproducibles'®. Esta escala esta actualmente

validada en espafiol'®.

Cuestionario SF-12

El SF-12 esta formado por un subconjunto de 12 items del SF-36, que se puede auto-
cumplimentar en 2 minutos con el objetivo de valorar conceptos generales de salud
fisica y mental en estudios que el SF 36 puede resultar demasiado largo'®. El
cuestionario SF-12 incluye 1 o 2 preguntas de cada uno de los 8 conceptos de salud
contemplados en el SF-36. Permite calcular la repercusion en la calidad de vida tanto
fisica como mental pero no en las otras subescalas. Cuanta mas puntuacion en el SF-12
implica una mejor calidad de vida, y un cambio en la puntuacion del SF-12 implica una
mejoria en la calidad de vida cuando es positivo y un deterioro cuando es negativo.

Esta escala muestra una sensibilidad al cambio moderada en la poblacion con ictus, la

respuesta al cambio es mayor cuando aumenta la severidad de los sintomas™°.

El EuroQuality of Life (EQ-5D).

Fue desarrollado por un grupo de investigadores de varios paises europeos con el
objetivo de que pudiera ser utilizado en la investigacion clinica y en los servicios

sanitarios para poder realizar comparaciones entre distintos paises''.

Consta de dos partes, la primera corresponde a la descripcion del estado de salud
general en cinco dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresién), cada una de las cuales se define con tres niveles
de gravedad. La segunda parte del cuestionario el sujeto debe puntuar sobre una escala
visual analdgica milimetrada su estado de salud, teniendo en cuenta que el peor estado
de salud (0) y el mejor estado de salud (100). Diversos investigadores sostienen que este

instrumento se ha mostrado fiable, valido y sensible a las diferentes afecciones.

Es el unico instrumento adaptado al espafiol que produce un valor indice para ser usado

en estudios de coste-efectividad™*?.
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Perfil de las consecuencias de la enfermedad- Sickness Impact Profile (SIP)

Mide la disfuncion provocada por la enfermedad en doce actividades de la vida diaria o
categorias, con un total de 136 preguntas. Contiene tres categorias para la funcion fisica
(desplazamiento, movilidad y cuidado corporal), y cuatro apara la dimensién psicosocial
(relaciones sociales, actividad intelectual, actividad emocional, comunicacion) y el resto
de categorias son independientes (nutricion, trabajo, tareas domésticas, suefio y
descanso, ocio y pasatiempos). Esta basado en los cambios de conducta de los

individuos. Esta validado en espafiol™.

El Perfil de Salud de Nottingham -Nottingan Health Profile (NHP)

Es un cuestionario que consta de dos partes™®. La primera tiene 38 ftems
correspondientes a 6 dimensiones: energia, dolor, movilidad fisica, reacciones
emocionales, suefio y aislamiento social. La segunda consiste en siete preguntas sobre la
existencia de limitaciones a causa de la salud en siete actividades funcionales de la vida
diaria, con opciones de respuesta: SI/NO. La primera parte se puntta en cada una de sus

dimensiones de 0 a 100. La segunda parte se analiza como variables categéricas.

Assesment Quality of Life- Manejo de la Calidad de Vida (AQoL)

EL AQoL™® consta de 5 dimensiones acerca de la enfermedad, la capacidad de realizar
las actividades de la vida diaria (AVD) independiente, las relaciones sociales, la funcion
fisica y el bienestar psicolégico. Cada uno tiene tres puntos. En los resultados
preliminares indican la AQoL presenta unas cualidades psicométricas aceptables para

ser utilizado como un instrumento de evaluacion de calidad de vida.
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- DE DISCAPACIDAD

Las escalas de valoracion funcional son escalas que se utilizan para cuantificar la
limitacion de la actividad, término definido por la OMS en el afio 1999. La mayoria de
las guias de préctica clinica recomienda la utilizacién de escalas objetivas y validadas

que permitan cuantificar y valorar los resultados.

En cuanto a las escalas utilizadas como medida de discapacidad nos encontramos con:
el indice de Barthel (IB), el FIM (Functional Independence Measure) y la escala
modificada mRS (Modified Rankin Scale) (93). Quizas el IB es la escala mas utilizada
para valorar la repercusion fisica, mientras que el FIM da una idea méas global de
funcionalidad**®.

En general, todas las medidas generales de discapacidad utilizadas habitualmente tienen
una fuerte correlacion con la mayoria de los dominios de la calidad de vida. De tal
manera que todas las medidas de discapacidad tienen correlacion con el dominio fisico
de la escala de calidad de vida. Los otros aspectos que recogen las escalas de vida
valoran ademas la dificultad en la realizacion de las actividades de la vida diaria debido

a problemas emocionales

Las escalas mas utilizadas son el indice de Barthel y la Escala modificada de Rankin**’,

aungue para algunos autores ésta es una escala de minusvalia mas que de discapacidad,

pero que en la practica clinica se utiliza para cuantificar la discapacidad.
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El Indice de Barthel (IB)

El indice de actividades de la vida diaria de Barthel**® (Mahoney-Barthel 1965) se lleva
utilizando desde 1955. La idea inicial fue un simple indice de independencia que
permitia cuantificar la habilidad de un paciente con alteraciones neuromusculares o
musculoesqueléticas de cuidarse por si mismo. Y quizas es el cuestionario de

discapacidad més utilizado.

El 1B es muy sencillo, consta de 10 preguntas sobre las actividades de la vida diaria
administradas a través de la simple observacion. De los 10 items, representan
actividades relacionadas con el cuidado personal, las otras dos sobre movilidad. La
puntuacion total es de 100 puntos. Cuanto mayor es la puntuacién mayor nivel de
independencia funcional. Lleva aproximadamente de 2-5 minutos contestar el
cuestionario cuando lo realiza el propio paciente y hasta 20-25 minutos mediante la

observacion directa'®® .

Posteriormente han surgido diferentes versiones, Collin modificé el orden original y
sus puntuaciones'?’, Granger aument6 el nimero de ftems a 12, conocido como el

indice de Barthel modificado'®

. Quizas uno de los problemas principales de este
cuestionario es el efecto techo y el efecto suelo que presenta. Duncan et al (21)
demostraron que entre los pacientes con ictus con una puntuacion de 100 podian
continuar con déficit sobre su estado de salud, sugiriendo que no es sensible a los
cambios. Otro de los problemas que se le atribuye a esta escala es la dicotimizacion de
las respuestas, ya que reduce informacion de resultados y a veces puede resultar

impreciso.

La dicotimizacion del Barthel a un corte de < 85 tiene una alta sensibilidad del 94% y
una especificidad del 80% en la autoconsideracion de dependencia por el propio

paciente®?.

Este cuestionario puede ser contestado por el cuidador principal o por el propio

paciente. Un estudio reciente ha demostrado una buena correlacion entre ambas

modalidades®?®.
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| *establecieron la relacién con la escala modificada de Rankin para

Kwon et a
determinar los niveles de discapacidad de acuerdo a la puntuacion del IB, sin embargo,
no hay consenso suficiente para establecer la categorizacion en niveles de discapacidad

de acuerdo a la puntuacion obtenida con el indice de Barthel (IB).

En la Tabla 8 se recogen diferentes formas de categorizar el nivel de discapacidad

mediante la utilizacion del indice de Barthel. (IB)

Tabla 8. Diferentes modelos de categorizacion del Indice de Barthel (1B)

Haacke (93):

- IB < 30: precisa cuidados institucionales
- 1B 30-70: ayuda de 3° persona

- IB> 70: funcionalmente independiente
Carold-Artal*® ;

- Discapacidad severa < 60
- Discapacidad moderada: 60-90
- Discapacidad media: 95

- Independiente: 100
Dawson™?® :

- 1B 0-55: discapacidad severa
- 1B 60-90: discapacidad moderada
- 1B 90-100: discapacidad leve

El IB y el FIM son las escalas de valoracion de la capacidad funcional avaladas por la
US Agency for Health Care Policy and Research (ss) (Post-stroke Rehabilitation Clinical
Practice Guidelines) y posteriormente por la Health Association Stroke Outcome

Classification'?’.
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El FIM (Functional Independence Measure-Medida de la Independencia

Funcional

Fue desarrollada en 1987%%®

, en parte a partir de las criticas que surgieron del IB, y se
intent6 afadir mayor sensibilidad y comprension y un sistema de medida mas uniforme.
Mas que el nivel de dependencia/independencia, el FIM establece discapacidad fisica o
cognitiva en términos de carga de cuidado. Consta de 18 preguntas sobre 6 areas de
funcién: cuidado personal, movilidad, locomocion, comunicacion y funcién social. Los
13 items sobre funcion fisica estan basados en el indice de Barthel (IB), mientras que
las preguntas de funcion cognitiva van dirigidas a la interaccion social, la ejecucion de
problemas y la memoria. Cada item se puntla del 1 al 7. Una puntuacion total de 18
representa un nivel de dependencia total mientras que una puntuacién de 126 representa
un nivel de independencia total. La administracion de este cuestionario requiere un
adiestramiento y generalmente se realiza mediante la observacion directa. El tiempo que

se tarda en contestar el cuestionario es de aproximadamente 30 minutos.

El FIM se ha encontrado como igual de efectivo que el Sickness Impact Profile (SIP) a
la hora de predecir la carga de cuidado después de un ictus, y determinar la cantidad de
ayuda fisica necesaria que una persona puede necesitar en su domicilio después de un

ictus'®.

Dentro de las limitaciones que presenta esta escala es el entrenamiento y el tiempo que

lleva su realizacion**.

El FIM se desarroll6 inicialmente para suplir la falta de sensibilidad a los cambios
clinicos del indice de Barthel. Ambas escalas son reproducibles y validas. Ambas
escalas son ampliamente aceptadas como medidas de discapacidad funcional en la

poblacion con ictus. Hobart et al**

sugirid que no existen ventajas de una sobre la otra
en términos de reproducibilidad, y tanto el indice de Barthel como la parte motora del
FIM eran comparables en cuanto a la validez de constructo. En general, ambas son
psicometricamente similares a la hora de medir la discapacidad motora (Gosman-
Hedstrom 2000, Hsueh IP et al 2002)** Kidd et al (1995)*** sugirié que la inclusion
de los items relacionados con la comunicacion y estado cognitivo hacia al FIM mas

sensible pero menos reproducible.
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indice de Katz

Es una de las escalas mas conocidas'® para la evaluacion de las actividades basicas de
la vida diaria (AVD) y ha sido incluida en numerosos estudios de investigacion. Para

cada actividad de la vida diaria la respuesta puede ser independiente o dependiente.

Se considera Independiente cuando realiza las actividades sin supervision, direccion o
ayuda personal activa, con las excepciones que se indican en cada una de las actividades
de la vida diaria. Evalia como es el estado actual de la persona mayor y no en la
capacidad de hacer las actividades. Se considera que un paciente que se niega a realizar

una funcién no hace esa funcion, aunque se le considere capaz.

Tras la evaluacion de todas las actividades, se valoran globalmente de la siguiente
forma, tabla 9

Tabla 9: Valoracion del Indice de Katz

A. Independiente en alimentacion, continencia, movilidad, uso del retrete, vestirse y

bafiarse.

B. Independiente para todas las funciones anteriores excepto una.

C. Independiente para todas excepto bafarse y otra funcién adicional.

D. Independiente para todas excepto bafiarse, vestirse y otra funcion adicional.

E. Independiente para todas excepto bafiarse, vestirse, uso del retrete y otra funcion
adicional.

F. Independiente para todas excepto bafarse, vestirse, uso del retrete y otra funcion
adicional.

G. Dependiente en las seis funciones.
H. Dependiente en al menos dos funciones, pero no clasificable como C, D, Eo F.

A (maxima independencia) — G (maxima dependencia)
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Datos psicomeétricos:

Fue construida y revisada especificamente para aplicarse a personas mayores y ha sido
utilizada con fines de investigacion, prondstico, estudios epidemioldgicos,
entrenamiento a profesionales y valoracion de tratamientos™*®, *7 138 |

El indice de Katz se ha mostrado altamente reproducible, con unos coeficientes entre
0.94 y 0.97"%, Su utilidad ha sido consistentemente demostrada para evaluar el estado

funcional en la poblacién de personas mayores.

Aunque la correccion de la escala se realiza sobre una base dicotomica “independencia-
dependencia”, las instrucciones y el protocolo de recogida de informacion estan
preparados para permitir diferenciar entre aquellas personas mayores que realizan sus
actividades con y sin ayuda humana. Seguln esto, la persona mayor es considerada como
“dependiente” si realiza las actividades con ayuda humana. El protocolo de la escala
incluye una hoja de evaluacion, la definicion de los elementos y un protocolo de

clasificacion final segin ocho categorias posibles.

Forma de correccién:

A cada item contestado como “dependiente” se le asigna un punto.
Una puntuacion de 6 indica independencia.
Una puntuacion de 4 indica deterioro moderado.

Una puntuacion de 2 o menor indica deterioro funcional grave.
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Escala de discapacidad de London (London Handicap Scale)

Es desarrollada en el afio 1994*° basandose en la CIF (Clasificacién Internacional de
Funcionamiento) e incorporando las dimensiones de discapacidad en la movilidad,
ocupacion, independencia fisica, integracion social, orientacion y suficiencia
econdmica. Dentro de cada categoria se establecen unas puntuaciones segun el grado de
desventaja a la hora de realizar dicha funcién. La puntuacion minima es el O e indica

una discapacidad total, y la puntuacion maxima es el 1 que indica una funcién normal.
Esta escala esté dirigida a la poblacion general, se utiliza poco en la poblacién con ictus,

y cuando se compara con el IB se encontré que una sensibilidad ligeramente mayor

cuando se utilizo para valorar el resultado durante el ingreso hospitalario***.
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3.3.2.- INSTRUMENTOS ESPECIFICOS

Los instrumentos especificos recogen soélo los aspectos mas importantes de un
determinado problema de salud, de una determinada poblacién, para valorar ciertas
funciones o un determinado sintoma clinico. Su principal desventaja es que no se
pueden obtener valores de referencia y no permite comparaciones entre diferentes

afecciones. 142, 143,

Otro de los aspectos que debemos tener en cuenta cuando se utilizan las escalas en la
poblacion con ictus, es que a veces no pueden realizarse por el propio paciente debido a
las alteraciones del lenguaje, funcién cognitiva deteriorada, etc. Este hecho puede
generar un sesgo en los estudios que evaltan los resultados del ictus ya que se tiende a
excluir a estos pacientes. Para evitar esta situacion se pensé que debian ser las personas
que conviven y participan en el cuidado directo del paciente en el dia a dia quienes
pudieran responder los cuestionarios. Estas personas se denominan con el anglicismo
“Proxy” que equivale mdas a un observador, y puede ser un miembro de la familia o un

cuidador.

En la poblacion con ictus podemos encontrar:

Escala modificada de Rankin-Modified Rankin Scale (mRS)

Se desarrollé inicialmente en el afio 1957*** como medida global de resultados de
discapacidad en pacientes después de un ictus y en la actualidad es una escala que se
utiliza de forma habitual para valorar los resultados en los pacientes con ictus. La escala
asigna de forma subjetiva una puntuacion entre 1 a 5 basado en el nivel de
independencia y teniendo de referencia el nivel de independencia previa al ictus. Una
puntuacion de 1 en la escala modificada de Rankin (mRS) original significaba no tener
discapacidad y 5 suponia el nivel mas alto de discapacidad. Van Swieten* et al (1988)
aumentaron incluyeron en la escala el nivel 0 (no sintomas). Las principales criticas a la
escala de Rankin van dirigidas a que es una escala de discapacidad mas que de
minusvalia y puede verse influida por factores como el estilo de vida y da lugar a
sustituir esta terminologia. La forma convencional de administracion es mediante un

proceso de entrevista guiada.
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Entre las ventajas de la escala modificada de Rankin (mRS) se encuentra que es una
medida extremadamente sencilla y es una herramienta muy Util para categorizar los
resultados de nivel funcional. Sin embargo, existe cierta tendencia a dicotimizar los
niveles 0-3 como discapacidad media 0 moderada, y los niveles 4-5 como discapacidad

severa. Lo mismo ocurre con el grado 1 que tiende a solaparse entre los grados 1 y 2.4°

Las principales limitaciones surgen de la naturaleza subjetiva a la hora de puntuar y la
ausencia de criterios claros a la hora de asignar una de las categorias que hace disminuir
la reproducibilidad de la escala. Se sugiere que utilizando la puntuacion del Indice de
Barthel (IB) para asignar el grado de la escala modificada de Rankin (mRS) mejora la
reproducibilidad™®’. Las categorias dentro de la misma escala han sido criticadas por la
deficiencia de factores definidos que hacen que sea la propia interpretacion
individual'“®, Existe un formato estructurado para la administracién e la escala que ha
mejorado la reproducibilidad interobservador'*. El hecho de la dicotimizacién a la hora
de clasificar el resultado global esta relacionado con una pérdida de informacién. Lai et
al™ en el afio recogi6 que el 62% de los pacientes incluidos en su estudio y que
presentaron recuperacion en uno o mas de los grados de la escala modificada de Rankin
(mRS) en los tres primeros meses. Existe cierta controversia entre los diferentes autores

para establecer el corte entre discapacidad/independencia funcional con esta escala.

Asi por ejemplo, de Haan™" en el afio 1995 propone la dicotimizacion de esta escala

segun las siguientes categorias:

- mRS 0-3: discapacidad media-moderada

- mRS 4-5: discapacidad severa

d®®2 en el afio 2008 establece esta otra clasificacion:

Raymon
- mRS 0-2: independiente

- mRS 3-6: discapacidad moderada-severa

Pero también hay varios estudios a favor de la no dicotimizacién de los resultados a la
hora de utilizar esta escala, ya que se produce una pérdida de informacion en relacion a

los beneficios de la intervencién mediante el tratamiento de rehabilitacion. *°3
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Entre las caracteristicas psicométricas de esta escala se encuentra que es una
herramienta muy sencilla de utilizar, util a la hora de categorizar la situacién funcional
de acuerdo a la discapacidad. El tiempo de realizacion es de aproximadamente de 15
minutos mediante la entrevista estructurada. No se ha manejado por los cuidadores. Por

otra parte, no requiere un entrenamiento ni herramientas especiales.

Existen estudios que han relacionado esta medida de discapacidad con otras escalas
como el indice de Barthel y la Medida de la Independencia Funiocnal-motor- FIM

motor.

Banks et al™™ ha revisado los resultados en cuanto a validez v fiabilidad de la mRS
(Escala Modificada de Rankin) y se ha encontrado que esta escala presenta una buena
fiabilidad inter-observador, que mejora con la entrevista estructurada. La validez
(cuando la escala mide lo que se pretende medir) de constructo ha sido confirmada en
varios estudios, y ha sido correlacionada con la localizacion, tipo y extension del ictus
con la discapacidad a corto-largo plazo. Un analisis de regresion multivariante ha
demostrado que la lesion aguda valorada por escalas como el NIHSS (Escala del Ictus
del National Institute of Health ) predice de forma independiente los grados de la mRS a
2 meses-1 afio post-ictus'®®. Los cambios de transicion del mRS se ven reflejados a si
mismo en los cambios del NIHSS durante la fase de recuperacion'®®. Esta escala
también se ha demostrado que presenta una validez de convergencia al compararse con
otras escalas que evaltan la discapacidad en pacientes con ictus como el FIM (Medida
de la Independencia Funcional), el SIS (Stroke Impact Scale) y el SF-36. Incluso la
MRS se ha encontrado mas sensible para distinguir entre discapacidad media-moderada,
y por lo tanto mas sensible en los efectos del tratamiento. La sensibilidad clinica se ha
encontrado que es menos sensible que el indice de Barthel o la Medida de la
Independencia Funcional (FIM) ass. Una de las limitaciones de utilizacion de esta escala
para medir los resultados en términos de discapacidad es el efecto negativo que suponen
ciertos factores como: la comorbilidad en estos pacientes, los factores socioeconémicos,
la habilidad cognitiva y el estado de salud general. Estos factores son muy frecuentes en
esta poblacion y pueden repercutir de manera directa en el resultado de la mRS

Las escalas mas recomendadas a la hora de documentar la discapacidad después del
ictus son el 1B (indice de Barthel) y la Medida de la Independencia Funcional -motor,

pero estas escalas presentan unas limitaciones ya que utilizan valores ordinarios que a
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veces conllevan dificultades en la interpretacion. Y por otra parte, resulta dificil

comparar estas dos escalas.

La correlacion de estas dos escalas con la escala modificada de Rankin ha sido objeto
de diferentes estudios. Kwon 24 estudiaron la relacion de estas dos escalas en relacién
con la categorizacion de la escala de discapacidad global de Rankin y establecieron las
siguientes relaciones que se recogen en la tabla 10:

Tabla 10: Relacion de las escalas del indice de Barthel (IB) y la Medida de la
Independencia Funcional (FIM) con la escala modificada de Rankin
(mRS).

Relacion 1B con escala mRS
- IB <15 se correlaciona con una categoria 5 de la escala modificada de Rankin
- 1B 15-70 se correlaciona con la categoria 4
- 1B 70 y <95 se correlaciona con una categoria 3 de Rankin

- 1B 95-100 con una categoria 0-1-2 de la escala de Rankin

Relacion FIM con escala mRS
- FIM 13 <26: categoria 5 de Rankin
- FIM 26 < 62: categoria 4
- FIM 62 < 91: categoria 0-1-2-3 de Rankin

Las diferentes categorizaciones de la discapacidad cuantificada mediante el 1B o la mRS
en funcion de los autores, hacen que a veces sea dificil establecer comparaciones entre

los diferentes estudios.
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Indice de Actividades de Frenchay (FAI)

El FAI se desarroll6 especificamente para usarse en pacientes ancianos con ictus y
analizar sus funciones sociales e instrumentales de la vida diaria™®’. Sus autores
pretendian cuantificar el grado de discapacidad que afecta al estilo de vida tras un ictus.
Los items incluidos provienen de otras escalas de actividades de la vida diaria (AVD),
que tienden a analizar los relacionados con el autocuidado y la movilidad. Sus autores
pretendian cuantificar el grado de incapacidad que afecta al estilo de vida tras sufrir un

ictus.

El FAI mide dos conceptos:
- incapacidad instrumental dentro o fuera de casa

- handicap o minusvalia social

Consta de 15 items o actividades que se pueden separar de acuerdo a tres factores:
tareas domesticas, placer/trabajo y actividades fuera de casa. La frecuencia con la que se
realiza esta actividad en los Ultimos 3-6 meses se puntua del 1-4, teniendo en cuenta que
una puntuacion de 1 indica el menor nivel de actividad. Su valor global oscilaba
originalmente entre un minimo de 15 (sujeto inactivo) a un maximo de 60 (persona muy
activa). La frecuencia de cada actividad se pregunta especificamente con relacion a los
tres o seis Gltimos meses. La escala la puede administrar un entrevistador o bien el

propio paciente en un tiempo de aproximadamente de 5 minutos.

Su interpretacion se basa en la frecuencia de las actividades instrumentales, mas que en
la evaluacion de la calidad de las mismas.
Posteriormente la puntuacion fue modificada por Wadel™® valorando cada item del 0 al

3, con una puntuacion global del 0-45.

Se realiza mediante formato de entrevista (con/sin los familiares del paciente), y

generalmente se realiza en aproximadamente 5 minutos (Segal-Schall**).

La brevedad y simplicidad de esta escala la hace que se realice de forma facil en la

practica clinica, incluso puede ser contestada por el cuidador principal cuando el
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paciente presente deterioro cognitivo. EI mayor énfasis se basa mas en la frecuencia que

en la calidad de la actividad, reduciéndose de esta manera la subjetividad.

Las limitaciones que presenta esta escala fueron relatadas por los autores originales
estableciendo que la edad puede ser un factor que influye a la hora de realizar las
puntuaciones de los items, incluso recomiendan que las puntuaciones deberian separarse
entre varones y mujeres, esto supone una ventaja en el SIS (Stroke Impact Scale), ya
que evalua el impacto global sin diferenciar la variable sexo. Este hecho ha sido

comprobado igualmente por Turnbull et al*®®

al validar esta escala en la poblacion de
menos de 65 afios. Sus resultados preliminares dado el pequefio tamafio de muestra que
respondio a la escala, resaltaron que la poblacién respondedora era aquella que tenia una

mayor discapacidad.

Demostraron las propiedades de validez de constructo sobretodo en la edad media y
anciana. Para ser validada en la poblacién méas joven es necesario incorporar cuestiones
mas especificas en ese tramo de edad, en particular actividades de ocio/trabajo y las
subescalas de actividades fuera de domicilio. Asi como cuestiones relacionadas con el
deporte, educacion y estudio. Sveen et al*®* (1999) recogieron que los hombres obtenfan
mayor puntuacion en las actividades de la vida diaria (AVD) fuera de casa mientras que
las mujeres lo hacian en las actividades domésticas, de acuerdo a los patrones clasicos

de actividades masculinas /femeninas.

Las caracteristicas psicométricas de este cuestionario representan una buena
reproducibilidad interobservador y test-retest. Es sencilla de administrar y no requiere
un entrenamiento especial. La puede realizar el propio paciente con la participacion de
la familia o la ayuda del cuidador principal.

Schuling et al*®?

examinaron las propiedades métricas del FAI (Frenchay Activities
Index), su fiabilidad y validez en un grupo de 96 pacientes a los 6 meses del ictus y un

grupo control de 216 pacientes.
En nuestro medio, el grado de incapacidad medido por el indice de Barthel (IB) se

comporta como el predictor més fuerte de independencia en la categoria de actividades
sociales del indice de Actividades de Frenchay (FALI).
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Perfil de Actividades de Adelaida

Surge a partir del FAI, pero se ha desarrollado en la poblacion geriatrica general y no

especificamente en el ictus®.

Perfil de las consecuencias de la enfermedad de 30 items adaptada para el ictus —
Stroke Adaptated Sickness Impact Profile (SA-SIP30)

El SIP es un instrumento genérico de calidad de vida que se ha utilizado también en los
pacientes con ictus'®®. El SIP se disefi6 para valorar los cambios en el comportamiento
de una persona y el grado disfuncion debido a la enfermedad. Su objetivo era disefiar
una medida del estado de salud que pudiera ser utilizada para evaluar y comparar los
resultados del tratamiento médico, los programas de salud y la politica sanitaria. La base
conceptual del SIP (Sickness Impact Profile) reside en la percepcion que el propio
paciente tiene de su enfermedad mediante su repercusion en las actividades de la vida
diaria, los sentimientos y las actitudes del sujeto. Es quizads una de los instrumentos

genéricos mas utilizados para el manejo de la calidad de vida.

Una de las dificultades que presenta esta escala es su extension. Contiene 136 items y
lleva mas de 30 minutos contestarla. Por lo tanto, presenta tanta dificultad para el

paciente como para el clinico a la hora de contestarlo y manejar los datos clinicos.

Por ello, se disefio una nueva escala adaptada a la poblacion con ictus con 30 items,
llamada SA-SIP 30'®. Esta reduccién de items conlleva una pérdida muy pequefia de
informacién clinica. Sin embargo, el SIP (Sickness Impact Profile), tanto la version
original como la adaptada a la poblacion con ictus, estudia y valora la conducta
observable en lugar de la percepcion subjetiva de la salud. Por ello, algunos autores la

consideran mas una medida de incapacidad que de calidad de vida.

El SA-SIP30 consta de 30 items, cuyas respuestas son dicotomicas (si/no), agregadas en
8 subescalas: cuidado corporal y movimiento, movilidad, deambulacion, interaccion
social, comportamiento emocional, alerta, comunicacion y cuidados en el hogar. Las
tres primeras subescalas forman la dimension fisica del SA-SIP30, mientras que las

subescalas 4-7 forman la dimensién psicosocial. Esta version es mas corta y sencilla que
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la original, y por lo tanto mas manejable para el seguimiento de los resultados en los
pacientes con ictus'®. Durante el proceso de creacién de la escala adaptada a la
poblacion con ictus se retiraron los items menos relevantes para el ictus. Pero estos
items no se sustituyeron por otros importantes en este grupo de poblacion, y asi, por
ejemplo, no se tiene en cuenta el dolor, la energia, la percepcion de la salud general, en
general los sintomas de la calidad de vida o sintomas del ictus. La puntuacion global de
esta escala corresponde en su mayoria al dominio fisico y el resto a las subescalas de la
dimensién psicosocial. Para algunos autores, la SA-SIP-30 es mas una escala de

discapacidad fisica que una medida de calidad de vida.

Escala de las consecuencias del ictus, version 2.0 SIS (Stroke Impact Scale)

La escala de consecuencias del ictus, en inglés SIS (Stroke Impact Scale), se disefio
originalmente para valorar las consecuencias del ictus en sujetos afectados de un ictus
leve (definido como una puntuacion de 0-5 en la NIHSS) a moderado (NIHSS de 6-
13)167

El SIS wversion 2.0 contiene 64 items, agrupados en 8 dominios: fuerza, funcion
manual, movilidad, actividades basicas/instrumentales de la vida diaria (AVD/AIVD),

emocién, comunicacion, memoria y participacion social.

El SIS posee una adecuada respuesta al cambio, circunstancia que permite evaluar la
recuperacion de los pacientes con ictus segun la evolucién de la enfermedad. Una nueva
version, la SIS version 3.0, ha reducido el nimero de items a 59, evaluando los mismos

dominios y sin disminuir su fiabilidad'®®.

De los 28 items de los cuatro primeros dominios (fuerza, funcion manual, movilidad,
AVD/AIVD) pueden agregarse para formar un dominio fisico compuesto. Debido a que
algunos de estos items eran redundantes se ha desarrollado una version reducida del
dominio fisico de la SIS de 16 items, llamada escala de las consecuencias del ictus-16,
con el objetivo de evaluar las limitaciones en la funcion fisica de los supervivientes del

ictus'®®. Esta version reducida de 16 items es el objeto de estudio de esta tesis doctoral.

La escala SIS-16 (Stroke Impact Scale) aumenta el nimero de actividades de la vida

diaria (AVD) que mide el indice de Barthel (I1B) al incluir actividades mas complejas,
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como subir escaleras, caminar una manzana, ir de compras, caminar rapido, cargar

objetos pesados y hacer las tareas de la casa.

La escala SIS-16 tiene un efecto techo menos pronunciado que el indice de Barthel, por
lo que es sensible para discernir entre niveles ligeros de incapacidad. A diferencia del
indice de Barthel, la SIS-16 se ha disefiado especificamente para medir el déficit y
limitaciones fisicas relacionadas con el ictus'’ e inicialmente se disefio para utilizarla

en los tres primeros meses del ictus.

La escala SIS-16 valora la funcion del miembro superior y su repercusion negativa,
incluso en pacientes considerados independientes en las AVD por el indice de
Barthel'"*. La inclusion de los items como caminar o hacer las tareas de la casa en la
SIS-16 ayudan a evitar el efecto suelo que se ha observado en la categoria de la funcion
social del SF-36. (93)

Multiples factores como: la edad, la dependencia en la realizacién de las AVD, la
discapacidad, el soporte social, la depresion, la institucionalizacién y diabetes han sido
relacionados con mayor discapacidad y peor calidad de vida en los pacientes con ictus.
Los resultados de estos estudios son en ocasiones no concluyentes debido a la
variabilidad de medidas de utilizadas (SF-36, Sickness Impact Profile, Stroke Impact

Scale) con aspectos heterogéneos acerca de la severidad de los sintomas del ictus.

Escala de calidad de vida especifica para el ictus-Stroke Specific Quality of Life

(SSQOL)

La escala especifica para el ictus'”® desarrollada por Williams et al contaba

inicialmente con 78 items, posteriormente reducidos a 49, y se ha correlacionado
aceptablemente con otras escalas como la SF-36, y es sensible al cambio cuando se

realiza dentro de los 3 primeros meses tras un ictus.

Escala de calidad de vida de ictus y afasia — Stroke and Aphasia Quality of Life

(SAQOL-39)

La afasia en los pacientes con ictus supone un mayor aislamiento. Las escalas anteriores

se han desarrollado sobre sujetos no afésicos, por ello se adapté la SSQOL (Escala de
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Calidad de Vida Especifica para el Ictus) dando lugar a una escala especifica de ictusy
afasia (SAQOL)'. Esta escala contaba inicialmente con 53 items, 49 de ellos
procedentes de la escala SIS (Stroke Impact Scale) que se modificaron para sujetos con
trastornos del lenguaje, otros cuatro items nuevos hacen referencia a los problemas de
compresion del lenguaje, las dificultades en las tomas de decisiones y el impacto de los
trastornos del lenguaje sobre la vida familiar y social. Las respuestas tienen dos
formatos diferentes basados en una escala de cinco puntos: del 1 (no lo puedo hacer) al
5 (ningun problema), y del 1 (siempre) al 5 (nunca). La puntuacién total se establece
sumando ciertos items y dividiendo por el nimero de items. Posteriormente se ha dado
lugar a una version reducida de 30 items. El dominio de la comunicacion consta de siete
items: dificultades al hablar, dificultades para usar el teléfono, dificultades para ser
comprendido, dificultades en la evocacion de palabras, dificultades en la repeticion de
palabras, problemas en el lenguaje que afectan a la vida familiar, y problemas del

lenguaje que afectan a la vida social.

Escala de carga del ictus- Burden of Stroke Scale (BOSS)

174 as una medida del

La escala de carga del ictus (BOSS, Burden of Stroke Scale)
bienestar y del funcionamiento tras un ictus informado por el propio paciente. Tiene una
buena validez convergente y discriminativa y una buena consistencia interna. La BOSS
tiene 65 items distribuidos en tres dominios (carga fisica, carga emocional y carga
cognitiva), y a su vez contiene varios dominios de segundo orden:

funcionamiento/incapacidad y bienestar emocional.

Medida de calidad de vida especifica del ictus de Newcastle (NEWSOQOL)

Esta escala ha sido validada recientemente!”®. En el proceso de reduccién final se
contaba con 56 items en 11 dominios (sentimientos, AVD/autocuidados, cognicion,
movilidad, emociones, suefio, relaciones interpersonales, comunicacion, movilidad,
emociones, suefio, relaciones interpersonales, comunicacion, dolor/sensaciones, vision y
fatiga) con un alfa de Cronbach aceptable. Se trata de una nueva escala con unos indices
de fiabilidad y validez aceptables para la evaluacion de la calidad de vida en pacientes

con ictus.
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I1.- JUSTIFICACION
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En nuestra practica clinica habitual estamos acostumbrados a recoger las deficiencias
que se producen en los pacientes después de sufrir un ictus, pero establecer la relacion
entre éste déficit y su repercusion funcional no es una labor sencilla, y en ocasiones esta

poco cuantificada.

Consideramos que es fundamental relacionar las deficiencias con la discapacidad final
que ocasiona el ictus para poder valorar el resultado y situacion funcional final del
enfermo. En ocasiones hemos podido comprobar como grandes déficits no siempre

producen grandes discapacidades.

Para valorar los resultados del ictus disponemos de escalas de medida generales de
resultados y discapacidad, que no son especificas de esta enfermedad y que ademas no

recogen aspectos concretos propios de la enfermedad.

Los principales inconvenientes que conllevan la utilizacion de escalas generales para
valorar los resultados de un ictus es, que en muchas ocasiones no se aproximan
adecuadamente a cuantificar todas las consecuencias que conlleva el ictus, no describen
la naturaleza de la discapacidad®’®, y presentan un efecto techo-suelo ya demostrado

previamente en otros estudios'”’.

En el afio 1999 surge la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale 16) como un importante
instrumento de medida especifico para el ictus que esta disefiada para medir o valorar
las limitaciones fisicas del ictus que influyen en la funcion de las actividades de la vida
diaria basicas, instrumentales, de movilidad vy la discapacidad en este grupo de
poblacién. Una de las ventajas de esta escala es que incorpora otras actividades mas
complejas como son la realizacion de actividades domésticas. La inclusion de estos

aspectos elimina el efecto suelo-techo de otras escalas generales 1.

El objetivo de este estudio radica en la necesidad de disponer de una escala de
discapacidad especifica para el ictus, que se realice de manera sencilla, que facilite a los
pacientes su cumplimentacion, y a los profesionales su posterior valoracion y que pueda
incorporarse en la préctica clinica diaria valorando el impacto tiene el ictus y su

tratamiento en la discapacidad del paciente.
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OBJETIVOS
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Validar la escala especifica de discapacidad en el ictus, SIS-16 (Stroke

Impact Scale-Escala de Impacto del Ictus), en nuestra poblacion.

Valorar si el cuestionario adaptado es capaz de medir la discapacidad y

calidad de vida después de un ictus.

Determinar si el cuestionario validado se relaciona con otras escalas de

medida de discapacidad y calidad de vida.

Determinar si el cuestionario es capaz de discriminar a diferentes tipos de

ictus segun su diferente situacién funcional.

Valorar si el cuestionario validado varia en funcién de la situacién funcional

del paciente.
Valorar la discapacidad y calidad de vida en los pacientes con ictus de
nuestra area de poblacion tras un programa especifico de tratamiento de

rehabilitacion.

Establecer el modelo de pronostico funcional a partir de la escala SIS-16

(Stroke Impact Scale).

64



IV. HIPOTESIS
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. Como hipotesis general establecemos que el cuestionario reducido del Stroke
Impact Scale-Escala de Impacto del Ictus (SIS-16), es vaélido y fiable para
determinar la discapacidad en los pacientes con ictus

La puntuacion del cuestionario reducido SIS-16 en los pacientes con enfermedad
de ictus se correlaciona bien con la puntuacion de otra medida de discapacidad
que determina el grado de discapacidad.

La puntuacion del cuestionario reducido SIS-16 en los pacientes con enfermedad
de ictus se correlaciona bien con la puntuacion de otras medidas que determinan

el grado de discapacidad y calidad de vida.
La puntuacion del cuestionario se relaciona con los cambios clinicos producidos
en el paciente afectado de ictus, de tal manera que los que mejor situacion

clinica padezcan presentaran una puntuaciéon mayor que los estén mas afectados

El cuestionario tendra capacidad para detectar los cambios clinicos producidos

por la enfermedad

El cuestionario permite valorar el estado funcional y la discapacidad en los

pacientes con ictus.

La medida de la discapacidad con el cuestionario SIS-16 nos va a permitir

establecer un prondstico funcional.
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V. MATERIAL Y METODO
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Para realizar la validacion de la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale-16), fue necesario
seleccionar un grupo de poblacion con el diagnéstico de ictus isquémico, que precisaban
ser valorados por el servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion y seguir un programa
especifico de rehabilitacion. El proceso metodoldgico del proceso de validacion ha
requerido de una serie de pasos que se describen a continuacion, asi como la utilizacion
de otras escalas que detallamos para poder analizar las propiedades psicométricas de la

escala objeto de estudio.

Poblacion

Se trata de un estudio prospectivo, en el que se han incluido los pacientes con el
diagnostico de ictus isquémicos procedentes del ingreso hospitalario del servicio de
neurologia y subsidiario de tratamiento de rehabilitacion a domicilio.

El seguimiento de este grupo de poblacion se ha realizado durante las visitas de revision

atendidos en las consultas de rehabilitacion del Hospital Ramon y Cajal y que cumplian

los criterios de inclusion (ver tabla 11).

Tabla 11: Criterios de inclusién y exclusién

Criterios de inclusién

e Aceptacion de participar en el estudio (Consentimiento informado)

e 1%episodio de ictus isquémico

e > 18 afos

e Ingreso agudo en el hospital Ramon y Cajal, y pertenecientes al Area 4 sanitaria
y ser subsidiario de seguir un protocolo de tratamiento de rehabilitacion al alta
hospitalaria mediante el programa de rehabilitacion a domicilio

e Previamente independiente. Barthel > 20
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Criterios de exclusién

Pacientes con deterioro cognitivo

Ictus hemorragico

Ictus isquémico que no precisa ser valorado por el Servicio de Rehabilitacion
Padecer otras enfermedades que puedan causar limitaciones funcionales o
discapacidad (enfermedad cancerigena, Virus de la Inmunodeficiencia Humana
(VIH +) o que por éste motivo esté institucionalizado.

Discapacidad previa con un indice de Barthel (IB) < 20

A todos los pacientes se les realizd una primera valoracién durante su ingreso

hospitalario para establecer la indicacion del tratamiento de rehabilitacion segin nuestro

protocolo habitual que consiste en la prescripcion de un programa especifico de

rehabilitacion a domicilio durante los primeros tres mese post-ictus. Posteriormente se

les valoré de manera ambulatoria en las consultas de rehabilitacion al mes y a los 3

meses. Los cuestionarios han sido administrados a los pacientes durante la visita clinica

ambulatoria.

En esta consulta, al finalizar el mismo, se revisa su situacion clinica y la necesidad de

continuar con el tratamiento de rehabilitacion de manera ambulatoria.

Datos iniciales

Edad del paciente en el momento del ictus

Sexo: hombre, mujer

Comorbilidad o factores de riesgo: se recogen los antecedentes del paciente,
especialmente aquellas enfermedades que pueden tener incidencia sobre el
resultado: Hipertension arterial (HTA), Diabetes, Dislipemias, cardiopatia
iIsquémica, accidente isquémico transitorio (AIT) previo.

Localizacion del ictus segun la Clasificacion de Oxfordshire Community Stroke
Project Classification (COCSP)*"®, 1.

Gravedad inicial del ictus de acuerdo a la escala NIHSS (Escala del Ictus del
National Institute of Health).
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e Lado de afectacion: derecho/izquierdo
e Situacion funcional previa:
o independiente,
o necesidad de ayudas para las actividades de la vida diaria (AVD) o
marcha, no alcanzando un Barthel de < 20.
e Soporte socio familiar:
o vive con familia

o vive solo con apoyo familiar

Programa de Rehabilitacion a domicilio

Los Servicios de Rehabilitacion de nuestro Hospital estan distribuidos en diferentes
niveles asistenciales. Durante el ingreso hospitalario contamos con camas en el Servicio
de Neurologia y Unidad de Ictus. Al alta contamos con el programa de Rehabilitacion

domiciliaria, rehabilitacion ambulatoria y hospitales de estancia.

El programa especifico de Rehabilitacion domiciliaria consiste en un primer periodo
de rehabilitacién a domicilio que se realiza a todos los pacientes subsidiarios de seguir
con un tratamiento de Rehabilitacion tras el alta en el hospital por estabilizacién médica

y siempre que se cumplan los criterios necesarios (tabla 12):

Tabla 12: Criterios de derivacion a un programa especifico de rehabilitacién a

domicilio en los pacientes que han sufrido un ictus agudo.

» Por parte del paciente: colaborador, buen estado cognitivo y que presente
dificultades de desplazamiento a un centro de Rehabilitacion.

« Apoyo socio familiar.

* Accesibilidad, buenas condiciones domicilio...
Este tipo de tratamiento se prescribe durante la valoracion del paciente el periodo de
ingreso hospitalario y posteriormente es realizado por un equipo multidisciplinar
compuesto por médico rehabilitador, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional y logopeda
dependiendo de las éareas afectadas. La duracion media del tratamiento es de

aproximadamente 4-6 semanas
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Un programa de Rehabilitacion domiciliaria en la fase aguda del ictus mediante un
abordaje multidisciplinar es una opcién de tratamiento eficaz que tiene como objetivo

conseguir una mejoria funcional, integrando al paciente en su entorno fisico y familiar.

Existen diferentes publicaciones en la literatura que constatan que ésta alternativa de
tratamiento es una modalidad efectiva que permite reducir la estancia media del ingreso
hospitalario con unos resultados similares tanto en costes como en resultados
funcionales a los tratamientos ambulatorios en el hospital, y que ademas cuenta con las
ventajas de ser un tratamiento que permite implicarse en los problemas de manera

individualizada de readaptacion al domicilio de una manera més cercana'®, '8t 182 183

El programa de Rehabilitacién a domicilio es una alternativa de tratamiento con la que

contamos en nuestro servicio, concertada con dos empresas privadas.

OTRAS ESCALAS UTILIZADAS EN EL PROCESO DE VALIDACION

- La escala de Ictus del Instituto Nacional de Salud-National Institute of Health

Stroke Scale (NIHSS) durante el ingreso.

La escala mas utilizada para valorar la severidad del ictus es la escala NIHSS™* . La
escala NIHSS consta de 15 items que aporta informacion en relacién al déficit
neurolégico. Tiene reconocidos las propiedades de validez y reproductibilidad y predice
el resultado del ictus a largo plazo. Esta validada al espafiol en el afio 2006'®°. Esta
validez para predecir el resultado clinico ha sido motivo de diferentes estudios™®. Una

de las categorizaciones de la escala NIHSS establece los siguientes rangos*®:

e NIHSS < 5: ligero
e NIHSS 5-13: moderado
e NIHSS > 14: severo
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-Oxfordshire Community StrokeProject Classification (OCSP)

En 1991 la Oxfordshire Community Stroke Project (OCSP) propuso una nueva
clasificacion validada con posterioridad en numerosos trabajos, destacando que permite
valorar la localizacion y tamario de la lesion ademas de ofrecer informacion pronostica
precoz, rapida, sencilla y de alta probabilidad. En una reciente publicacion se demuestra
que la clasificacion OCSP puede predecir el tamafio y localizacion de la lesion en el
75% de los pacientes y correlacionar los hallazgos clinicos'®, 17e. Se han demostrado
diferencias en términos de mortalidad, institucionalizacion, recurrencia segun los

diferentes subtipos™®.

Distingue los siguientes tipos:

» TAC: ictus de la circulacién total anterior
» LAC: ictus lacunar
» PAC: ictus parcial de la circulacion anterior

» POC: ictus de la circulacién posterior

A estas siglas se le afiade la letra S: cuando la etiopatogenia es indeterminada, I:

cuando es isquémico, y H cuando es hemorragico.

- Indice de Barthel (IB)
El indice de Barthel es la escala de valoracién funcional mas ampliamente utilizada en
Europa, siendo reconocida su fiabilidad y validez en los pacientes con ictus, aunque no

detecta otros aspectos como las alteraciones del equilibrio, marcha o espasticidad s).

Para establecer los resultados en términos de discapacidad hemos definido el punto de

corte @su):

» IB en > 70: independiente
» IB < 70: discapacidad
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- La escala Modificada de Rankin (mRS)

Existen diversos trabajos en la literatura que han puesto de manifiesto que esta escala es
valida, y clinicamente es un instrumento importante para el manejo en la recuperacién
del ictus. Esta escala esta compuesta por unos grados bien definidos y faciles de
entender que describe la discapacidad global. Cuando se administra de forma adecuada
se muestra con una correlacion fuerte con otras medidas clinicas de la severidad del
ictus. Sin embargo, tenemos que tener en cuenta que se puede ver modificada por

factores socioeconémicos, comorbilidad®®.

Para la escala mRS hemos definido la siguiente categoria basandonos en la

categorizacion de Raymond en el afio 2008 (s2):

» MRS =2:funcionalmente independientes
» MRS > 2. discapacidad

- SF-12

El SF-12 es una escala de calidad de vida genérica desarrollada a partir del SF-36 y que

se ha correlacionado fuertemente con la escala SF-36 en los pacientes con ictus'®, 1%,

1.- VALIDACION DE LA ESCALA SIS- 16 (STROKE IMPACT SCALE-
ESCALA DE IMPACTO DEL ICTUS-16).

Descripcion del Cuestionario Stroke Impact Scale-Escala de Impacto del Ictusl6
(S1S-16)

Los cuestionarios utilizados habitualmente para recoger el impacto de la enfermedad o
el tratamiento, a menudo son largos, contienen numerosos items y requieren tiempo
para su utilizacion y posterior analisis. Es por ello, que se ha desarrollado esta escala de
16 items, mas facil de utilizar en la préctica clinica pero que a su vez mantiene las
propiedades psicométricas satisfactorias y que nos permita cuantificar las consecuencias

funcionales despueés de sufrir un ictus.
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La escala Stroke Impact Scale -SI1S-16 es un instrumento de medida especifico para el
ictus, auto-administrado y que cuantifica la repercusion en la funcién fisica y la
discapacidad después de sufrir un ictus. El cuestionario SIS-16 fue desarrollado a partir
del dominio fisico de 28 items con el objetivo de desarrollar un instrumento corto que
permite cuantificar la repercusion en la funcion fisica dentro de los primeros tres meses
después de sufrir un ictus. Este cuestionario de 16 preguntas valora de manera global la
funcién fisica que incluye aspectos como la fuerza, la funcion de la mano, la realizacion

de las actividades de la vida diaria, y la realizacion de actividades instrumentales.

Por otra parte, este cuestionario se ha desarrollado especificamente en la poblacién con
ictus para atender de manera selectiva los problemas que surgen, y las necesidades que

requieren este tipo de pacientes.

Esta escala también presenta una version disponible para el cuidador cuando el paciente

no la puede realizar.

Antes de administrar el cuestionario es importante asesorar al paciente que debe
responder el cuestionario desde su punto de vista o impresion para evaluar cémo el
ictus ha impactado en su calidad de vida, informandole que el contenido de las
preguntas tiene como objetivo cuantificar las deficiencias y la discapacidad que ha
provocado el ictus en su vida. Durante el seguimiento se le pregunta sobre los aspectos

que considera que ha recuperado del ictus.

El cuestionario consta de las siguientes dimensiones:
e 1 cuestion en relacion a la funcién de la mano (p)
e 7 cuestiones relacionadas con la movilidad (i-0)

e 8 cuestiones relacionadas con las actividades de la vida diaria (a-h)

La escala Stroke Impact Scale -SIS-16 es un escala auto-administrada en la cual cada
pregunta tiene 5 opciones de respuesta en funcién de la dificultad que el paciente refiere
para la realizacion de una actividad, de tal manera que la puntuacion 1 significa la

dificultad completa y 5 es no dificultad.
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Puntuacion Realizacion

1 punto No la pudo realizar en absoluto

2 puntos La realizé con mucha dificultad
3 puntos La realizo6 con bastante dificultad
4 puntos La realizé con ligera dificultad

5 puntos La realizé sin dificultad alguna

Segun el grado de capacidad de realizacion la valoracion o puntuacion se realiza de la

siguiente manera:

La suma de todos los puntos (minimo = 16 y maximo = 80) marca el grado de
incapacidad.

La puntuacion se realiza de acuerdo a la siguiente férmula:

. Puntuacion Actual — Puntuacion minima posible
Transformacion Escala = x100

Puntuacion Maxima — Puntuacion minima

El tiempo que se utiliza en la realizacion de la escala es de aproximadamente 15-20

minutos, y no se requiere de ningun instrumento adicional.

Proceso de validacién y adaptacion transcultural

Se solicito la autorizacion para la traduccion de la escala mediante la metodologia
propuesta por Guillemin'®® | y su posterior utilizacién en su versién en espafiol por
parte de los autores y de la Universidad de Kansas que adquirié la propiedad intelectual

de la misma**.
Propiedades psicometricas

Las principales propiedades psicométricas que vamos a valorar de esta escala son las

siguientes:
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A) Validez

Es el grado en que un instrumento de medida mide aquello que realmente pretende
medir o sirve para el objetivo por el que ha sido desarrollado.

Para demostrar la validez de esta escala se han realizado los siguientes estudios

estadisticos:

La validez de criterio se ha realizado mediante el analisis de los siguientes estudios

estadisticos:

» Correlacion entre la puntuacion del cuestionario Stroke Impact Scale (SIS-16) y
la obtenida con la escala con el indice de Barthel (IB), que es la escala utilizada
como patrén de referencia, mediante el coeficiente de correlacion de Spearman,

y la correlacion entre los dominios

» Correlacion entre la puntuacion total con otras escalas de discapacidad utilizadas
en el estudio (IB, mRS, SF-12) mediante el coeficiente de correlacion de

Spearman.

La validez de constructo se valora mediante el estudio de correlacion de las

dimensiones e items de la escala

» Intercorrelacion entre los dominios y la puntuacién total mediante el Coeficiente

de correlacion de Spearman.

» Se ha valorado la capacidad del cuestionario para proporcionar puntuaciones
diferentes al administrarlo a diferentes grupos de pacientes con distintos niveles
de gravedad.

Para ello los pacientes se dividieron en dos grupos segun el nivel de discapacidad

mediante la escala mRS en:
- mRS =2: no discapacidad

- mRS >3 : discapacidad
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Y segun el nivel de gravedad inicial valorado por la escala NIHSS (Escala del Ictus del
National Institute of Health):

- NIHSS <5

- NIHSS >oigual 5
Definimos como hipotesis tedrica que a mayor nivel de discapacidad se produce una
mayor puntuacion en el cuestionario SIS-16 y valoramos el grado de significacion
estadistica.

» Sensibilidad y especificidad: para valorar la sensibilidad y especificidad de la
escala Stroke Impact Scale (SIS-16) hemos tomado como escala de referencia el
Indice de Barthel (IB) con la dicotimizacion en < 70 para definir los pacientes
con discapacidad, y > 70 para los pacientes sin discapacidad, y hemos

establecido su correlacién con la escala SIS-16

B) Fiabilidad

La fiabilidad de un cuestionario hace referencia a la homogeneidad del cuestionario e
indica la condicion del instrumento de ser fiable, es decir, de ser capaz de ofrecer
resultados veraces y constantes en condiciones similares de repeticion

La fiabilidad se valora a través de:

» Consistencia interna
Se refiere al nivel en que los diferentes items estan relacionados entre si. La
consistencia interna se puede valorar a través de diferentes métodos estadisticos, quizas
el coeficiente alfa de Crombach es el més utilizado.
Sus valores oscilan entre 0 y 1. Coeficientes superiores a 0.85 consideran la prueba
como fiable.

> Fiabilidad test-retest

La fiabilidad test-retest se determina comparando las puntuaciones obtenidas

administradas en dos ocasiones distintas sin que se produzca cambios clinicos.
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La fiabilidad test-retest normalmente se calcula a través del coeficiente de correlacion
intraclase y el grafico de Bland-Altman valorando la media en relacion a la diferencia.
Una correlacion del 70% indicaria una fiabilidad aceptable.

Para determinar que no se ha producido cambios en este periodo de tiempo, los
pacientes fueron valorados en consultas externas y se le pregunt6 directamente si habia

sufrido algin cambio en su estado funcional.

C) Sensibilidad al Cambio Cambio minimo clinicamente significativo (Minimun
Clinical Important Change)

Se ha valorado el cambio minimo clinicamente significativo (Minumun Clinical
Important Change (MCIC) que se define como la diferencia més pequefia de puntuacion
en la que los pacientes perciben un beneficio y supone un cambio en el manejo de los
pacientes'®. Para otros autores**® lo definen como el minimo cambio importante para el

paciente. Para valorar este efecto se pueden utilizar diferentes formulas estadisticas:

» Cambio medio significativo y cambio minimo detectable mediante una férmula

matematica establecida®®’

» Punto Optimo de corte: mediante las curvas ROC (receiver operating
characteristic) con diferentes puntos de corte de la escala que estamos
evaluando, y se calcula el punto de corte que maximiza la sensibilidad y
especificidad de la escala para detectar en la préactica clinica los pacientes que no

cambian de los que mejoran.

Los criterios que hemos utilizado para definir la situacion clinica “sin cambio” o de
“mejoria” son los siguientes:
- “situacion clinica sin cambio”: cuando la puntuacién del indice de Barthel (IB)
permanece estable o bien se produce un cambio de 5 puntos
- “situacion clinica de mejoria”: cuando se produce un cambio en la puntuacion del

IB de al menos 10 puntos.
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De acuerdo a estos criterios se establece cual es la puntuacion de la escala Stroke
Impact Scale (SIS-16) para detectar aquellos pacientes que no cambian clinicamente, o

gue mejoran.

D) Efecto suelo — Efecto techo

Se refiere al porcentaje de las puntuaciones que se encuentra en el valor inferior y en el
superior del rango de la escala. El efecto suelo y techo del cuestionario se estudia de
manera independiente y en relacién con el indice de Barthel (IB) estableciendo las

categorias de discapacidad de la escala modificada de Rankin (mRS).

2.-. RESULTADOS DE DISCAPACIDAD Y CALIDAD DE VIDA

Durante el proceso de validacion de la escala se han obtenidos los resultados de
discapacidad y calidad de vida al mes y a los tres meses de sufrir el ictus durante el
proceso de tratamiento de rehabilitacion de los pacientes con ictus de nuestro area
atendidos por el servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion, y que han seguido un

programa especifico de Rehabilitacion a domicilio.

A los pacientes se les reviso en la consulta externa al mes y a los tres meses durante el
periodo de seguimiento y para determinar la discapacidad y calidad de vida se han
utilizado las siguientes escalas que ya hemos descrito anteriormente: indice de Barthel
(IB), SF-12, la escala modificada de Rankin (mRS) y la escala auto-administrada del
Impacto del Ictus-16-Stroke Impact Scale (SIS-16) objeto de estudio. Durante este
proceso se ha intentado establecer qué variables son las que conllevan una mayor
discapacidad en nuestro grupo de poblacion después de este programa de rehabilitacion

a domicilio.

Para el uso de la escala SF-12 y el Stroke Impact Scale -SIS-16 se solicitdé permiso para

su uso por el organismo correspondiente.

3.- METODOLOGIA ESTADISTICA
El anélisis estadistico ha sido realizado por el departamento de estadistica del Hospital

Ramon y Cajal.
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VI.

RESULTADOS
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1.- DESCRIPCION DE LOS RESULTADOS DE LA POBLACION A ESTUDIO
EDAD

Se han analizado un total de 149 pacientes con una edad media de 75 afios (media:
75,56, min: 49, max. 93, desviacion tipica de 9,847) en el momento de sufrir un ictus y

cumplir los criterios de inclusion en este estudio.

En la tabla 13 y grafico 1 podemos ver la frecuencia de distribucion de los diferentes

grupos de edad.

Tabla 13: Distribucion del ictus en grupos de edad
» <65afios (n: 22): 14,9%
» 65-74 afios (n: 38): 25,6%
» >75 afios (n: 89): 59,5%

Grafico 1: Relacion y frecuencia del ictus segun la edad.

Edad
60,00%
40,00% '
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SEXO

La frecuencia segun el sexo es superior en varones (Tabla 14).

Tabla 14: Distribucion del ictus segun el Sexo

» Varones (n: 88): 59,1%
» Mujeres (n: 61): 40,9%

N Media Desviacion tipica
Varones 88 64,32 11,180
Mujeres 61 60,33 13,567

LOCALIZACION DEL ICTUS

Si tenemos en cuenta las caracteristicas clinicas de presentacion de acuerdo a la

clasificacion de Oxford, se ha obtenido una mayor predominancia por los sindromes de

circulacion parcial anterior y posterior.

En la Tabla 15 y grafico 2 se recogen los resultados.

Tabla 15: Frecuencia del ictus segun la localizacion.

» Circulacion total anterior (n: 4): 2,7%

» Circulacion parcial anterior (n: 57): 38%
» Circulacion posterior (n: 54): 36,2 %

» Lacunar (n: 34): 22,8%

Graéfico 2: Sindrome neuro-vascular segun la localizacion del ictus.

M ictus circulacion total
anterior

M ictus parcial de la
circulacion anterior

W ictus de la circulacion
posterior

M ictus lacunar
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LADO DE AFECTACION

El predominio del lado afectacion es similar tanto para el lado derecho como el

izquierdo, y la frecuencia de los sintomas son menores (Tabla 16).

Tabla 16. Lado de afectacion del ictus

» Derecho (n: 61): 40,9%
» lzquierdo (n: 57): 38,3%
» Ataxia (n: 31): 20,8%

COMORSBILIDAD

En cuanto a los factores de riesgo hemos recogido la presencia de Hipertension arterial
(HTA), Diabetes, Dislipemias, episodios previos de cardiopatia isquémica y ser
fumador. También se ha tenido en cuenta la no presencia de estos factores de riesgo o
que coincidas méas de una en el mismo paciente. Es importante resefiar que en 49
pacientes se encontr6 al menos dos factores de riesgo. La hipertension arterial es el
factor de riesgo mas frecuente (69,1%) seguido de las dislipemias y la diabetes. En la

tabla 17 y gréafico 3 se muestran los resultados.

Tabla 17: Factores de riesgo de la poblacion a estudio con ictus.

Hipertension arterial (HTA) (n: 103): 69, 1%
Diabetes Mellitus (DM) (n: 53): 35,6%
Dislipemias (DL) (n: 50): 33,6%
Cardiopatia isquemica (n: 41): 27,5%
Tabaco (n: 50): 34%

YV V. V V V
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Gréfico 3: Comorbilidad en la poblacion a estudio con ictus
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Si tenemos en cuenta la ausencia de factores de riesgo o la combinacién de los mismos

nos encontramos con que la mayoria de los pacientes que han sufrido un ictus presentan
la asociacion de dos o mas factores, como se muestra en el grafico 4, sin embargo, no se
ha podido demostrar que la suma de factores de riesgo suponga una mayor discapacidad

final.

Grafico 4: Comorbilidad y asociacion de factores de riesgo.

Sin factores de riesgo (n: 20): 13,3%

Con un solo factor de riesgo (n: 53): 35,3%
Con dos factores de riesgo (n: 49): 32,7%
Con tres factores de riesgo (n: 17): 11,3%
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Con cuatro factores de riesgo (n: 11): 7,3%

COMORBILIDAD

7,30%

SIN FACTORES
CON1 SOLO FACTOR
CON 2 FACTORES
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CON4 FACTORES

32,70%
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GRAVEDAD DEL ICTUS

Para valorar la gravedad de presentacion del ictus se ha tenido en cuenta la

sintomatologia neuroldgica al ingreso mediante la escala NIHSS validada al espariol.

De acuerdo a la gravedad del ictus recogido por la escala NIHSS (National Institute
Health Stroke Scale) nos demuestra que la mayoria de los ictus se presentaron con una

gravedad ligera-media. En la tabla 18 y grafico 5 podemos observar este resultado

Tabla 18: Gravedad presentacion del ictus en la poblacion a estudio valorado por
la escala NIHSS (Escala del Ictus del National Institute of Health)

» NIHSS <5 ligero (n: 81): 47,7%
» NIHSS 5-13 medio (n: 51): 40,9%
» NIHSS > 14 grave (n: 17): 11,4%

Graéfico 5: Gravedad de presentacion del ictus de acuerdo a la clasificacion de la
escala NIHSS (National Institute Health Stroke Scale)

Porcentaje
Défi citimportante grave (>15)h 9,4
Défi cit moderado (>515) 36,2
W Porcentaje
Défi cit minimeigero (0-5) 54,4
0 10 20 30 40 50 60
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SITUACION SOCIAL Y FUNCIONAL

Atendiendo a la situacion social y situacion funcional previa del enfermo nos
encontramos que la mayoria de los pacientes viven con su familia y no presentan
discapacidad previa al episodio de ictus. En la tabla 19 se muestra la distribucion de

estos factores en nuestro grupo de poblacion

Tabla 19: Relacion de la situacién social y funcional previa al ictus

Situacion social previa al ictus
» Viven en familia (n: 126): 84,6%

» Viven solos con apoyo familiar (n: 23): 15,3%

Situacion funcional previa
» Independiente (n: 127): 85,2%
» Ayuda parcial (n: 22): 14,8%
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2.- DESCRIPCION DE LAS PROPIEDADES PSICOMETRICAS DEL
CUESTIONARIO SIS-16 (STROKE IMPACT SCALE-16).

A) ANALISIS DE VALIDEZ

> Relacion con el Indice de Barthel (I1B)
Para valorar la validez de esta escala hemos tomado como escala de referencia el 1B
mediante el andlisis de correlacion de Spearman, obteniéndose una buena correlacion

con una r-Spearman de 0,769, como se puede recoger en la tabla 20.

Tabla 20: Correlacion de rangos de Spearman entre la puntuacion de la escala
SIS-16 en relacion al Indice de Barthel

IB

r-Spearman 0,769
IC 95% LiM INFERIOR: 0,692 LIM SUP: 0,847

» Relacidn con otras escalas de discapacidad

Si analizamos la correlacion con otras escala mediante el coeficiente de correlacion Rho
de Spearman nos demuestra que se correlaciona bien con otras escalas de discapacidad
utilizadas como el indice de Barthel y la escala mRS, y peor con el SF-12, estos datos

estan recogidos en la tabla 21.

Tabla 21: Correlacion de rangos de Spearman entre la puntuacion de la escala

SIS-16 y las escalas del Indice de Barthel, escala modificada de Rankin y

SF-12.
SIS-16
Indice de Barthel 0,769
Escala modificada de
Rankin -0,769
Funcion fisica SF-12 0,540
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» Intercorrelacion entre los dominios del SIS-16
Hemos analizado la correlacion del dominio de las actividades de la vida diaria (items a-
h), y del dominio de movilidad (items i-0) con un resultado de una alfa de Crombach de

0,900 y 0,840 respectivamente.

Este resultado nos indica que la escala Stroke Impact Scale -SIS-16 es una escala de
discapacidad, que recoge sobre todo los aspectos relacionados con la movilidad y

capacidad de realizar las actividades de la vida diaria.

» Intercorrelacion de los dominios del Stroke Impact Scale -SIS-16 con el
indice de Barthel.
Para relacionar los diferentes dominios del Stroke Impact Scale -SIS con el indice de

Barthel hemos clasificado los dominios del indice de Barthel de la siguiente manera:

- Dominio de las actividades de la vida diaria en el 1B: corresponden a los items
del 1 al 4

- Dominio de Movilidad en el indice de Barthel: corresponden a los items del 7 al

10.
Si estudiamos la correlacion de los items correspondientes a los dominios de AVD y
movilidad del Stroke Impact Scale -SIS-16 en relacion con los correspondientes items
del indice de Barthel establecidos nos encontramos que existe una buena correlacion
entre el Stroke Impact Scale -SIS-AVD y el indice de Barthel AVD con unar: 0,696, y
una relacion mejor con Stroke Impact Scale -SIS-Movilidad y el indice de Barthel

movilidad con una r: 0,785, estos datos estan recogidos en la tabla 22.
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Tabla 22: Correlacion de rangos de Spearman entre los diferentes dominios del
Stroke Impact Scale -SI1S-16 con el Indice de Barthel (IB)

Correlaciones

BARTEL.1
sismedia.l Coeficiente de correlacion 769"
Sig. (bilateral) ,000
N 149
sismano.1 Coeficiente de correlacién 563"
Sig. (bilateral) ,000
N 149
sismov.1 Coeficiente de correlacién ;7017
Sig. (bilateral) ,000
N 149
sisavd.1 Coeficiente de correlacion 7727
Sig. (bilateral) ,000
N 149

» Dispersion de los items del cuestionario Stroke Impact Scale -SI1S-16 1m y

3m

Si tenemos en cuenta la variabilidad de los diferentes items de la escala segun la
evolucion entre el 1° y 3° mes, observamos que los items relacionados con la
continencia de esfinteres y hacer esfuerzos con la mano son los que menos variaciones

sufren en este tiempo.

En el gréafico 6 se puede observar la distribucion de los diferentes items del cuestionario

Stroke Impact Scale -SIS-16 entre el 1° y 3° mes de valoracion.

89



Graéfico 6: Distribucion de items del cuestionario Stroke Impact Scale -SI1S-16 al 1°

y 3° mes de sufrir el ictus.
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» Capacidad de diferencias diferentes grupos de pacientes con situaciones

clinicas distintas

Para establecer la capacidad de esta escala de diferenciar situaciones clinicas distintas
hemos clasificado a los pacientes segun el grado de discapacidad de acuerdo a la escala
Modificada de Rankin (mRS), y en funcion del nivel de gravedad inicial valorado por la
escala del ictus del National Health Stroke Scale (NIHSS)

Segun las diferentes situaciones clinicas dependiendo del nivel de discapacidad hemos

obtenido los siguientes resultados:

» MRS =< 2 (no discapacidad) se correlaciona con una puntuacion media en la

escala SIS-16 de 60, 21 con una desviacion tipica de 9.859
» mRS > 2 (discapacidad) se correlaciona con una puntuacion media de 42,17 con
una desviacion tipica de 11,11

Con significacion estadistica con una p: 0,000

En la tabla 23 se muestran los resultados relacionados con la capacidad del SIS-16 para

diferenciar diferentes grupos de pacientes con diferentes situaciones clinicas.
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Tabla 23: Capacidad de diferenciar diferentes situaciones clinicas segun el nivel de

discapacidad valorado por la escala modificada de Rankin (mRS) con

una p: 0,000
Desviacion
N Media tipica
Rankin = 2 57 60,21 9,859
Rankin > 2 92 42,17 11,11

*p: 0,000

Si tenemos en cuenta el nivel de gravedad inicial del ictus mediante la escala NIHSS en
las siguientes categorias:

» NIHSS < 5: ligero

» NIHSS 5-13: moderado
» NIHSS > 13: grave

>

Obtenemos los siguientes resultados:

» Para los ictus ligeros (NIHSS < 5) la puntuacién media del Stroke Impact Scale-
SIS-16 a los tres meses es de 53, 87 con una desviacion tipica de 14,010

» Para los ictus moderados (NIHSS 5-13) la puntuacion media del Stroke Impact
Scale -S1S-16 es de 44,10 con una desviacion tipica de 12,818

e Con significacion estadistica con una p: 0,000
En la tabla 24 se recogen los distintos resultados del cuestionario Stroke Impact Scale -

SIS-16 si tenemos en cuenta la gravedad inicial del ictus para demostrar la capacidad de

diferenciar diferentes grupos de pacientes con situacion clinica distinta.
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Tabla 24: Capacidad de diferenciar diferentes situaciones clinicas segun el nivel de
gravedad inicial del ictus valorado por la escala NIHSS (National
Institute Health Stroke Scale), con una p: 0,000.

Desviacion
N Media tipica
NIHSS= 4 71 53,87 14,010
NIHSS 5-13 61 44,10 12,81
NIHSS > 14 17 46,88 9,068

*p: 0,000

En el grafico 7, podemos valorar la distribucién media de la escala Stroke Impact Scale
(SIS-16) en funcion de la gravedad inicial cuantificada por la Escala del Ictus del
National Institute of Health (NIHSS).

Graéfico 7: Valoracion media de la Escala Stroke Impact Scale (S1S-16) en funcion
de la gravedad inicial del ictus valorado por la Escala del Ictus del
National Institute of Health (NIHSS).

NIHSS > 14 | ‘ i :
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Podemos concluir que la escala Stroke Impact Scale -SIS-16 demuestra la capacidad de
estadistica para diferenciar a distintos grupos de pacientes con diferente situacién
clinica, en los ictus ligero-moderado. Sin embargo, no existen diferencias significativas

entre la puntuacion de la escala SIS-16 en la categoria del NIHSS moderado y grave,
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Sensitivity

es decir, la escala SIS-16 no discrimina bien el impacto de la discapacidad entre los

ictus moderados y graves.

No disponemos de otros trabajos previos que nos ayuden a establecer el punto de corte
en la escala Stroke Impact Scale -SIS-16 y que nos permita clasificar a los pacientes en
“discapacitados”, “no discapacitados”. Para poder establecer este punto de corte con la
escala SI1S-16 en este estudio, se ha valorado mediante la curva ROC (receiver operating
characteristic) y se ha determinado la relacion entre el indice de Barthel y la escala
Stroke Impact Scale -SIS, de tal manera que para un IB < 70 el corte en la escala SIS-16

corresponde a < 40, como se observa en el gréafico 8.

Grafico 8: Curva ROC (receiver operating characteristic) para establecer el punto

de corte de la escala S1S-16
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IB< 70 se correlaciona con SIS-16 < 40
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Posteriormente hemos comprobado este dato estudiando su correlacion con las escalas

IB y mRS, y hemos podido observar que se establece una buena relacion con ambas

escalas en este punto de corte,

para establecer

la situacién funcional

de

independiente/dependiente es el SIS (Stroke Impact Scale) total de 40, estableciéndose

una buena correlacion con el indice de Barthel de < 70, y la escala mRS de 0, 1, 2,

cdmo se recoge en las tablas 25 y 26.

Tabla 25: Correlacion entre el punto de corte establecido con el Indice de Barthel y

la escala de Impacto del ictus-16 (SI1S-16)

Desviacion
N Media tipica
IB= 70 64 39 11,33
IB>70 85 56,66 10,15

Tabla 26: Correlacion entre el punto de corte establecido con la escala Modificada

de Rankin (mRS) y la Escala de Impacto del Ictus (S1S-16).

Desviacidn
N Media tipica
Rankin < 2 57 60,21 9,859
Rankin > 2 92 42,17 11,11
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Sensibilidad y especificidad

Los estudios de sensibilidad mediante el Método de Miettinen y Taylor nos demuestran
que es una escala poco sensible pero muy especifica sensibilidad (S): 59, 38%, y una
especificidad (E): 96,47%, con Valor predictivo positivo (VPP): 92, 68%, estos datos

se muestran en la tabla 27.

Tabla 27: Resultados de la Sensibilidad (S) y especificidad (E) para la escala de
Impacto del Ictus (S1S-16)

indice IC 95%
Sensibilidad 59,38% 47,34% a 71,41%
Especificidad 96,47% 92,55% a 100%
Valor predictivo positivo 92,68% 84,71% a 100%
Valor predictivo negativo 75,93% 67,86% a 83,99%
Cociente de probabilidad positivo 16,82
Cociente de probabilidad negativo 0,42

Presente | Ausente Total
Prueba positiva 38 3 41
Prueba
negativa 26 82 108
Total 64 85 149

La alta especificidad que demuestra la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale) refleja que
si la puntuacion resulta que es < 40, que es la medida que hemos tomado como
referencia para definir la situacién clinica de discapacidad, la probabilidad de que el

paciente sea dependiente es muy alta.
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Difference

B) ANALISIS DE LA FIABILIDAD

> Consistencia interna

Para analizar la consistencia interna del cuestionario SIS-16 (Stroke Impact Scale) se
han valorado los 16 items de los 149 pacientes con un ictus subsidiarios de realizar un
tratamiento de rehabilitacion a domicilio mediante el coeficiente alfa de Crombach

obteniéndose una puntuacion de 0,940.

> Fiabilidad test-retest

Para analizar la fiabilidad test-retest del cuestionario SIS-16 (Stroke Impact Scale) se
han revisado los cuestionarios correspondientes a 53 pacientes que no habian
modificado su situacion clinica y se les habia administrado un segundo cuestionario con
un intervalo de 1 semana mediante el coeficiente de correlacion intraclase de Bland-
Altman, como se muestra en la tabla 28, y mostrd que las concordancias entre las

puntuaciones medias es casi perfecta, con una correlacion intraclase de 0,995.

Tabla 28: Estudio de la fiabilidad mediante el Coeficiente de Correlacion

Intraclase
r-Spearman 0,995
IC 95% Limite inferior: 0,991 Limite superior: 0,998
<
oo . . o O . e O o [}
o4 e T T T TTTTTT T T T T T T T e e e e e " @e o @
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Average
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C) SENSIBILIDAD AL CAMBIO. CAMBIO MINIMO CLINICAMENTE
SIGNIFICATIVO

Este efecto lo hemos valorado mediante los diferentes modelos estadisticos
mencionados, y aunque con cada una de ellas se expresan diferentes resultados, todas

ellas son formas validadas de explicar este concepto:

1. Cambio medio significativo:
Cuando en el indice de Barthel (IB) se produce una mejoria de 10 0 mas puntos, es

necesario o se corresponde con una media de cambio de 16 puntos en la escala SIS-16.

En resumen, un cambio de 10 puntos en el IB supone un cambio de puntuacion media
de 16 puntos en el SIS-16, este dato se obtiene mediante el analisis de pruebas

relacionadas como se muestra en la tabla 29.

Tabla 29: Estudio de la sensibilidad al cambio de la escala de Impacto del Ictus

(S1S-16) mediante el analisis del cambio medio significativo.

Prueba de muestras relacionadas

Diferencias relacionadas

Error tip. de la
Cambio Barthel Media Desviacion tip. media
No cambio Par 1 sisT.1:sis T -sisT.3:sis T -9,268 6,041 ,807
mejoria méas de 10 Par1 |sisT.1:sisT-sisT.3:sisT -16,293 6,972 727

Prueba de muestras relacionadas

Diferencias relacionadas

95% Intervalo de confianza para la diferencia

Media Inferior Superior

Par 1 sisT.1:sis T -sisT.3:sis T -16,293 -17,737 -14,850
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2. Cambio minimo detectable (MDC):
Con este método estadistico la variacion que se tiene que producir en el SIS-16 (Stroke
Impact Scale )para que se traduzca en un cambio clinico detectable es de 17, 51 puntos,
con un IC 95% que varia entre 15,44-20,11. Esto supone que los cambios que se
produzcan en el SIS-16 que sean igual o inferior a los 17 puntos determinados por el
MDC tienen la posibilidad de méas del 95% de que ese cambio real no se haya
producido.

3. Punto optimo de corte:
Mediante el estudio de la curva ROC (Receiver Operating Characteristic) , que se
recoge en el grafico 9, para detectar cual es el punto de la diferencia antes y después de
los tres meses que maximice la sensibilidad y especificidad entre los pacientes para
discriminar a los pacientes que permanecen estables con el indice de Barthel (IB) o

pueden mejorar. El mejor punto de corte es 9 puntos, con una sensibilidad del 90%.
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Grafico 9: Curva ROC para determinar el punto optimo de corte de la escala de
Impacto del Ictus (S1S-16)
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D) EFECTO SUELO-EFECTO TECHO

Hemos valorado el efecto suelo y efecto techo de manera independiente y comparado
con el indice de Barthel (1B).

Si valoramos el efecto suelo-techo del cuestionario SIS-16 (Stroke Impact Scale) de
manera independiente obtenemos el siguiente resultado:

- Efecto suelo: 0%

- Efecto techo: 2% (3/149)

Es decir, esta escala presenta unas caracteristicas de efecto suelo nulas y un efecto techo

muy pequefio.

Posteriormente comparamos el efecto suelo-techo de la escala SIS-16 (Stroke Impact
Scale) en relacion al indice de Barthel (1B) estableciendo las categorias de discapacidad
de la escala Modificada de Rankin (mRS) y categorizando en los siguientes grupos:

- mRS = 2: no discapacidad

- mRS > 2: discapacidad

Obtenemos los siguientes resultados que se recogen en la tabla 30:

Tabla 30: Relacion del efecto suelo-efecto techo del indice de Barthel y la escala de
Impacto del ictus (S1S-16)

indice de Barthel SIS-16
suelo techo suelo techo
Rankin < 2 (n: 57) 0% 17% 0 5%
M Rankin > 2 (n: 92) 0% 0% 0% 0%
Rankin = 2 (n: 100) 0 45% 0% 7%
M Rankin > 2 (n: 49) 0% 0% 0% 0%
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Este resultado nos demuestra que el SIS-16 (Stroke Impact Scale) presenta menos efecto
techo respecto al IB tanto en su valoracion en el primer y tercer mes después de sufrir
un ictus para la categoria de “no discapacidad” que hemos establecido con la escala

modificada de Rankin.

El pequefio efecto techo del cuestionario SIS-16 (Stroke Impact Scale) supone una
ventaja frente al 1B en los pacientes que a pesar de haber tenido una buena recuperacion
funcional presentan limitaciones para realizar determinadas actividades complejas como

consecuencia del ictus.
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3.- MODELO DE PREDICCION FUNCIONAL CON LA ESCALA SIS-16
(STROKE IMPACT SCALE)

El andlisis multivariante nos permite determinar la contribucion de los variables
significativamente estadisticas que intervienen en la discapacidad después del programa
especifico de rehabilitacion a domicilio. A partir de estas variables obtenidas que se
recogen en la Tabla 31, se ha calculado la probabilidad de tener discapacidad al

finalizar el programa de rehabilitacion mediante la siguiente formula.

SIS total al 3* mes =27,178+0,736* (SIS total al 1* mes)

Si dentro de las variables analizadas el paciente padece discapacidad previa a la formula

anterior hay que restar — 4, 026

TABLA 31: Resultado de las variables estudiadas para establecer un Modelo de
Prediccion con la escala de Impacto del Ictus (SIS-16)

Resumen del modelo

Modelo R R cuadrado R cuadrado corregida | Error tip. de la estimacion

1 ,852% , 726 722 6,503

a. Variables predictoras: (Constante), DISCAPACIDAD PREVIA, sisT.1:sis T

Coeficientes
Coeficientes no Intervalo de confianza de 95,0%
estandarizados para B
Modelo B Sig. Limite inferior | Limite superior
1 (Constante) 19,125 ,000 12,866 25,385
SisT.1:sis T , 736 ,000 ,658 ,814
DISCAPACIDAD PREVIA 4,026 ,009 1,008 7,045
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4.- VALORACION DE LA DISCAPACIDAD EN LA POBLACION A ESTUDIO

Al analizar la significacion estadistica de las variables de sexo, Clasificacion de
Oxford, factores de riesgo previo y situacion social previa con la discapacidad final, no
hemos encontrado que éstas variables supongan un efecto sobre la discapacidad final en
nuestra poblacién de estudio valorado mediante la puntuacion del SIS-16 (Stroke
Impact Scale).

SEXO

Si tenemos en cuenta la repercusion del ictus valorado por la escala SIS-16 (Stroke
Impact Scale) segin el sexo nos encontramos con que a pesar de que el ictus es mas
frecuente en varones la discapacidad es similar en ambos sexos, como se puede valorar

en la tabla 32 y grafico 10.

Tabla 32: Distribucion de la puntuacion media de la escala SI1S-16 segun el sexo

Media dv tipica
A) VARON (n: 88) 64,32 11,180
B) MUJER (n: 61) 60,33 13,567

Gréfico 10: Distribucion de la puntuacion media en la escala SI1S-16 segun el sexo.

MUJER (n: 61) |f====p
VARON (n: 88

58 60 62 64 66

Las otras variables mencionadas: localizacion del ictus segun la clasificacion de Oxford,
la comorbilidad y la situacién social previa, no hemos encontrado que se relacione con
un resultado de mayor discapacidad valorado por la escala SIS-16 (Stroke Impact
Scale), estos datos estan recogidos en las tablas 33, 34 y 35, que se muestran a

continuacion.
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Tabla 33: Relacion de la puntuacion media de la escala SIS-16 en relacion a la

localizacion del ictus segun la Clasificacion de Oxford, con una p> 0,005.

Descriptivos
Intervalo de confianza para la
media al 95%
Desviacion Limite
N Media tipica Error tipico Limite inferior superior Minimo Méaximo
SIST 1 4 55,50 2,380 1,190 51,71 59,29 53 58
2 57 49,09 13,834 1,832 45,42 52,76 19 80
3 54 49,33 12,993 1,768 45,79 52,88 19 77
4 34 47,88 15,803 2,710 42,37 53,40 20 80
Total 149 49,07 13,789 1,130 46,84 51,31 19 80
*p> 0,005
Tabla 34: Relacion de la puntuacion media de la escala SIS-16 en relacién a la
asociacion de factores de riesgo, con una p> 0,005.
Descriptivos
Intervalo de confianza para la
media al 95%
Desviacion Limite
N Media tipica Error tipico | Limite inferior superior Minimo Méaximo
SIST ,00 19 50,16 13,069 2,998 43,86 56,46 29 71
1,00 53 50,85 14,457 1,986 46,86 54,83 19 79
2,00 49 48,02 12,998 1,857 44,29 51,75 20 80
3,00 17 48,53 11,181 2,712 42,78 54,28 27 69
4,00 11 44,18 18,909 5,701 31,48 56,89 19 63
Total 149 49,07 13,789 1,130 46,84 51,31 19 80
*p> 0,005
Tabla 35: Relacion de la puntuacién media de la escala SIS-16 en relacion a la
situacion social previa, con una p> 0,005.
Descriptivos
Intervalo de confianza para la
media al 95%
Desviacion Limite
N Media tipica Error tipico Limite inferior superior Minimo Maximo
SIST 1 126 49,37 14,154 1,261 46,87 51,86 19 80
2 23 47,48 11,731 2,446 42,41 52,55 31 67
Total 149 49,07 13,789 1,130 46,84 51,31 19 80

*P> 0,05
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EDAD

Al analizar la variable edad con la discapacidad definida por la escala SIS-16 (Stroke

Impact Scale) con una puntuacién de menor de 40, hemos encontrado que a mayor edad

se produce una mayor discapacidad sin existir una franja que nos permita dicotimizar o

establecer el punto de corte en la edad.

En el grafico 11 podemos observar como a mayor edad la puntuacion en el SIS-16 es

menor, es decir, mayor discapacidad sin que se alcancen valores de significacion

estadistica.

Grafico 11: Relacion entre el factor edad y la puntuacion media de la escala
SIS-16.
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SITUACION FUNCIONAL PREVIA

La situacion funcional de discapacidad previa definida como la necesidad de ayudas
para la realizacion de las actividades de la vida diaria o la marcha previa al ictus se ha
demostrado que es un factor prondstico estadisticamente significativo de discapacidad
al terminar el programa de rehabilitacion a los 3 meses, este dato est4 recogido en la
tabla 36. En el modelo de prondstico funcional que hemos establecido, la situacion
funcional previa de discapacidad o no, es una de las variables a tener en cuenta, ya que

la presencia de este factor modifica el resultado final.

Tabla 36: Valoracion de la Discapacidad con la escala SIS-16 en relacion a la

situacion funcional previa, con una p < 0,001.

SITUACION
FUNCIONAL PREVIA N Media Desviacion tip.
SIST INDEPENDENCIA 127 64,05 11,574
FUNCIONAL
AYUDA 3° PERSONA 22 54,82 13,828
*p < 0,001

GRAVEDAD INICIAL

Como hemos comprobado anteriormente la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale) tiene la
capacidad de discriminar entre pacientes diferentes niveles de gravedad valorados por la
escala NIHSS, estos datos estan resumidos en la tabla 37, y se ha comprobado que la
gravedad inicial tiene relacion significativamente estadistica con la discapacidad final,
sobre todo para los ictus leves moderados, encontrando pocas diferencias en el resultado

final entre los ictus moderados y graves.
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Tabla 37: Valoracion de la Discapacidad con la escala SIS-16 en relacion a la

gravedad inicial determinada por la escala NIHSS, con una p: 0,000.

Descriptivos

Intervalo de confianza

para la media al 95%

Desviacion| Error Limite Limite

N Media tipica tipico inferior | superior | Min | Ma&x

SIST <5 71 53,87 14,010 1,663 50,56 57,19 20 80
5-13 61 44,10 12,818 1,641 40,82 47,38 19 71
> 13 17 46,88 9,068 2,199 42,22 51,54 29 60

Total | 149 49,07 13,789 1,130 46,84 51,31 19 80

*p: 0,000

Esta relacion de las variables estadisticamente significativas con la discapacidad final se
cumple con el resto de escalas utilizadas en el estudio (IB, mRS, SF-12). Estos

resultados estan resumidos en la tabla 36 que se muestra a continuacion:
Tabla 38: Resultados de discapacidad en relacidn a las diferentes escalas utilizadas

y teniendo en cuenta los factores que han demostrado significacion
estadistica en nuestro grupo de estudio.

SITUACION FUNCIONAL PREVIA

-INDEPENDIENTE 64,05 1,84 88,90 39,87
-CON AYUDAS 54,82 2,82 70,71 35,87
NIHSS

<5 53,87 1,61 91,76 39,88
-5-13 44,10 2,33 81,30 38,77
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Si analizamos la evolucién de la discapacidad con las diferentes medidas utilizadas

(SIS-16, 1B, mRS) y definiendo esta situacion con las diferentes escalas de la siguiente

manera:

- Discapacidad SIS-16: < 40
- Discapacidad IB: < 70
- Discapacidad mRS: 3-5

Podemos observar que en el primer mes la poblacion a estudio presentaba unos

resultados globales de discapacidad con todas las medidas utilizadas, y el resultado final

al terminar el programa de rehabilitacion a domicilio podemos decir que los pacientes

alcanzaron un buen nivel de independencia funcional, como se puede valorar en la tabla

39y grafico 12.

Tabla 39: Evolucién de la discapacidad en funcion de las escalas SI1S-16, Indice de

Barthel y Escala modificada de Rankin al primer y tercer mes de sufrir

el ictus.
Media |Desviacion tipica| Minimo Maximo
SisT.1 mes 49,07 13,789 19 80
BARTEL.1 mes| 73,52 17,539 20 100
RANKIN.1 2,78 1,045 0 5
SisT.3 mes 62,68 12,328 24 80
BARTEL.3 mes|] 86,32 16,008 30 100
RANKIN.3 mes 1,99 1,078 0 4
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Grafico 12: correlacion discapacidad con las diferentes escalas utilizadas al primer

y tercer mes de sufrir el ictus.
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Valorando el resultado final del programa de rehabilitacion a domicilio en nuestra
poblacidon nos encontramos con unos resultados que se pueden valorar en el grafico 13,
son similares entre las diferentes escalas con un nivel de independencia final del 60%,
que traduce la buena correlacion ya demostrada de la escala SIS-16 (Stroke Impact

Scale) objeto de estudio y las otras escalas utilizadas.
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Grafico 13: resultado final de la situacion funcional del paciente después de
realizar el programa de rehabilitacion con las diferentes escalas

utilizadas en el estudio.
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VII.- DISCUSION
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1.- Propiedades psicométricas de la escala del impacto del ictus-Stroke Impact
Scale (S1S-16).

Este estudio tiene como objetivo facilitar la incorporacién a la practica clinica habitual
de cuestionarios especificos para valorar la discapacidad en los pacientes con ictus, ya
que puede ser de gran ayuda para establecer la repercusion del ictus en el paciente e

intentar reducir sus consecuencias.

La validez y fiabilidad de un cuestionario reducido especifico para una determinada
enfermedad objeto de estudio deber ser comprobada como cualquier otro instrumento de
medida antes de su utilizacion, incluso aunque el cuestionario original esté previamente

validado es necesario su administracién a un grupo de poblacién especifica'*.

La escala ideal debe contener todas las propiedades psicométricas necesarias, reflejar el
impacto de la enfermedad, que sea breve y facil de cumplimentar para el paciente, y que
permita establecer la situacion funcional al profesional. Esto nos va a permitir obtener
resultados de la repercusion que tiene aspectos concretos de esa enfermedad en el

paciente.

La validacion de un cuestionario corto que permite relejar diferentes aspectos
importantes en el paciente después de sufrir un ictus se justifica para facilitar la practica
clinica habitual y facilitar su incorporacion en las consultas de rehabilitacion y mejorar
los aspectos en relacion a la discapacidad que se produce como consecuencia de la

enfermedad.

Aunque existen en la literatura otros cuestionarios generales de discapacidad para el
ictus, y que han demostrado que recogen aspectos importantes en relacion a sus
consecuencias, parece importante que incorporemos en la practica clinica instrumentos
de medida especificos de una enfermedad para valorar la discapacidad y la repercusion
que estas deficiencias suponen al enfermo. Van der Putten et al (100), encontraron que el
Indice de Barthel (IB) y la Medida de la Independencia Funcional (FIM) expresaban
mayores efectos entre la poblacion con ictus que sobre la poblacion normal, y concluyen

que ciertos instrumentos de medida son enfermedad dependiente.
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Por lo tanto, es importante que el instrumento de medida que se quiere utilizar haya
sido probado previamente en la poblacion que se quiere estudiar. El indice de Barthel
fue creado para valorar la discapacidad en pacientes con enfermedades crénicas y la
necesidad de cuidados de enfermeria, pero presenta poca sensibilidad para cuantificar

las limitaciones fisicas en los ictus medios®®

.Estos resultados fueron recogidos por
diferentes autores como Carold y Wade?®. Este resultado coincide con otros trabajos

cuando utilizan escalas genéricas de calidad de vida 89, 19.

El SIS-16 (Stroke Impact Scale) ha sido creado como instrumento de medida para
valorar las deficiencias fisicas especificas que se producen después de sufrir un ictus y
cuantificar las consecuencias y las limitaciones que se pueden producir. La validez de
esta escala ha sido estudiada previamente por Duncan (1) en el afio 99 y encontré una

validez excelente cuando se comparé con otras escalas.

El cuestionario SIS-16 (Stroke Impact Scale) objeto de estudio habia sido utilizado y
creado para valorar los aspectos de funcion fisica de manera especifica para la

poblacién con ictus en Europa, pero no tenemos datos de su uso en Espafia previamente.

La validez y fiabilidad de un cuestionario debe ser comprobada como cualquier otro
instrumento de nueva creacion antes de su utilizacion, incluso aunque el cuestionario
original esté previamente validado es necesario su administracion a un nuevo grupo de
pacientes. Por ello, el cuestionario SIS-16 se administr6 a una nueva poblacion de
pacientes integrada por pacientes que habian sufrido un ictus de tipo isquémico y que
habian seguido un tratamiento especifico de rehabilitaciéon a domicilio con el que

contamos en nuestro servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion desde hace afios.

La validez de esta escala ha sido valorada analizando la correlacion con otras escalas, la
correlacion de los diferentes dominios entre si y respecto a la escala de referencia, Los
resultados de este estudio muestran que la version espafiola del SIS-16 (Stroke Impact
Scale) presenta aceptables niveles de validez y fiabilidad para ser utilizado en la
poblacion con ictus en nuestro medio, y ha presentado similares resultados a la version

original.
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Se ha demostrado que el SIS-16 (Stroke Impact Scale) es un instrumento valido que
cumple las caracteristicas de validez y consistencia interna con un alfa de Cronbach de
0.940, y ademas presenta algunas ventajas en su utilizacion respecto a las otras escalas

en las que nos hemos apoyado para estudiar su validez.

Esta escala permite cuantificar la discapacidad en la funcion fisica y su repercusion en
la realizacion de las actividades de la vida diaria (AVD) de manera similar al IB, pero a
diferencia de éste recoge items mas complejos en actividades como caminar una
manzana, ir de compras, caminar rapidamente, cargar objetos o realizar las actividades
pesadas del hogar, funciones que pueden verse afectadas después de sufrir un ictus y
dificiles de cuantificar con otras escalas. Se ha visto que estos items concretos sobre
aspectos de la capacidad de marcha son unos fuertes indicadores de la capacidad

201 En esta misma linea, existen

funcionalidad y el prondstico después de sufrir un ictus
publicaciones que demuestran que la utilizacion de este cuestionario es un instrumento
de medida del impacto de las consecuencias del ictus, incluso cuando se utilizan ayudas

técnicas del tipo ortesis antiequino.?%%.

Existen trabajos recientes que recogen que la
escala SIS-16 especificamente disefiada para establecer las consecuencias del ictus
representa de manera adecuada los diferentes dominios de acuerdo a la Clasificacion de
Internacional de Discapacidad, Funcionamiento y Salud (CIF) y permite recoger las

secuelas que se pueden producir a nivel fisico en estos pacientes®®.

También se ha estudiado la correlacién de esta escala con otras medidas de discapacidad
y calidad de vida como son el IB, la escala mRS, y la escala SF-12, y como hemos
podido ver esta escala se relaciona bien con las otras medidas estudiadas con una alfa de
Crombach de -0, 769 para la escala mRS y 0,540 para la escala SF-12, asociando

ciertas ventajas en su utilizacion respecto a éstas.

Los diferentes dominios tienen buenas correlaciones con instrumentos de medida
similar. Si analizamos los dominios de la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale)
observamos que es una escala que recoge fundamentalmente aspectos especificos que
analiza la capacidad para realizar las AVD vy aspectos relacionados con la movilidad,
con un coeficiente de correlacion de 0,900 y 0,840 respectivamente.
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Otra de las ventajas de esta escala, es que el SIS-16 recoge el impacto que supone el
realizar algunas actividades para el paciente a pesar de su recuperacion y alcanzando
buenos resultados funcionales con otras escalas mas generales como el indice de Barthel
(1B)*®. EI SIS-16 (Stroke Impact Scale) permite detectar déficit residual de funciones
que el paciente no puede realizar sin ayuda y que pueden repercutir de manera

importante en la realizacion de actividades que realizaba de manera previa al ictus (17o).

El SIS-16 (Stroke Impact Scale) valora la funcion del miembro superior y su
repercusion negativa, incluso en pacientes considerados independientes en las AVD por
el indice de Barthel®®. La inclusién de los items como caminar o hacer las tareas de la
casa en SIS-16 (Stroke Impact Scale) ayudan a evitar el efecto suelo que se ha

observado en la categoria de la funcién social del SF-36 (93).

Si analizamos la evolucién de los diferentes items con el tiempo durante el programa de
rehabilitacion hemos podido observar que los items que hacen referencia a la
continencia de esfinteres sufren muy poca variabilidad. Este hecho explica en parte que
la mayoria de los pacientes eran continentes antes del programa de rehabilitacion, por lo

que su modificacion con el tiempo es muy poco probable.

Otra de las caracteristicas psicométricas del SIS-16 (Stroke Impact Scale) que hemos
podido demostrar es que es una escala que tiene capacidad para diferenciar situaciones
clinicas segun el nivel de gravedad inicial y con diferentes niveles de discapacidad. Sin
embargo, debemos mencionar que la capacidad de este cuestionario para establecer la
discapacidad entre ictus moderados o graves es muy pequefia, y esta es una limitacion

gue tenemos que tener en cuenta en la préactica clinica.

En los trabajos publicados a nivel europeo de esta escala no encontramos datos que
permitan establecer cual es el rango de la escala que permite clasificar a los pacientes en
“discapacidad”, “no discapacidad”. De acuerdo a las correlaciones establecidas con
otras escalas hemos encontrado que para un IB de < 70 se establece el punto de corte
con la escala SI1S-16 en 40 puntos globales. Establecer este punto de corte con la escala
SIS-16 tiene relacion con las otras medidas de discapacidad utilizadas, sin embargo,
considero que este hecho deberia comprobarse en posteriores trabajos para encontrar

unos criterios homogéneos entre los diferentes profesionales.
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La sensibilidad y especificidad de esta escala en general es buena, presentando una
mejor especificidad que sensibilidad. La sensibilidad es la probabilidad de clasificar
correctamente a un individuo cuyo estado real sea el definido como positivo respecto a
la condicion que estudia la prueba, en nuestro objeto de estudio, clasificar al paciente en
situacion de discapacidad. La especificidad es la probabilidad de clasificar
correctamente a un individuo cuyo estado real sea el definido como negativo.La alta
especificidad (E: 92,68%) de la escala SIS-16 nos va ayudar a establecer en la practica
clinica clasificar a los pacientes con discapacidad real cuando se alcance una puntuacion
de > 40, ya que la probabilidad de que el paciente no se encuentre en una situacién

funcional de discapacidad es muy alta.

La fiabilidad de esta escala la hemos analizado mediante el estudio de la consistencia
interna y el test-retest. Las propiedades de consistencia interna asi como el test-retest se
cumplen satisfactoriamente con un alfa de Crombach de 0,940 y una correlacion
intraclase para el test retest de de 0,995.

La sensibilidad al cambio, también denominado cambio minimo clinicamente
significativo de esta escala, se puede analizar mediante diferentes estudios estadisticos
y obtenemos diferentes resultados con distintas interpretaciones segun la metodologia
estadistica utilizada, siempre tomando como referencia el IB que es la escala de
comparacion que hemos utilizado como patrén de referencia. Determinar este aspecto
es de gran relevancia en la practica clinica ya que nos va a permitir conocer cuanto se
debe modificar la puntuacion en la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale) para que

clinicamente se pueda observar un cambio funcional.

Para analizar este aspecto con la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale) nos hemos
encontrado con la dificultad de que no existen referencias en la literatura cientifica que
refleje cuanto debe cambiar el IB en la poblacién con ictus para que clinicamente se

pueda observar un cambio clinico.
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Dependiendo de la metodologia estadistica utilizada hemos encontrado puntuaciones
diferentes que oscilan entre los 9 y los 17 puntos. La Unica referencia que hemos
encontrado en relacion a la metodologia estadistica utilizada, es el trabajo realizado por

Beninato et al®®

, que analizan el cambio minimo de puntuacién que se debe producir
en la escala FIM (Medida de la Independencia Funiconal) en una poblacién con ictus
para que pueda detectar un cambio clinico importante mediante el estudio estadistico de

las curvas ROC (receiver operating characteristic).

A pesar de que existe tanta variabilidad en la puntuacion de este cuestionario para que
suponga un cambio clinico detectable pensamos que todas son referencias validas (203), y
que la experiencia personal en la practica diaria nos ayudara a establecer la decision de
cual es la puntuacién que mas se aproxima a nuestra poblacion para establecer la
puntuacion minima que se debe producir con el cuestionario para que suponga un
cambio clinico detectable. Pensamos que este concepto deberd ser investigado en
posteriores trabajos.

Hemos escogido el periodo de valoracién dentro de los tres primeros porque esta escala
previamente estaba demostrado que cuantificaba la discapacidad en este periodo de
tiempo®®’, ?®® Se ha decidido valorar el impacto del ictus en este periodo porque
existen diferentes publicaciones que establecen que el patrén temporal de recuperacién
se da en este tiempo®®®, 2 . Skilbeck®'! analizé el patrén temporal de recuperacion tras
un ictus y observé que la fase rapida se da en los tres primeros meses tanto en las AVD,

capacidad funcional de los brazos y para caminar. Wade®*?

estudié el grado de
discapacidad y dependencia en las AVD en 492 pacientes y observo que la recuperacion
més réapida se producia en las tres primeras semanas. Thorngren®? encontré que la

mayor recuperacion funcional sucedia en los primeros 3-6 meses después de un ictus.

Se ha podido demostrar que la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale) es sensible al
cambio y es capaz de detectar los cambios clinicos durante el periodo de recuperacion
de los pacientes durante un programa de rehabilitacion establecido de 3 meses.
Consideramos que éste hecho es de especial importancia en enfermedades en las que
nos interesa especialmente la evolucion de los pacientes en el tiempo para adecuar los

tratamientos especificos.
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2.- Modelo de pronostico funcional con la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale)

Durante el proceso de validacion de esta escala, y de acuerdo a las variables analizadas
para dicho proceso, se han seleccionado las mismas variables para establecer el modelo
de regresion pronostico que mas influyen en la recuperacion funcional del paciente con

ictus.

Algunos estudios han creado modelos mediante técnicas de regresion lineal mdltiple
para predecir la puntuacion que alcanzara una escala funcional en un momento
determinado. 2,

En primer lugar el modelo de prediccion debe tener credibilidad clinica para lo que es

necesario que cumpla los siguientes requisitos:

1. Que todos los datos clinicos que se consideran relevantes para la prediccién a realizar
hayan sido incluidos en el modelo. En nuestro modelo consideramos que se han
incluido las variables mas relevantes de entre las cuales, se han seleccionado las que
tienen significacion estadistica como son la edad, la situacién funcional previa y la

gravedad inicial.

2. Que los datos que utiliza el modelo sean faciles de obtener, sin demasiado coste, y
ademas sean precisos y fiables. Las variables recogidas en nuestro estudio son faciles de
obtener en la anamnesis y exploracion fisica iniciales del paciente, sin que supongan un

coste adicional.

3. Se deben evitar, cuando se utilizan variables continuas, umbrales arbitrarios. En
nuestro caso hemos establecido umbrales para la edad y para la capacidad funcional
medida con el indice de Barthel (IB), umbrales que hemos fijado en 70 afios para la
edad y en 70 puntos para el IB. En nuestro caso no son criterios arbitrarios ya que
ademas de coincidir con la literatura médica se han calculado, a partir de la regresion

logistica, como valores de maxima discriminacion.

4. Que el especialista que utilice el modelo pueda calcular facilmente la prediccion para

un paciente concreto. En nuestro modelo esto se puede realizar de manera sencilla
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utilizando una formula matematica de probabilidad en la valoracion del paciente en el

primer mes tras el episodio agudo.

Para establecer este modelo mediante la utilizacion de esta escala, hemos establecido
como punto de corte una puntuacion SIS-16 en 40 puntos para establecer la situacion de
discapacidad o no discapacidad y hemos utilizados las técnicas estadisticas de regresion
logistica. Las variables que se repiten en los otros modelos concuerdan en gran medida
con las seleccionadas en nuestro estudio: edad, discapacidad inicial y gravedad inicial
del ictus. Nosotros hemos establecido este modelo utilizando la escala SIS-16 motivo

de su validacién en la poblacion nuestra.

Hemos obtenido la siguiente férmula de recuperacion funcional, que consideramos que
a diferencia de otros modelos es facil de realizar, aunque su fiabilidad ain no esta

contrastada.
SIS total al 3* mes = 27,178+ 0,736 (SIS total al 1 mes)

Esta formula obtenida, hace que en la practica podamos establecer las probabilidades de
que el paciente, ya en el primer mes de evolucién del ictus, alcance la independencia

funcional.

Este modelo de prediccion funcional puede ser aplicado tomando como referencia la
puntuacion del SIS-16 (Stroke Impact Scale) total en el primer mes y nos permite
predecir el resultado funcional al tercer mes. Como era de esperar, la situacion de
discapacidad previa es un factor que influye en la capacidad de prediccion del resultado

funcional, y debe ser tenido en cuenta si existe.

A diferencia de otros estudios de prediccién funcional en los que no esta claro el
momento de aplicarlos®®, en nuestro estudio ha quedado establecido que la puntuacién
del SIS-16 (Stroke Impact Scale) en el primer mes es la medida a tener en cuenta junto

con la variable de discapacidad previa.
Los resultados presentados en este estudio deben ser interpretados con las limitaciones

propias que presentan los modelos predictivos, ya que solo son aplicables a grupos de

pacientes con las mismas caracteristicas que el nuestro.
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Nuestro modelo permite establecer que pacientes presentara algun tipo de discapacidad
y precisara ayuda para realizar las AVD o la marcha al mes de sufrir el ictus agudo, sin

discriminar qué pacientes han de recibir tratamiento de rehabilitacion y cuéles no.

Este modelo ayuda a los médicos para establecer los cuidados futuros del paciente y su
familia evitando las situaciones discapacitantes como consecuencia del ictus. También

nos puede orientar en la estimacion del tiempo previsible de tratamiento rehabilitador.

3.- Discapacidad de nuestra poblacion con la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale).

Tanto la discapacidad como la calidad de vida son dos aspectos importantes a tener en
cuenta después de un ictus, ya que se estima que el 50% de los supervivientes de un
ictus isquémico quedan con una discapacidad permanente?'®. En términos generales se
estima que los supervivientes a un ictus agudo, un 10% no presentara discapacidad, un
40% tendra una discapacidad leve, otro 40% permanecera con discapacidad moderada
0 grave, y un 10% permanecera totalmente dependiente con necesidad de ayuda de 3°

persona®*’.

En nuestro grupo de poblacién el 60% de los pacientes alcanzé unos resultados de
independencia funcional al tercer mes después del programa de rehabilitacion a
domicilio valorado por la escala SIS-16 (Stroke Impact Scale), y con buena correlacion

con el resto de medidas de discapacidad utilizadas.

Si analizamos las variables que se relacionan con una discapacidad valorada por la
escala SIS-16 (Stroke Impact Scale) y estableciendo el punto de corte en 40 puntos
totales nos encontramos que las variables que han mostrado significacion estadistica son
la discapacidad inicial, la edad y la gravedad inicial del ictus determinada por la escala

NIHSS. Vamos a analizar cada una de estas variables por separado:

- Discapacidad previa.
Una funcidn fisica deteriorada previamente al ictus es un predictor independiente de
capacidad funcional y de ingreso en una institucién®® , y es un indicador pronéstico de
la funcioén final. %
Los factores que mas influyen en la discapacidad y una peor calidad de vida son la

discapacidad funcional y el pobre apoyo social 89, o1, ?%° %2,
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- Edad
Parece que el factor de la edad supone una peor calidad de vida, probablemente porque
intervienen otras enfermedades y problemas de salud que producen discapacidad (92).

También se ha recogido que los pacientes con edad méas avanzada pueden tener una
respuesta mas baja a los tratamientos especificos de rehabilitacion®?. El anélisis
estadistico en nuestro estudio objetivd a mayor edad se relacionaba con mayor nivel de
discapacidad, sin poder establecer la franja de edad, este hecho esta en relacion con
estudios previos que asocian una mayor edad con un peor pronostico funcional y pero

respuesta al tratamiento de rehabilitacién. 223, 224, 2%°

- Gravedad inicial del ictus determinada por la escala NIHSS (Escala del Ictus del
National Institute of Health)

La medida del déficit neuroldgico inicial con la escala NIHSS se relacion con los
resultados de funcién motora al mes y a los seis meses. Valores iniciales por encima de
10 en la primera semana corresponde a déficit severos, que se asocian a perores
resultados de discapacidad e independencia en la marcha. Para Nedeltechev®® el NIHSS
es un predictor independiente del resultado funcional a los 3 meses.

En nuestro estudio la gravedad neuroldgica inicial se correlaciona con la discapacidad
final valorada por la escala SIS-16 en los ictus ligeros (NIHSS < 5) y los ictus
moderados (NIHSS 5-13), no existiendo diferencias significativas entre los ictus
moderados y los ictus graves (NIHSS > 14). Este hecho ya fue reflejado por los propios
autores, y esto hace que esta escala s6lo sea util para determinar la discapacidad en los

pacientes con ictus ligeros y moderados.

Otras medidas recogidas en este estudio como son la situacion socio-familiar previa, la
localizacion del ictus de acuerdo a la clasificacion de Oxford y el sexo no han
demostrado significacion estadistica en el resultado global de discapacidad determinado
por la escala SIS-16. Esta falta de asociacion estd recogida en otros trabajos y es
atribuida a la homogeneidad de la muestra. Otra posible explicacion puede ser los
criterios de inclusion que se hayan establecido en el tipo de estudio, ya que pacientes

con comorbilidad previa por otras causas eran uno de los criterios de exclusion, asi
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como los pacientes que sufrieran una discapacidad previa cuantificada por un IB < 20
227

Existen autores que recogen que el ictus con menor nivel socioecondémico tienen mayor
mortalidad y peor recuperacion funcional como consecuencia del deficiente acceso a los

recursos sanitarios®2.

Nuestra poblacion de estudio presenta unas caracteristicas de alto apoyo socio-familiar
(84,6%, n: 128), que quizas, no se ajuste al perfil de poblacion general subsidiaria de

recibir tratamiento de rehabilitacion.

Nos parece importante resaltar que esta variable puede estar sujeta a un cierto sesgo
debido a que este grupo de poblacién ha recibido un tratamiento especifico de
rehabilitacién a domicilio, y que programa especifico de rehabilitacion establece que
exista cierto apoyo socio-familiar para que se pueda realizar, de no ser asi, se plantea
otro modelo asistencial de rehabilitacién dependiendo de la situacion personal del
paciente. Es por este motivo que la mayoria de los pacientes presentan una situacion
familiar favorable que hace que este hecho no sea significativamente estadistico para
valorar el resultado global de discapacidad segun la escala SIS-16. Otros autores si
recogen que esta variable pueda repercutir en el resultado global de discapacidad,
estableciendo que un menor apoyo socio-familiar supone una mayor discapacidad

fina|229 230

En cuanto a la localizacion del ictus, de acuerdo a la clasificacion de Oxford, la mayoria
de los sindromes corresponden a sindromes de circulacion anterior parcial y posterior,

similar al estudio comunitario OCSP.

Aungue el ictus es una patologia mas frecuente en hombres, el sexo no es un
determinante de mal prondstico®? y en nuestro estudio tampoco es un determinante de

discapacidad final.

Entre las limitaciones que presenta este estudio no debemos olvidar que dentro de la
repercusion general en el ictus hay otros aspectos debidos a la alteracién de la memoria,

del lenguaje etc que influyen de manera importante en la discapacidad del paciente y
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que no estan recogidos en esta escala. Quizas, el fututo seria desarrollar un cuestionario

abreviado que recoja estos aspectos y que sea facil de utilizar en la practica clinica.

Los resultados de este estudio desarrollado para realizar mi tesis Doctoral sobre la
validacion del cuestionario Stroke Impact Scale (S1S-16) de discapacidad en los
pacientes que han sufrido un ictus se han realizado teniendo en cuenta la sintomatologia

propia de esta enfermedad.

Esta escala cumple con las propiedades de validez y fiabilidad que se exige a cualquier
instrumento de medida antes de su utilizacion. Este cuestionario nos va a permitir
disponer de una escala especifica de medida de discapacidad para el ictus, breve, que
facilita la cumplimentacion por parte del paciente y una evaluacién rapida para el
clinico durante su practica clinica habitual y que permite valorar los resultados de

evolucion del ictus.

Esta version espafiola del SIS-16 (Stroke Impact Scale) presenta buenos coeficientes de

validad y fiabilidad y son similares a los encontrados por la poblacion general.

El SIS-16 es un cuestionario de discapacidad especifico para el ictus, autoadministrado
que puede ser aplicado con facilidad, su extension es reducida y la formulacién de las

preguntas es sencilla.

La aportacién de este trabajo consiste en facilitar la incorporacion de una escala
especifica de medida de discapacidad en el ictus, en la préactica clinica habitual y que
nos va a permitir valorar la evolucion de la enfermedad, los resultados de nuestras
intervenciones, las respuestas al tratamiento aplicado y conocer la discapacidad como

consecuencia de la enfermedad.
Una linea de investigacion futura seria analizar qué factores o intervenciones modifican

los resultados en la escala SIS-16 y cdmo podemos introducir en nuestra practica clinica

nuevas intervenciones para reducir la discapacidad.
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VIIl.- CONCLUSIONES
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1.- El cuestionario Stroke Impact Scale-Escala de las Consecuencias del Ictus-16 (SIS-
16) ha demostrado ser una escala especifica de medida de discapacidad durante los tres

primeros meses en los pacientes que han sufrido un ictus de tipo leve-moderado

2.- El cuestionario Stroke Impact Scale-Escala de las Consecuencias del Ictus-16 (SIS-
16) tiene una buena correlacion con otras medidas de discapacidad: el Indice de Barthel
y la escala modificada de Rankin (mRS).

3.- El cuestionario SI1S-16 ha demostrado ser valido para distinguir los diferentes grupos
de situacion funcional del paciente con ictus, estableciéndose que la minima variacion
de puntuacién que se tiene que producir con la escala SIS-16 para detectar un cambio de
situacion clinica funcional es de 10 o 23 puntos, y que esta relacionado segun el sistema

de valoracion estadistica que utilicemos.

4.- La discapacidad de los pacientes con un ictus subsidiarios de un tratamiento
especifico de rehabilitacion a domicilio, valorado segun la escala SIS-16 esta
relacionada con la edad, la discapacidad previa y la gravedad inicial del ictus

cuantificada por el NIHSS (Escala del Ictus del National Institute of Health).
5.- La discapacidad de un grupo de poblacion con un ictus de tipo leve-medio con un
SIS-16 inicial de 49.07, después de un programa especifico de Rehabilitaciéon alcanz6

con la misma escala un valor de 62.68 a los 3 meses.

5.-La determinacion de la puntuacidn total del SIS-16 al primer mes de haber sufrido un

ictus de tipo leve-medio, permite establecer el prondstico funcional al tercer mes.
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1.- CLASIFICACION DE OXFORDSHIRE COMMUNITY STROKE PROJECT
(OCSP)

TACI.

Sindrome de circulacién anterior total:
Déficit motor o sensorial unilateral en al menos 2 areas de cara, brazo y
piernathemianopsia  homdnima+disfuncion  cerebral  superior  (afasia,

heminegligencia...)

. Sindrome de circulacion anterior parcial: al menos 2 de los siguientes:

Déficit motor y/o sensitivo unilateral
Hemianopsia ipsilateral o disfuncién cerebral superior
Disfuncion cerebral superior sola, o déficit motor y/o sensitivo aislado y

restringido a una extremidad o cara

. Sindrome de circulacién posterior: 1 0 méas de los siguientes:

Signos bilaterales motores o sensoriales no secundarios a compresion de tronco
por lesion amplia supratentorial.

Signos cerebelosos, salvo los que acompafian a un déficit motor ipsilateral
(hemiparesia atoxica)

Diplopia inequivoca con o sin paralisis del motor ocular externo

Signos cruzados, por ejemplo facial derecho con paresia izquierda

Hemianopsia sola o con cualquiera de los cuatro items previos.

. Sindromes lacunares

Hemianopsia motora pura: déficit puro unilateral-afecta dos de las tres areas
(cara, extremidad superior, extremidad inferior)

Ictus sensitivo puro: signos sensitivos puros unilaterales

Hemiparesia ataxica: cerebelo y corticoespinal ipsilatera, con o sin disartria, sin
disfuncion superior ni disartria

Ictus sensitivo-motor: hemiparesia motora y sensitiva combinada, sin disfuncion

superior 0 campo visual.
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2.- INDICE DE BARTHEL

Actividades basicas de la vida diaria

‘ Parametro H Situacion del paciente HPuntuacién|
‘Total: H |
- Totalmente independiente 10
Comer - Necesita ayuda para cortar carne, el pan, etc. 5
- Dependiente 0
- Independiente: entra y sale solo del bafio 5
Lavarse .
- Dependiente 0
- Independiente: capaz de ponerse y de quitarse la ropa, abotonarse, atarse los zapatos 10
Vestirse - Necesita ayuda 5
- Dependiente 0
- Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse, afeitarse, maquillarse, etc. 5
Arreglarse .
- Dependiente 0
o - Continencia normal
Deposiciones . , L . . . . . 10
i - Ocasionalmente algun episodio de incontinencia, o necesita ayuda para administrarse
(\Valdrese la semana o ) 5
. supositorios o lavativas
previa) . . 0
- Incontinencia
L - Continencia normal, o es capaz de cuidarse de la sonda si tiene una puesta
Miccion . L. . . . . - 10
3 - Un episodio diario como méaximo de incontinencia, o necesita ayuda para cuidar de la
(Valérese la semana 5
. sonda
previa) . . 0
- Incontinencia
- Independiente para ir al cuarto de aseo, quitarse y ponerse la ropa... 10
Usar el retrete - Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia solo 5
- Dependiente 0
- Independiente para ir del sillén a la cama 15
- Minima ayuda fisica o supervision para hacerlo 10
Trasladarse .
- Necesita gran ayuda, pero es capaz de mantenerse sentado solo 5
- Dependiente 0
- Independiente, camina solo 50 metros 15
- Necesita ayuda fisica o supervisién para caminar 50 metros 10
Deambular ) ) .
- Independiente en silla de ruedas sin ayuda 5
- Dependiente 0
- Independiente para bajar y subir escaleras 10
Escalones - Necesita ayuda fisica o supervision para hacerlo 5
- Dependiente 0
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3.- ESCALA DE IMPACTO DEL ICTUS-STROKE IMPACT SCALE

(S1S-16 - Version 3.0)

1. Durante las Ultimas 2 semanas, ¢ hasta que punto le ha Nada Un poco Bastante Muy Incapaz de
sido dificil... dificil dificil dificil dificil hacerlo
a. vestirse de cintura para arriba? 5 4 3 2 1
b. lavarse (bafiarse, ducharse...)? 5 4 3 2 1
c. llegar al bafio con rapidez? 5 4 3 2 1
d. aguantarse la orina (sin tener pérdidas)? 5 4 3 2 1
e. aguantarse las ganas de hacer de vientre (sin tener
o 5 4 3 2 1
pérdidas)?
f. estar de pie sin perder el equilibrio? 5 4 3 2 1
g. ir de compras? 5 4 3 2 1
h. realizar tareas domésticas pesadas? 5 4 3 2 1
i. estar sentado/a sin perder el equilibrio? 5 4 3 2 1
j. andar sin perder el equilibrio? 5 4 3 2 1
k. ir de la cama a una silla? 5 4 3 2 1
I. andar de prisa? 5 4 3 2 1
m. subir un piso por la escalera? 5 4 3 2 1
n. caminar una manzana (unos 100 metros)? 5 4 3 2 1
0. entrar y salir de un coche? 5 4 3 2 1
p. llevar objetos pesados con la mano afectada? 5 4 3 2 1

144




4.- ESCALA MODIFICADA DE RANKIN

0: asintomatico

1: Incapacidad no significativa a pesar de los sintomas, capaz de realizar todas las

actividades de la vida diaria.

2: Incapacidad leve, incapaz de realizar actividades previas pero capaces de

desenvolverse sin asistencia.

3: Incapacidad moderada, requiere algin tipo de ayuda pero capaz de caminar sin

asistencia.

4: Incapacidad moderadamente severa, incapaz de caminar sin ayuda, no autovalente.

5: Incapacidad severa, necesita asistencia permanente.
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5.- ESCALA SF-12

= e -1 W

342062

Su Salud y Bienestar

| Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su

| salud. Susrespuestas permitiran saber como se encuentra usted y hasta
i qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales.

| Gracias por contestar a estas preguntas.

i
|
Para cada una de las siguientes preguntas, por favor marque con una [X
la casilla que mejor corresponda a su respuesta.

1. En general, usted diria que su salud es:

TExcelente Muy buena Buena Regular Mala
v v v v v
WL O (R (L WL

2. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria

hacer en un dia normal. Su salud actual, éle limita para hacer esas actividades
o cosas? Si es asi, écuanto?

B, me limita  Si, me limita  No, no me

mucho un poco limita nada
a Esfuerzos moderados, como mover una v v v
mesa, pasar la aspiradora, jugar a los
bolos o caminar mas de 1 hora. R |:| 3 - O-
b Subir varios pisos por la escalera. O - HE
SF-12v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust, and QualityMetric Incorporated. M
SF-12® is a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-12v2 Estindar, Espaiia (Espafiol) Version 2.0) 2/5
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342062

3. Durante las 4 (ltimas semanas, écon qué frecuencia ha tenido alguno de los
siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa
de su salud fisica?

Casi Algunas ISOIO
Siempre siempre  veces aguna - ninca
vez
a ¢Hizo menos de lo que hubiera querido v v v b v
hacer? - O - Os - s
b ¢Tuvo que dejar de hacer algunas tareas
en su trabajo o en sus actividades
cotidianas? ococossseeaii. L - Oz.ew [ O« . O

4. Durante las 4 dltimas semanas, écon qué frecuencia ha tenido alguno de los
siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de
algin problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

. |
Casi Algunas a%?;lﬁa |
Siempre siempre  veces vz Nunca
a ¢Hizo menos de lo que hubiera querido
hacer por alglin problema emocional? - O O Os... O s

b ¢Hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas menos cuidadosamente que

de costumbre, por algin problema
emocional? —

5. Durante las 4 Gltimas semanas, éhasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

‘ Nada Un poco Regular Bastante Mucho
v v v v v
D 1 |:| 2 D 3 E] 4 D s

. - 2
SF-12v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust, and QualityMetric Incorporated. ﬂ‘i‘
SF-12® is a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-12v2 Estandar, Espaiia (Espaiiol) Versién 2.0) 3/5
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342062

6. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y como le han
ido las cosas durante las 4 ultimas semanas. En cada pregunta responda lo

que se parezca mas a como se ha sentido usted. Durante las Gltimas 4
semanas écon qué frecuencia...

Sélo
Casi  Algunas alguna
Siempre siempre  veces vez Nunca
v v v v A 4
Se sinti6 calmado y tranquilo? : . g HE HE s
Tuvo mucha energia? - - Os . O s
Se sintié desanimado y deprimido? - D‘ : D & D L D“ . D s

7. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia la salud fisica o los

problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como
visitar a los amigos o familiares)?

Casi Algunas Sélo alguna
Siempre siempre veces vez Nunca
mE L g WL WE
Gracias por contestar a estas preguntas
. SF-12v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust, and QualityMetric Incorporated. ﬁ .
SF-12® is a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-12v2 Estandar, Espaiia (Espafiol) Version 2.0) 4/5
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6.- ESCALA NIHSS

ESCALA DE ICTUS NIH

ETIQUETA PACIENTE

Fecha de Ingreso:

7 dias/
Ingreso {2h {24 h |Alta
Hora
| O |Alerta, respuestas normales
| 1 |No alerta pero responde a minimos estimulos verbales para obedecer o responder
1a. Nivel de concienciz ) No alerta. Requiere estimulos repetidos o dolorosos para realizar movimientos
| |(no estereotipados o reflejos)
3 {Solo respuestas reflejas o falta total de respuestas. Coma
1b.Preguntas orales. | 0 |Ambas respuestas son correctas
Preguntar al paciente el mes| | |Una respuesta correcta
vy su edad 2 |Ninguna respuesta correcta
Lc. Ordenes motoras. | 0 |Ambas 6rdenes son correctas
Ordenar cefrar/abrir los | 1 |Una respuesta correcta
0jos y pufio 2 |Ninguna respuesta correcta
2. Movimiento ocular. | 0 |Normal
Solo movimientos L Paresia parcial de la mirada. Ausencia de paresia total o desviacion forzada
horizontales 2 |Paresia total o desviacion forzada de la mirada conjugada
| 0 No alteracién visual
3. Test de Campo visual L] Hemfanopsg pacial
| 2 |Hemianopsia completa
3 [Ceguera total (Incluida Ceguera Cortical)
4. Paresia facial. | 0 |Movimiento normal y simétrico
Pedir que enseiie los | 1 [Borramiento del surco nasogeniano o minima asimetria al sonreir
dientes, levante las cejas, | 2 |Pardlisis total o casi total de la zona inferior de la hemicara
cierre los ojos fuertemente 3 Paralisis completa con ausencia de movimiento en la zona superior ¢ inferior de laf
hemic:zica o bilateral
| 0 {Masitiene la posicién durante 10 segundos
3. Paresia del brazo | 1 |Cdida progresiva durante 10 seg sin llegar a caer del todo - .Dcho
Ordenar levantar y extender | 2 |Cae del todo pero se observa un cierto esfuerzo contra la gravedad
el brazo parético. No | 3 |Cae totalmente sin evidencia de esfuerzo contra la gravedad. :
valorar la.fuerza de la mano| 4 |Ausencia total de movimiento : Izqdo
2 T Amputacién del miembro o inmovilizacién de la articulacién (no evaluable)
6. Paresia de la pierna | 0 |Mantiene la posxcxon durante 5 segundos
Ordenar levantar la.pierna | 1|Caida progresiva durante 5 seg sin llegar a caer del todo Dcha
extendida y mantenerla a 30° | 2 |Cae del todo pero se observa un cierto esfuerzo-contra la gravedad-
Explorar 1° la pierna no (3 |Cae totalmente sin evidencia de esfuerzo contra la gravedad
parética y luego el lado |
parético | 4 |Ausencia tota] de movimiento Izqda
9 |Amputacion del miembro o inmovilizacién de la articulacion (no evaluable)
| 0 |No hay ataxia
7. Ataxia Miembros | 1 |Ataxiaen urx~jrniemb1’o
2 | Ataxia én ambos miembros
8. Seusibilidad | 0 {Normal, no hay pérdida de sensibilidad
Con aguja, ver la retirada ante 1 Leve o.moderada hipoestesia (posible anestesia algésica pero el paciente nota que
estimulo doloroso en el se le toca)
paciente obnubilado. |2 | Anestesia severa o total (no nota que se le toca)
9.Lenguaje Pedir| 0 {Normal. No afasia
al paciente que describa un I Afasia leve o moderada
dibujo, lea una lista de | 2 |Afasia severa (imposible entenderse con el interlocutor)
palabras o frases 3 |Mudo con comprension nula
10. Disartria | 0 |Articulacién normal
A pesar de la afasia, valorar| 1 |Leve o moderada, puede ser entendido aunque con dificultad
solo la articulacién | 2 [Severa, ininteligible 0 mudo/anartrico
9 |Intubado u otras barreras fisicas (no evaluable)
L . R 0 |Sin alteraciones
11 Extincién-Negligencia- —1 Inatencion o extincion en una de las modalidades visual, tactil, espacial o corporal
Inatencion —
2 |Hemi-extincidn severa o negligencia frente a mas de un estimulo
PUNTUACION GLOBAL
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