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Actividades Instrumentales de la vida diaria.
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Calidad de Vida Relacionada con la Salud.
Diabetes mellitus,

Desviacion standard.

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders.
Fibrilacion auricular.
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" Frenchay Activities Index ".

Escala de actividades de Frenchay.

Grupos Relacionados con el Diagndstico.
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Inhibidor de la enzima convertidora de la angiotensina.
Incapacidad Social.
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Revision.
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" Scandinavian Neurological Stroke Scale ”,
Escala de valoracién de ictus escandinava.
" Short Form 36 "

Cuestionario SF-36 sobre el Estado de la Salud.

" Sickness Impact Profile " .

Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad.
Seguridad Social.
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Justificacion del trabajo.

L JUSTIFICACION DEL TRABAJO.

Poco se habla del sufrimiento callado y de las secuelas que un ictus provoca en las
supervivientes del mismo meses o afios después. Tradicionalmente el neurélogo se ha sentido mas
inclinado a valorar los enfermos en la fase aguda donde las necesidades diagnosticas y
terapéuticas son mas apremiantes y estimulantes.

Sin embargo el conocimiento que la limitacion fisica o psicosocial provoca en los
pacientes es de gran importancia para evitar caer en el reduccionismo " ausencia de déficit motor
igual a recuperacion ". Las quejas subjetivas, la inseguridad, la alteracion del estado de animo y la
enorme repercusion familiar, social y econdmica que un ictus provoca no deben ser pasadas por
alto, menos aun desde un punto de vista clinico.

Esta tesis es un acercamiento al dolor del enfermo cronico y de sus cuidadores y pretende
realizar una cuantificacion objetiva de la alteracion de la Calidad de Vida de las personas afectas
de un ictus y de sus familias analizando al mismo tiempo la repercusion econdmica que sobre el
sistema sanitario, social y familiar tiene un enfermo de estas caracteristicas.

La importancia, frecuencia y gravedad de la discapacidad gue provoca el ictus a largo
plazo junto con su carga social explican la pertinencia de este estudio. Su vialidad se justifica por
la prevalencia tan elevada de enfermos que sobreviven a un accidente cerebrovascular, lo que
permite la realizacion de este trabajo a través de los pacientes procedentes de la Unidad de Ictus
del Hospital Clinico San Carlos de Madrid.
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IL. FUNDAMENTOS TEORICOS.
2.1. Definicion de Calidad de Vida relacionada con la Salud.

El modelo biomédico tradicional tiende a reducir el impacto terapéutico sobre la
enfermedad a una serie de indices como curacion, remision, recurrencia, enfermedad estable etc.
que no tienen en cuenta la repercusion de la enfermedad sobre la vida diaria del paciente en sus
vertientes familiar, social o laboral 1.

Al mismo tiempo el envejecimiento progresivo de la sociedad occidental conlleva un
aumento de las enfermedades cronicas como hipertension arterial, diabetes, cancer o artrosis asi
como de personas discapacitadas en las que no es posible aplicar el concepto clasico de curacion 2.

Ante esa vision parcial del enfermar la Organizacién Mundial de la Salud defini6 la Salud en
1948 como " un estado de bienestar completo fisico, psiquico y social y no solamente la mera
ausencia de enfermedad " 3. Desde entonces el interés por los aspectos psicosociales ha ido en
ascenso, valorandose la expectativa de vida no como un aumento lineal en afios sino como un
incremento de la calidad de vida con o sin enfermedad 4.

La Calidad de Vida relacionada con la Salud ( CVRS ) se ha definido como el valor que se
asigna a la duracion de la vida que se modifica por la incapacidad, el estado funcional, la
percepcion y las consecuencias sociales debidas a una enfermedad, un accidente o a una decision
politica social o sanitaria >. La investigacion en Calidad de Vida es util para comprender las
reacciones del paciente ante la enfermedad y también para evaluar la eficacia de las intervenciones
terapéuticas.

La Calidad de Vida puede ser medida en muchas vertientes como el bienestar fisico y
psicosocial, el grado de satisfaccion del paciente y de la familia, la percepcion subjetiva de la
enfermedad etc. Por ello ha sido preciso elaborar una aproximacion multidimensional al concepto
de Calidad de Vida relacionada con la Salud.

De este modo tiende a considerarse al menos cuatro dimensiones en la evaluacion de la
CVRS: fisica, funcional, psicolégica y social 6. La Dimension Salud Fisica se refiere a los sintomas

fisicos, dolorosos o no, causados por la enfermedad o por su tratamiento. La Salud Funcional hace
referencia a la capacidad del sujeto de cuidarse por si mismo, su grado de deambulacion y de
actividad fisica asi como la capacidad para llevar a cabo las tareas familiares y laborales habituales.
La dimension psicologica incluye el funcionamiento cognitivo, emocional ( especialmente el estado
animico ), el nivel de satisfaccion vital, felicidad y la percepcion general de la Salud. La dimension
social se refiere a la interaccion del sujeto enfermo con su entorno, sus contactos sociales { con
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especial referencia al grado de aislamiento social ) y el estado de autoestima personal ante una
enfermedad cronica.

Estos cuatro aspectos conceptuales de la CVRS pueden verse influenciados por aquello que
se conoce como " percepeiones de la Salud ", un conjunto integrado por la experiencia personal,
creencias y expectativas personales y todas las percepciones subjetivas del individuo 7. Esta
actitud ante la Salud, la enfermedad o la incapacidad puede modificar la percepcion propia de la
CVRS. Por ello se considera que dos personas como el mismo estado objetivo de Salud pueden
tener calidades de vida muy diferentes.

La combinacion de factores subjetivos y objetivos pueden dar lugar a un mimero infinito de
estados de Salud. Las definiciones objetivas fueron establecidas por la Organizacion Mundial de la
Salud 8 y reflejan en parte las cuatro dimensiones del concepto CVRS. En ellas se diferencian los
términos afectado, discapacitado y limitado por la enfermedad 9.

Un sujeto se considera afecto por la enfermedad ( en la literatura anglosajona " impairment

" ) cuando ésta produce una pérdida o anormalidad anatomica, fisiologica o psicoldgica en un
Organo o funciéon de la economia, pudiendo ser temporal o permanente. Por ejemplo en un
paciente afecto por un ictus podria considerarse la hemiparesia o cualquier otro déficit motor, la
disartria o la ataxia.

Una discapacidad ( " disability " en la definicion original ) es cualquier restriccion o pérdida
de la capacidad para llevar a cabo una actividad o funcién que es considerada normal para un ser
humano como consecuencia de estar afecto por la enfermedad. La discapacidad puede ser
temporal © permanente, reversible o irreversible, progresar o regresar. Se consideran
discapacidades aquellas que afectan al cuidado y aseo personal, a la alimentacion, al vestirse, a la
locomocidn y a otras actividades de la vida diaria.

Una limitacién social ¢ minusvalia ( término que puede equiparse al concepto " handicap "
anglosajon } es toda desventaja social que presenta un individuo como resultado de estar afecto o

discapacitado y que le limita para desempefiar una tarea que es normal para su edad, sexo y
ambiente social y cultural. Se consideran limitaciones las que afectan a la orientacion, la
independencia fisica, la deambulacién, la integracion social, el rendimiento laboral y la
independencia economica.

Sin embargo la definicion conceptual de Calidad de Vida aparece en muy pocos articulos de
la literatura biomédica sobre el tema . En cambio la identificacion de los dominios que componen
la Calidad de Vida aparece en un 47% de los articulos de la literatura. Gill 10 ha investigado et
modo en que el término " Calidad de Vida " es aplicado en 1a literatura biomédica y ha observado
que muchas de las medidas sobre Calidad de Vida parecen ser clinicamente inapropiadas debido a
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su pobre validez de contenido y a que muchos investigadores no conceptualizan ia Calidad de
Vida ( tan sdlo aparece una definicion de la misma en el 15% de los articulos que la tratan ) ni
matizan los dominios especificos que ia integran.

Las medidas de Calidad de Vida relacionada con ia Salud pueden consistir en mediciones
globales basadas en cuestiones con items simples o bien escalas multi-items que cubren los
dominios fisico, social y afectivo.

Las medidas globales de Calidad de Vida no parecen explicar ni cubrir todos los dominios
especificos especialmente en lo referente a los dominios afectivos como Salud Mental y estrés
psicolégico. En cambio el dolor corporal, la morbilidad cronica y el funcionamiento fisico parecen
correlacionarse mas intensamente con la percepcion global de la Satud.

Kempen 1! en un estudio de base comunitaria sobre 5.279 ancianos ha mostrado que el
poder discriminativo del concepto Salud percibida global, que incluye consideraciones como salud
percibida buena, muy buena y excelente, es menor que cuando se compara con mediciones basadas
en dominios especificos de la Salud como son las funciones fisica, social y emocional.

El concepto abstracto de Calidad de Vida a veces se substituye por el término " Afios de
Vida Ajustados por Calidad,. AVAC " 12 (" Quality Adjusted Life Years gained * en la literatura
anglosajona ) . Es un indice que refleja la extension de la vida ganada por un determinado
tratamiento o decision clinica y que sirve también para comparar la eficacia de diferentes
tratamientos o para apoyar la toma de decisiones en la practica clinica.

2.2. Instrumentos de medicion de Calidad de Vida.
2.2.1 Caracteristicas psicométricas.

Los instrumentos de medicion de Calidad de Vida deberian cumplir idealmente las
siguientes propiedades psicométricas 13:

1. Validez: Un instrumento psicométrico se considera valido cuando mide realmente aquello
que pretende medir.

2. Fiabilidad: Un instrumento psicométrico se considera fiable cuando produce los mismos
resultados en mediciones repetidas bajo las mismas condiciones. Todo cuestionario sobre Calidad
de Vida debiera ser consistente, estable y reproducible en €l tiempo.

3. Sensibilidad a los cambios: Un instrumento psicométrico se considera sensible a los
cambios si produce diferentes resultados en mediciones repetidas cuando las condiciones cambian.
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Existen tres tipos de validez 14:

1. Validez de contenido.

Representa el grado al cual una medida es representativa del concepto que pretende cubrir
o analizar. La evidencia para la validez de contenido se obtiene de revisiones de la literatura,
opiniones de expertos, entrevistas cualitativas en pacientes y examinando medidas previas sobre el
mismo concepto o similar.

2. Validez de criterio.

Es el grado al cual una medida se correlaciona con un criterio ( conocido en la literatura
anglosajona como " gold standard " ).

Sin embargo puede suceder que no exista un criterio para comparar una medida. Ello
sucede con frecuencia con los conceptos discapacidad, handicap y Calidad de Vida. En estos
casos es mejor evaluar la validez constructiva.

3. Validez constructiva.

Es el proceso usado para establecer la validez de un instrumento de medida mediante una
serie de procedimientos que analizan ia relacion de una medida con otras similares.

Para establecer la validez constructiva de un instrumento psicométrico se debe determinar a
su vez la validez de convergencia, la validez discriminante, las diferencias de grupo y el contraste
de hipotests.

La validez de convergencia es el grado al cual un instrumento psicométrico se correlaciona
con los resuitados obtenidos con otras escalas. Por ejemplo, en una nueva escala de discapacidad
se corrrelacionaria con los resuitados obtenidos en el indice de Barthel.

La validez discriminante es el grado al cual la medida no se correlaciona con medidas de
diferentes escalas. En el ejemplo anterior nuestra escala se correlacionaria menos con ias medidas
de handicap y Calidad de Vida que con las de discapacidad.

Las diferencias de grupo son el grado al cual la medida es capaz de detectar diferencias en
grupos conocidos que difieren en el concepto que estd siendo medido. En nuestro ejemplo se
determinaria sobre la base que la discapacidad en tetrapléjicos es mayor que en parapléjicos.

El contraste de hipétesis es el grado al cual las hipétesis tedricas se apoyan por resultados
obtenidos con nuestro instrumento de medida.

Los instrumentos de medicion validos deben ser también fiables. La. fiabilidad de un
instrumento psicométrico refleja el grado de error al azar asociado con el mismo. Una alta
fiabilidad de una escala supone un bajo nivel de error aleatorio de medicién.
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Existen cuatro tipos de fiabilidad:

- Consistencia interna ( 0 consistencia inter-item ).

Expresa el grado de extension al cual los items que constituyen una escala miden el mismo
concepto. Es una medida de la homogeneidad de la escala, que se evalia por el coeficiente alfa de
Cronbach en el caso de escalas de medicion continuas 13,

Este coeficiente se utiliza para evaluar el grado en que los items de una misma escala estan
midiendo un concepto comiin a todos ellos. Su calculo se basa en la correlaciéon media de cada
item de la escala con el total de la misma y en el mimero de items que contiene. El valor del
coeficiente alfa de Cronbach tiene un rango entre cero y uno. Se recomiendan los valores
superiores & 0,5 como criterio minimo para asegurar una buena consistencia interna de Ia escala
para la comparacion de grupos.

- Fiabilidad test-retest.

Es el grado de estabilidad de un instrumento de medicién con el tiempo. Se evalia
aplicando el instrumento de medida al mismo sujeto en dos ocasiones diferentes y examinando la
correlacion entre las dos puntuaciones. Es pertinente para instrumentos autoadministrados.

- Fiabilidad inter-observador.

Es el grado de acuerdo entre varios observadores cuando aplican un mismo instrumento

psicométrico. Es pertinente cuando se emplean observadores independientes pero no cuando es
autoadministrado. Se mide por el coeficiente de correlacion intraclase, en el caso de escalas
continuas, o con el coeficiente kappa para escalas dicotomicas.

- Fiabilidad de versiones paralelas.
Es el grado de acuerdo entre dos versiones paralelas idénticas de una misma escala.

Una vez que un instrumento se ha mostrado clinicamente til debe reunir una serie de
requisitos para incorporarlo a la practica clinica, tal como ser apropiado para el paciente objeto de
estudio, ser breve y facil de administrar y tener un bajo costo. Los instrumentos que consumen
tiempo y recursos tienen un uso limitado en la practica clinica.

Todos los instrumentos de medida debieran estar validados en el lugar de aplicacion 16 La
realizacion de ensayos clinicos multicéntricos intemacionales que utilizan los instrumentos de
medicion de CVRS como medida de la eficacia clinica de una intervencion terapéutica o de una
farmaco en estudio ha obligado a comparar sus resultados y a adaptar pruebas psicométricas
desarrolladas en otra cultura a nuestro entorno.
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2.2.2. Métodos de aplicacion de los instrumentos de medida de la CVRS.
2.2.2.1. Entrevistas y cuestionarios.

La CVRS puede ser evaluada subjetivamente por el propio paciente o bien por un agente
externo - médico, cuidador o familiar - basado en la propia experiencia personal. Este método
aporta datos personales del sujeto pero tiene el inconveniente de no poder comparar sus
resultados. Por ello se han desarrollado diversas pruebas psicométricas que, de un modo objetivo,
pretenden medir parametros indicadores de CVRS; éstas pueden llevarse a cabo siguiendo
modelos tipo cuestionario escrito o entrevista estructurada 17-

Los cuestionarios tienen la ventaja de ser reproducibles, baratos, no consumir tiempo
médico y pueden ser realizados por el propio paciente. Sin embargo puede perderse informacion al
contestarse equivocadamente o por no responder cuestiones fundamentales. Otras limitaciones de
los cuestionarios autoadministrados es que pueden excluir a sujetos anaifabetos o con limitaciones
sensoriales y también provocar ansiedad en el sujeto.

Las pruebas psicométricas realizadas como entrevista estructurada tienen la ventaja que
evitan la pérdida de informacion al asegurar todas las contestaciones sin excluir a ningtin paciente,
aunque pueden sesgarse por la calidad de la entrevista y el nivel de formacién del entrevistador. En
general consumen tiempo médico, son mas caras y poco reproducibles.

2.2.2.2, Eva]uacién de Calidad de Vida mediante cuidadores.

Un grupo importante de supervivientes de un ictus no suelen evaluarse debido a problemas
cognitivos o de comunicacion. Los pacientes con problemas de comunicacion tienen mas a
menudo lesiones corticales isquémicas o hemorragicas, mas lesiones de hemisferio izquierdo, estan
mas gravemente discapacitados y mas dependientes en las AVD que {os pacientes comunicativos.

La informacion aportada por los cuidadores principales sobre las AVD y la calidad de vida
del paciente discapacitado puede ser un medio efectivo de obtener informacién que de otro modo
podria perderse 18, Para ello hay que asumir que los datos que el informante aporta son certeros
en la evaluacion de la Calidad de Vida del paciente. La exactitud de las respuestas de los
cuidadores solo puede determinarse mediante comparaciones con la informacion aportada por los
propios enfermos.
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Los pacientes con problemas de comunicacion por disfasia pueden cooperar para elaborar
cuestionarios de Catidad de Vida ya que los juicios clinicos sobre situaciones con trastornos del
lenguaje no alcanzan todas las consecuencias del problema de comunicacién y calidad de vida 19.

Algunas escalas de este tipo han sido desarrolladas para pacientes geridtricos y con
demencia. La escala " NOSGER " o Escala de Observacion de Pacientes Geriatricos para
Enfermeras 20, fue disefiada especificamente para evaluar las actividades conductuales de los
pacientes geriatricos tales como la memoria, AIVD, estado animico, conducta social, cuidado
personal etc., por parte de cuidadores profesionales o de enfermeras y ha mostrado tener una alta
fiabilidad test-retest intra e interobservador. La " Entrevista Clinica basada en la Impresion " 21 se
ha desarrollado para evaluar el grado de mejoria de los pacientes con enfermedad de Alzheimer
cuando reciben un tratamiento experimental en un ensayo clinico.

El estudio epidemiolégico de Baltimore 22 analizo el valor de las respuestas de los
cuidadores, en una muestra de 538 personas mayores de 65 afios afectas de un proceso cronico, a
la hora de medir el estado funcional y la salud general del enfermo. Los cuidadores informaban
mas certeramente sobre tareas fisicas y actividades de la vida diaria tales como vestir y caminar y
con menos exactitud sobre sintomas de la enfermedad que padecian los enfermos, especialmente
aquellos relacionados con el dolor. Mostroé que cuanto mas objetiva y concreta era la cuestion a la
que responder en las escalas de Calidad de Vida, mas cercana era la respuesta del cuidador a la
emitida por el propio paciente.

Los cuidadores de sujetos ancianos tienden a sobreestimar la incapacidad del paciente
especialmente en las tareas relacionadas con las actividades instrumentales de la vida diaria.
Mathias 23 ha aplicado recientemente una nueva escala , la " Medida de Utilidad de la Salud *,
para examinar la fiabilidad de las respuestas sobre el estado de la Salud de los pacientes conictus y
ha observado que los cuidadores tienden a sobreestimar ciertas capacidades como la vision,
audicion y el cuidado personal de los enfermos mientras que existe un buen acuerdo entre paciente
y cuidador en las respuestas relacionadas con las sensaciones, emociones, ambulacion y destreza.

Sneeuw !® opina que solo existiria un sesgo muy pequefio cuando se sustituyen las
autovaloraciones de los propios pacientes sobre Calidad de Vida por las de sus cuidadores.
Administro el SIP en 228 supervivientes con capacidad de comunicarse y en sus cuidadores, asi
como en 108 cuidadores principales de supervivientes de un ictus sin capacidad de comunicacion a
los seis meses de un ictus. Observo unos valores cercanos en las puntuaciones del SIP total de
pacientes y cuidadores siendo mayor la correlacion del SIP paciente-cuidador en la dimension
fisica y moderada en la dimension psicosocial. Otra observacion interesante fue detectar que los
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cuidadores valoraban sistematicamente peor a los enfermos con un déficit funcional que los
propios pacientes a si mismos.

Dorman 24 aplicé el cuestionario EuroQol en 130 pacientes y en sus cuidadores hallando un
grado de acuerdo entre ambos grupos mayor para las tareas del cuidado personal y movilidad y
peor para la evaluacion del estrés psicologico. Los pacientes tienden a puntuar su propio estado de
Salud mejor que lo hacen los cuidadores, siendo las diferencias de opinién mayores en el caso de
pacientes gravemente discapacitados, sobre todo en lo relacionado con et dolor y la funcion social.
Dorman concluye que el acuerdo paciente-cuidador es moderado para las tareas mas directamente
observables y peor para los dominios subjetivos de la Salud y que la informacion obtenida de un
cuidador puede ser lo suficientemente valida y con pocos sesgos como para ser utilizada en la
mayoria de los ensayos clinicos en patoiogia cerebrovascular.

2.2.2.3. Cuestiones simples para medir Calidad de Vida.

Para otros autores mas criticos con el uso de escalas en el ictus, como van Gijn o Warlow
23, éstas podrian reducirse a cuestiones bésicas y mediciones simples del tipo " ; necesita ayuda
de otra persona para llevar a cabo las actividades de cada dia ? ", y si no es asi " ; ha tenido
usted una recuperacion completa de su infarto cerebral ? ”. De este modo se simplificaria la
medicion en ensayos clinicos y en estudios sobre Calidad de Vida, proporcionando respuestas mas
llenas de significado, mas certeras, relevantes y por medios mas baratos.

Lindley 26 ha analizado la validez y la fiabilidad de las preguntas simples - que no forman
parte de un cuestionario de Calidad de Vida - como medio de evaluar €l seguimiento de una
persona tras un ictus. Calculd que la respuesta a la cuestion ” ; en las dos tiltimas semanas usted
requirio ayuda de otra persona en las actividades de cada dia ? " tenia una probabilidad de un
75% de identificar pacientes con un indice de Barthel menor de 20 y un 83% de identificar
pacientes con un valor de ia escala de Rankin mayor de tres.

2.2.3. Clasificacién de los Indices de Calidad de Vida.

El principal problema para medir la CVRS es la falta de un instrumento global capaz de
evaluar todas las dimensiones que la definen. Por ello se han creado instrumentos genéricos y
especificos de medicion de CVRS . Los indices de valoracion funcional se pueden clasificar en tres
tipos: escalas de Actividades de la Vida Diaria, escalas de Actividades Instrumentales de la Vida
Diaria y escalas de minusvalia o sandicap.

11
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2.2.3.1. Actividades de la Vida Diaria. El indice de Barthel.

Las Actividades de la Vida Diaria son el conjunto de conductas que una persona desarrolla
cotidianamente para vivir de forma auténoma e independiente en su medio ambiente. Las escalas
de actividades de la vida diaria se basan en la repercusion funcional que la enfermedad produce en
el individuo y analizan la incapacidad que provoca la enfermedad cronica en el sujeto. El indice
mas antiguo es el indice funcional de Karnofsky 27-28, disefiado para evaluar la eficacia de diversos
agentes quimioterapicos en ensayos clinicos sobre el cancer.

Posteriormente se desarrollé en el area geriatrica el Indice de Actividades de la Vida diaria
de Katz 2% que analiza tareas de cuidado personal como lavarse, vestirse, ir al retrete, movilizarse,
tener control de esfinteres y alimentarse. Estos items est4n ordenados jerarquicamente segun la
secuencia en que los pacientes pierden y recuperan la independencia para realizarlos, reflejando la
organizacion primaria biosocial del individuo.

E! Indice de Barthel ( IB ) de actividades de la vida diaria ( AVD ) se usa desde 1955
cuando comenzé a utilizarse por primera vez en la Red de Hospitales de Enfermedades Cronicas
de Maryland bajo el nombre de " Indice de Discapacidad de Maryland ". Este indice fue concebido
por Florence I. Mahoney y Dorothea W. Barthel 39 para evaluar el grado de discapacidad a largo
plazo, en pacientes hospitalizados en centros cronicos y de rehabilitacion, predecir la duracion de
la estancia hospitalaria y estimar el pronéstico funcional del paciente. Su desarrollo permitio
monitorizar el grado de recuperacion del sujeto al repetirlo periddicamente y evaluar los cuidados
de enfermeria necesarios al ingreso y al alta.

EL IB mide la independencia funcional en el cuidado personal y la movilidad del paciente.
Contiene diez items en los que se evalGa actividades consideradas como de la vida diana:
alimentarse, moverse de la cama a la silla ( transferencias ), aseo personal, ir al cuarto de bafio,
ducharse, deambular, subir y bajar escaleras, vestirse y controlar esfinteres. Cada item puntua el
grado de independencia del paciente para llevar a cabo una tarea o AVD en tres grados: de modo
independiente, con algo de ayuda o dependiente de otra persona. Se puntia de cero a cien, con
incrementos de cinco en cinco puntos, indicando los valores mas elevados mayor independencia.
El valor cero representa el peor estado funcional. El tiempo estimado para administrario es de
cinco a diez minutos.

Una variante del indice de Barthel, también de diez items, fue propuesta por Collin y Wade
en 1988 31 quienes modificaron el orden original de aparicién de los items y sus puntuaciones.
Esta nueva versidn da una puntuacion total que oscila de cero a veinte en incrementos de un
punto. Collin estudié el grado de acuerdo inter-observador en cuatro formas diferentes de
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administrar el IB: autoadministrada por el propio paciente, por una enfermera, por un
fisioterapeuta y basada en la impresion clinica. El coeficiente de concordancia de Kendall entre los
cuatro métodos fue de 0,93, siendo la forma autoadministrada la que presentaba mayor
discordancia ( 0,88 ).

Posteriormente Fortinsky y Granger 32-33 extendieron el indice de Barthel a doce items en
un instrumento conocido como el Indice de Barthel modificado y propusieron un punto corte de
60 para separar dependencia grave de dependencia leve e independencia.

Shah 34 agrupé los valores globales del indice de Barthel en cuatro categorias de
dependencia: total ( 0 - 20 ), grave ( 25 - 60 ), moderada ( 65 - 90 ) y ligera ( 95 - 100 ).
Determing los valores alfa de consistencia interna, que oscilaban entre 0,87 y 0,92 en la versién
original del IB, y 0,90 a 0,93 para su método de puntuacion revisado. Establecio el punto de corte
60 / 61 como el mejor para discernir entre dependencia / independencia.

El IB se ha mostrado en el campo de la investigacién como una medida clinica fiable y
robusta, siendo una de los instrumentos mas comunmente usados en el campo de la
Neurorehabilitacion del ictus. Ha sido propuesto como indice estandar en trabajos clinicos y de
investigacion mostrando unos buenos indices de validez, figbilidad, sensibilidad y utilidad. Sin
embargo se han vertido ciertas criticas contra el IB 35-36, Las puntuaciones acordadas para cada
item a menudo son arbitrarias y los valores en el rango medio son dificiles de interpretar. Fue
disefiado como una medida para enfermos gravemente discapacitados por lo que a veces puede no
detectar niveles ligeros de discapacidad. Tal seria el caso de un paciente que puntuase cien por ser
independiente en las diez areas del IB pero que requiriese ayuda en otras AVD no exploradas.

2.2.3.2. Actividades Instrumentales de la Vida Diaria.
El indice de Frenchay.

Las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria, término introducido por Lawton 37 en
1969, son las que permiten a la persona adaptarse a su entorno y mantener su independencia en la
comunidad.

La mayoria de las escalas sobre actividades de la vida diaria no se refieren a ia capacidad
del paciente para llevar a cabo tareas concretas como hacerse cargo de la casa, tener
interacciones sociales o pasatiempos, que pueden afectar a su Calidad de Vida. Por ello surgieron
los Indices de Actividades Instrumentales de la Vida Diaria ( IAVD ), que son mas sensibles para
valorar la situacion funcional en ancianos que viven en la comunidad 37

13



Fundamentos teodricos.

Existen diversas escalas de AIVD dirigidas a patologia vascular cerebral como la escala de
Rivermead, el indice de actividades de Hamrin 38, ¢] indice de actividades de Frenchay ( FAI ) y
la escala de Nottingham ampliada de actividades de la vida diaria. De ellas solo el FAI ha
mostrado ser clinicamente (til segiin el metaanalisis realizado por Chong 39.

El Indice de Actividades de Frenchay ( FAI ) fue desarrollado especificamente para ser
usado en pacientes ancianos con patologia cerebrovascular y analizar sus funciones sociales e
instrumentales de la vida diaria. Sus autores, Holbrook y Skilbeck 40, pretendian cuantificar el
grado de discapacidad que afecta al estilo de vida tras un accidente vascular cerebral en pacientes
de clase media en nuestro ambito occidental .

El FAI mide dos conceptos: incapacidades instrumentales dentro ( item 1 a 5 ) o fuera de
casa ( items 6, 8 y 10 a 13 } y handicap o minusvalia social ( items 7 a 9 ). Consta de quince items
con una puntuacion de uno a cuatro para cada uno de ellos. Su valor global oscilaba oniginalmente
entre un minimo de 15 ( sujeto inactivo ) 2 un maximo de 60 ( persona muy activa ). La frecuencia
de cada actividad o tarea se pregunta especificamente con relacion a los tres o seis Ultimos meses.
La escala puede ser administrada por un entrevistador ¢ bien por el propio paciente en un lapso de
tiempo estimado de cinco minutos.

El analisis factorial ha categorizado tres factores principales: " tareas domésticas " ( items
1-5: preparar comidas, lavar platos, lavar ropa, trabajo ligero de casa, trabajo pesado de casa ), "
placer / trabajo " (items 7, 9, 11, 13, 15: salidas sociales, entretenimientos, salir en coche, faenas
de mantenimiento de la casa o del coche y trabajo ) y " actividades fuera de casa / otros " ( items
6, 8, 10, 12, 14: compras locales, paseos superiores a 15 minutos, conducir coche / viajar en
autobus, cuidar el jardin, leer libros ).

Su interpretacion estd basada en la frecuencia de las actividades instrumentales mas que en
la evaluacion de la calidad de las mismas para asf reducir el factor subjetivo de la interpretacion.
La puntuacion original fue modificada por Wade 4! al transformarla en la suma de las respuestas
de los 15 items valorando cada item de cero a tres; su rango de valores oscila de cero a cuarenta y
cinco. El orden de los items también fue modificado siendo esta disposicion la usada
habitualmente. Las variables que se se correlacionaban con una valoracion global funcional menor
al afio del ictus eran la pérdida de capacidad funcional, sufrir depresion y sexo mujer.

Posteriormente Sharpe 42 establecié un punto de corte menor o igual a 25 como indicador
de alteracion grave en las actividades instrumentales.

Bond y Harris 43 aplicaron el FAI en un grupo control de ancianos no afectos de ictus y
propusieron una nueva estructura factorial basada en la distincion entre actividades domésticas vy
fuera de la casa bajo el estilo de vida occidental: tareas domésticas dentro de casa ( preparar
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comidas, lavar platos, lavar ropa y limpiar el polvo ), actividades sociales fuera de casa ( salidas ,
paseos y compras locales ) y tareas domésticas fuera de la casa ( tareas de mantenimiento del
coche, la casa y del jardin o las plantas ). Observaron que las actividades incluidas en el FAI se
describian mejor usando una matriz 2 x 2 segln las dimensiones casa / fuera de casa y placer /
trabajo y que este modelo era estable durante al menos los nueve primeros meses tras la
enfermedad cerebrovascular aguda.

La estructura 2 x 2 ( trabajo domeéstico, trabajo fuera de casa, hobbies domésticos,
actividades placenteras fuera de casa ) es mds evidente en ancianos viviendo independientes en la
comunidad y es mas sensible a la edad, sexo, circunstancias domésticas y estado de salud 4. Los
ancianos que viven solos y las mujeres puntian mas alto. El trabajo casero se liga al sexo, siendo
las mujeres mas activas que los hombres, mientras que el ocio fuera de casa depende del grado de
independencia fisica. Los ancianos que viven solos desarrollan mas tareas domésticas.

Schuling y Haan 43 examinaron las propiedades métricas del FAL su fiabilidad y validez, en
un grupo de 96 pacientes a los seis meses del ictus y en grupo control de 216 ancianos a los que
les fue enviado el cuestionarto por correo. La fiabilidad, expresada segun el coeficiente alfa de
Cronbach , fue 0,83 en casos y 0,78 en controles y no encontraron diferencias en las puntuaciones
por sexo en las tres subescalas. En cambio hallaron dos items métricamente débiles: trabajo y
lectura de libros, dotados de un poder discriminativo bajo en los supervivientes de ictus debido
probablemente a que muchos pacientes estan jubilados y que el indice de lectura es baja en la
poblacion anciana.

Segal 46 encontrd una buena correlacion en las respuestas del FAI entre pacientes y sus
cuidadores con un coeficiente de correlacion intraclase de 0,85. Cuando los cuidadores respondian
sobre las actividades instrumentales que realizaban los pacientes el grado de acuerdo en las
respuestas entre paciente y cuidador era alta ( 85% ). Los items para los cuales el acuerdo
cuidador-paciente era menor eran " pasatiempos ", " salidas sociales "y " viajes ".

Wryller 47 hallé unas puntuaciones medias globales de 29 y 27,7 segun se administrase el
FAI 2 los pacientes al afio del ictus o a sus cuidadores respectivamente . Argumentd que su uso
podria aplicarse en pacientes afisicos o con deterioro cognitivo mediante la impresion del
cuidador. Calcul6 el coeficiente de correlacion Kendall en 0,72 y observé una tendencia en los
familiares a dar unas puntuaciones mas bajas que los pacientes en el cuestionario, siendo esta
tendencia mas pronunciada en la escala domeéstica.

Esto coincide con las evidencias de otros estudios sobre actividades de la vida diaria que
muestra que los pacientes geridtricos, especialmente con problemas cognitivos, tienden a
sobreestimar sus capacidades comparados con la evaluacion objetiva realizada por enfermeras
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cuidadoras 48. El FAI también ha sido utilizado para medir las actividades domésticas, sociales y
de ocio en pacientes con deterioro cognitivo, observandose una disminucion de las mismas 49,

A partir del FAI se ha desarrollado un nuevo indice de actividades instrumentales de la vida
diaria y de estilos de vida en poblacion geriatrica mayor de 70 afios conocida como " Perfil de
Actividades de Adelaide " 30. Esta nueva escala ha sido disefiada para la poblacion geriatrica
general y no especificamente, como en el caso del FAI, para poblacion afecta de ictus.

2.2.3.3. Handicap. El indice de Rankin.

La primera escala de minusvalia o handicap se debe a J. Rankin en 1957 31 quien elabord
un indice que se puntuaba de uno a cinco en el que se graduaba los niveles de independencia del
sujeto en relacion con sus actividades previas. Posteriormente fiue modificada por Warlow 52 para
acomodar trastornos del lenguaje y déficits cognitivos y permitir su uso en ensayos clinicos. La
escala original no contenia el grado cero ( ausencia de sintomas ) y definia el grado 1 como
discapacidad no significativa. Posteriormente se modifico en la " Escala de Rankin modificada ".

van Swieten 33 realizd el primer estudio de concordancia interobservador ( 0,56 ) de la
escala de Rankin entre dos neurdlogos en 100 pacientes afectos de ictus mostrando que coincidian
mas en los valores extremos { 0 y 5 ) y diferian en mayor grado en los valores intermedios.

De Haan 54 sugirié considerar la escala de Rankin no como una medida de hawdicap puro
sino como un indice funcional global de Salud con un fuerte énfasis en el grado de discapacidad,
discerniendo entre discapacidad leve a moderada ( grados 0 a 3 ) y grave ( grados 4 y 5 ). Analizd
438 pacientes afectos de un ictus y correlacioné el IB,el SIP y el indice de Rankin. Observé que
los pacientes con ictus menor puntuaban con valores 0, 1 y 2 en la escala de Rankin, los sujetos
moderadamente limitados puntuaban en la categoria 3 vy los institucionalizados en las categorias 4
y 5. Mostro que el grado de incapacidad en la AVD y la incapacidad para actividades
instrumentales eran los factores mas importantes asociados al indice de Rankin.

Wolfe 33 ha evaluado Ia fiabilidad del indice de Rankin en SO pacientes procedentes de un
registro comunifario de ictus a los tres meses de éste en dos mediciones con un intervalo de dos
semanas encontrando un indice kappa de 0,95 y un acuerdo interobservador de 0,75.

Recientemente se ha desarrollado la " Escala de handicap de Londres 56 ", basada en las
seis dimensiones que integraban la definicion de handicap segin la WHO 8. Harwood la ha
aplicado al afio del ictus en 94 pacientes observando unos niveles de handicap considerables con
un valor medio de 0,40 en una escala que oscila entre cero ( maximo handicap ) y uno ( ausencia
de handicap ).
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2.2.3.4. Instrumentos genéricos de Calidad de Vida Relacionada con la Salud o
Perfiles de Salud.

Los instrumentos genéricos de Calidad de Vida tienen su origen en las expresiones que las
personas utilizan cuando estan enfermas. Proporcionan el perfil de Salud de un individuo o de una
poblacion segun las diferentes dimensiones de la Calidad de Vida incluidas. No se centran en una
poblacién especifica por lo que son adecuados para su uso en muchos tipos de pacientes.

La fortaleza de estas escalas es la posibilidad de detectar los efectos relativos de la
enfermedad y de un tratamiento sobre las diferentes dimensiones de la Salud, permitiendo realizar
comparaciones sobre Calidad de Vida entre diversas poblaciones de pacientes. Sin embargo
tienen el inconveniente de no centrarse lo suficiente en sintomas especificos de una enfermedad
concreta.

Los mas utilizados son el " Sickness Impact Profile " o Perfil de las Consecuencias de Ia
Enfermedad, el " Nottingham Health Profile " o Perfil de Salud de Nottingham y el Cuestionario
de Salud SF-36.

2.2.3.4.1. El Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad, SIP.

El perfil de las Consecuencias de la Enfermedad fue disefiado entre 1972 y 1976 por
Marilyn Bergner 37 bajo la denominacion " Sickness Impact Profile " ( SIP ), para analizar los
cambios en el comportamiento de una persona y el grado de disfuncion debido a una enfermedad.
Su objetivo fue disefiar una medida del estado de la Salud que pudiera ser utilizada para medir los
resultados de la atencion sanitaria directa, de los programas de Salud y de la politica sanitaria.

La base conceptual del SIP se basa en la percepcion que el propio paciente tiene de su
enfermedad mediante su efecto sobre las actividades de la vida diaria, los sentimientos y las
actitudes del sujeto y no en la observacion clinica médica del enfermar. En el lenguaje original
este concepto se diferencio en la propia denominacion de la escala, donde se incluyo la palabra "
sickness " ( sentirse enfermo ) en lugar de " disease " ( enfermedad ).

El SIP es un instrumento genérico de CVRS. Contiene 136 items agrupados en doce
categorias. Siete de ellas pueden agruparse en dos dimensiones, una fisica y otra psicosocial,
mientras que las cinco restantes son independientes ( Suefio y Descanso, Nutricion, Trabajo, Ocio
y Pasatiempos, Tareas Domésticas ). La Dimension Fisica esta integrada por tres categorias:
Desplazamiento, Movilidad y Cuidado / Movimiento Corporal. La Dimension Psicosocial esta
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integrada por cuatro categorias: Relaciones Sociales, Actividad Intelectual, Actividad Emocional
y Comunicacion 58

El cuestionario puede ser autoadministrado o administrarse por entrevistador y el paciente
debe sefialar aquellos items que describen su estado de Salud actual y que estan relacionados con
su enfermedad de base. Cuando es administrado se invierte de 20 a 30 minutos. Se requieren
otros diez minutos mas por cuestionario para interpretar las puntuaciones.

La puntuacion total oscila entre 0 ( ausencia de disfuncion ) a 100 { maxima disfuncion ) y
se obtiene sumando los valores escalares de los items marcados por el paciente dividido por la
suma de los valores escalares de todos los items del SIP multiplicado por 100. También puede
obtenerse una puntuacion agregada para las dimensiones fisica y psicosocial y una puntuacién
para cada una de las categorias.

La fiabilidad test-retest se ha analizado en la revisién final del SIP 39 y ha mostrado ser alta
(r=0,92) asi como su consistencia interna ( r = 0,94 ) que es mayor en la forma administrada por
entrevistador { 0,97 ). También se ha mostrado valido para estudiar la relaciéon entre la repercusion
de la enfermedad y disfuncién conductual. Es un instrumento sensible a los cambios del estado
funcional que ocurre con el tiempo y sirve para diferenciar el estado funcional entre diferentes
grupos de enfermedades. El SIP es capaz de discriminar disfuncion fisica y psicosocial incluso en
pacientes con comorbilidad psiquiatrica amplia, midiendo ademas dimensiones de la Salud
relacionadas con depresion 60.

EL SIP se ha aplicado para medir la repercusién sobre Calidad de Vida de los
traumatismos craneales. Klonoff 61 ha observado una alteracion en la funcidn psicosocial, tiempo
de ocio y funcion fisica durante la fase cronica de recuperacion dos a cuatro afios después de la
lesion. También se ha utilizado para medir la CVRS en otras enfermedades cronicas como la
artritis reumatoide 62, cardiopatia 93, incontinencia urinaria %4 o enfermedad pulmonar crénica 65.

Como reflejo del debate surgido en los afios 80 entre medidas especificas y genéricas de
enfermedad, Temkin 0 propuso una version especifica del SIP para traumatismos
craneoencefalicos. Afiadié diversos items relacionados con sintomas post-contusion cerebral y
amnesia excluyendo items relacionados con la capacidad laboral. A pesar de ello, el SIP original
proporciond una medida de utilidad semejante a la versién modificada, lo cual muestra la robusiez
psicométrica del mismo 67.

Se ha criticado el modelo original de 136 items porque es largo, consume tiempo y a veces
resulta cansado para los pacientes. Por ello Bruin 68 propuso una version reducida del SIP basado
en 68 items, que aplicd sobre 800 pacientes con diversas enfermedades cronicas ( artritis
reumatoide, lesiones medulares, enfermedades neuromusculares, traumatismos craneales, cancer y
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pacientes en msuficiencia renal ). Consta de 6 dimensiones: autonomia corporal, control de la
movilidad, autonomia psiquica y comunicacion, conducta social, estabilidad emocional y grado de
desplazamientos. Su fiabilidad ha mostrado también ser tan alta como la version original ( 0,90 a
0,94 segin las dimensiones ) 69-

Posteriormente Post 70 aplicé Ia version reducida, SIP68, en 315 lesionados medulares de la
comunidad, vy lo recomendo para su uso en medicina rehabilitadora y en investigacion. Confirmé la
estructura factorial de las seis dimensiones del SIP68 y obtuvo una buena consistencia interna (
alfa de Cronbach = 0,92 ).Su fiabilidad es buena en la mayoria de las dimensiones ( 0,72 a 0,91 ),
estando ligeramente disminuida en la dimension Actividad Emocional ( 0,68 ).

Existen dos versiones adaptadas culturalmente al espafiol del SIP realizadas por Vazquez-
Barquerc /! y por Badia 72 respectivamente. A pesar de existir diferencias culturales en algunos
items especificos, la diferencia cultural global no es muy relevante por lo que ambas versiones,
americana y espaiiola, pueden ser consideradas transculturalmente equivalentes 73.

Las propiedades psicométricas de la versién espafiola han sido estudiadas por Badia 74 en
352 sujetos ( 232 pacientes cronicos y de rehabilitacion v 120 individuos de un plan de salud ), y
ha mostrado ser equivalente en términos de fiabilidad y validez, con una buena correlacion con el
indice de actividades de la vida diaria. La validez discriminante { sensibilidad ) se analizo
comparando las puntuaciones medias del SIP por subgrupos de pacientes ( 75 lesionados
medulares, 25 laringuectomizados y 132 enfermos cronicos ) y los 120 sujetos sanos. La validez
convergente s¢ estudio comparando sus puntuaciones con otras variables de criterio como el
indice de actividades de la vida diaria ( 0,45 ). Sin embargo, se obtuvieron correlaciones bajas con
las medidas clinicas de disfuncion, lo que sugiere que el SIP aporta una informacién que no
siempre se registra desde un punto de vista clinico.

La validez convergente del SIP con el Perfil de Salud de Nottingham mostré un coeficiente
de correlacidén intraclase de de 0,79. En nuestro pais un estudio ambulatorio con enfermos
dializados en Segovia 75, ha mostrado que la edad avanzada y otras variables clinicas se
correlacionan mejor con ¢l Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad.

Recientemente, durante la fase de redaccion de esta tesis, se han adaptado también al
espaiiol el " Perfil de calidad de Vida para enfermos crénicos " 76 y el " Perfil de Calidad de vida
de Lancashire para enfermos mentales cronicos " 77. La adaptacion transcultural se ha realizado
por el método de la traduccién / contratraduccion independientes por personal bilingie 78 Ello
supone un aumento de las disponibilidades en nuestro medio de nuevos instrumentos de medicién
de CVRS con fines clinicos y epidemiolégicos.
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El SIP se ha aplicado en pacientes con ictus para medir la necesidad de cuidados en minutos
de asistencia / dia proporcionados por otra persona en el hogar. Se ha estimado que un cambio en
un punto en la dimension fisica del SIP es equivalente por término medio a 3,3 minutos 77,

Schuling 80 examiné una cohorte de 185 pacientes con ictus en intervalos fijos de tiempo, a
los dos y a los seis meses tras un ictus. 111 pacientes completaron el SIP a los dos meses y 80 de
ellos también a los seis meses. La puntuacion media del SIP en ambos periodos de tiempo no
mostro diferencias significativas ( aunque los deterioros en la funcion son detectados mucho mejor
que las mejorias por el SIP ). La repercusion del ictus sobre la vida diaria fue mayor en las areas
de actividades domesticas, recreacion / tiempo de ocio y movilidad comparado con el grupo
control de 232 personas.

Un nimero importante de pacientes refirid cansancio tras la administracion del SIP en el
trabajo anterior. El estudio de pacientes en las primeras semanas tras un ictus consume tiempo ( 40
minutos ), es cansado para el paciente y también para el investigador, lo que limita su uso clinico
en estudios epidemioldgicos y en ensayos clinicos. Schuling 80 desaconsejo el uso del SIP para
evaluar capacidad funcional en el ictus por no tener suficiente sensibilidad para detectar los
cambios { mejorias ) con el tiempo y por provocar sobrecarga y cansancio en los pacientes, por lo
que termuna recomendando en su lugar el FAL

Se han desarrollado versiones mas cortas del SIP adaptadas a otras poblaciones especificas
de pacientes como artritis reumatoide, dolor lumbar y pacientes de residencias asistidas. Por ello
van Straten 8! ha realizado una version adaptada del SIP para pacientes con ictus, con 8
subescalas y 30 items { SA-SIP30 ). El desarroilo del SA-SIP30 se baso en tres etapas: la
exclusion de los items y de las subescalas menos relevantes y la exclusion de los items poco
fiables. Retiré 46 items porque eran sefialados por menos del 10% de sus pacientes y otros 42
porque podian ser explicados por los restantes items. Eliminé las subescalas Trabajo, Suefio y
Descanso, Ocio y Pasatiempos y tres items poco fiables de la escala de actividades sociales, y un
item de las categorias Movilidad, Deambulacion y Comunicacién.

El SA-SIP30 se desglosa también en dimensiones fisica y psicosocial. Sin embargo, adolece
de una pérdida de informacion clinica en enfermos gravemente discapacitados. En ellos el acuerdo
entre las puntuaciones originales del SIP-136 con el SA-SIP30 han sido menores que en sujetos
maés sanos por lo que la version especifica reducida del SIP para ictus es menos efectiva que el
SIP136 para detectar sujetos con serias limitaciones de salud.
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2.2.3.4.2. El Cuestionario de Salud SF-36.

El Cuestionario de Salud SF-36 fue disefiado por J.E. Ware 2 en 1990 como una medida
genérica del estado de Salud para su uso en muestras de la poblacion y en estudios de evaluacion
de politica sanitaria. Fue desarrollado para utilizarse en el " Estudio de los Resultados Médicos "
(" Medical Outcomes Study "', MOS ) a partir de una extensa bateria de cuestionarios que incluia
149 conceptos relactonados con la Salud aplicados en casi 22.000 pacientes en Estados Unidos.

El formato final es un instrumento genérico que contiene 36 items que cubren ocho
dimensiones del Estado de Salud y proporcionan un perfil del mismo de caracter funcional sobre
el bienestar y el grado global de la Salud. Las dimensiones que lo conforman son: Funcién Fisica
( 10 items ), limitaciones o problemas fisicos { 4 items ), Dolor ( Z items ), percepcion de la Salud
general ( 5 items ), Vitalidad ( 4 items ), Funcién Social ( 2 items ), problemas emocionales { 3
items ), Salud Mental ( 5 items ). Cada una de las cuestiones hace referencia a las ultimas cuatro
semanas de la vida del sujeto. El item " cambio del estado de Salud en el tiempo con respecto al
afio anterior " es independiente y no esta incluido en las ocho dimensiones anteriores.

El Cuestionario de Salud SF-36 puede ser autoadministrado ¢ bien utilizarse en entrevistas
personales y / o telefonicas. El cuestionario se completa en diez minutos aunque las personas
ancianas pueden tardar quince minutos. McHorney 33 evalué su coeficiente alfa de consistencia
interna que fue de 0,80 entre la poblacién americana.

Las mediciones sobre Calidad de Vida con la escala SF-36 no parecen verse modificadas o
influenciadas segiin la forma de administracion del cuestionario en forma de entrevista personal,
telefonica o autoadministrada. Weinberger 34 ha calculado una consistencia interna alta superior a
0,80 con independencia del modo de administracion.

Para cada dimension los items se codifican, agregan y transforman en una escala que tiene
un rango desde cero, el peor estado de Salud de esa dimension, hasta cien. El cuestionario no ha
sido disefiado para generar un indice global. McHomey 33 ha establecido que una diferencia de 23
puntos con respecto al valor ideal 100 en la dimension Funcion Fisica refleja Ia repercusion de
una enfermedad crénica, mientras que una diferencia de 27 puntos en la dimension Salud Mental
es equivalente a un sindrome depresivo grave.

Sus normas de codificacion e interpretacion han sido publicadas para la poblacién
americana y para 13 enfermedades diferentes 86, La version original inglesa ha mostrado tener
altos niveles de fiabilidad y validez constructiva. Jenkinson 37 estableci6 los valores normativos
de referencia en 9.332 sujetos extraidos de la comunidad del medio anglosajon y los ha compard
con 1.700 pacientes con diversas patologias. El SF-36 tiene la ventaja sobre el Perfil de Salud de
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Nottingham de ser mas sensible a los niveles leves de enfermedad y de disfuncién, que generan
malestar en el propio paciente 38. En la actualidad existe un proyecto internacional de adaptacion
del cuestionario original en quince paises europeos que recibe el nombre de Proyecto IQOLA 89 ¢
International Quality of life Assessment -IQOLA- Project ).

El énfasis que el SF-36 hace en el funcionamiento fisico de cada dia sugiere que puede ser
particularmente adaptable para su uso con la poblacion general geriatrica, aunque no incluye
analisis de los disturbios del suefio. Los sujetos mayores de 75 afios presentan mas dificultades
para completar el cuestionario cuando es autoadministrado. El porcentaje de items sin responder
asciende de un 6,5% a un 12,4% en la poblacién anciana, fracasando especialmente a la hora de
contestar las cuestiones relacionadas con el ejercicio fisico intenso. Ello ha motivado a Hayes a
modificar varios items del SF-36 para la poblacién anciana 90,

J. Alonso 9! ha adaptado y traducido la version espafiola del SF-36 bajo el nombre de
Cuestionario de Salud SF-36 y ha establecido los valores poblacionales de referencia por sexo e
intervalos de edad 92. El alfa de Cronbach en la versién espafiola ha sido superior a 0,7 en todas
las dimensiones salvo en la Funcion Social ( 0,45 ).

Recientemente ha sido validado en espafiol ?3 el EuroQol. Es un instrumento genérico
simple y autoadministrable sobre el estado de la Salud que consta de cinco dimensiones (
movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor y ansiedad / depresion ) junto con una
escala analégica visual que puntiia de 0 a 100 el estado de salud. Ha sido utilizado en un centro de
Atencién Primaria y en sus conclusiones no recomiendan su uso postal debido al bajo grado de
respuesta que existe en nuestro pais cuando se intenta desarrollar un estudio por correo.

Gené %4 ha aplicado la escala SF-36 en nuestro pais en ancianos institucionalizados y de la
comunidad. Ha observado que los ancianos que viven en familia muestran un mejor funcion
emocional y social. La poblacién no institucionalizada recibe el soporte basicamente de familiares
y amigos y de los servicios de Atencion Primaria. Los resultados en la Funcién Social del SF-36
era 82, 91 y 83,7 segtin los ancianos viviesen solos, acompafiados o en residencia mientras que la
emocional era 73,8 84,6 y 73,2 respectivamente.

Anderson %5 ha empleado la version australiana de la SF-36 en 90 supervivientes al afio del
ictus, estableciendo una buena consistencia interna ( Cronbach > 0,70 ) y ausencia de efecto
techo. Este autor ha criticado la Funcién Social del SF-36 ya que no aporta tanta informacién de
las actividades diarias como el Perfil de Actividades de Adelaide, una vaniante del FAI, por lo que
la validez del SF-36 como medida de funcion social en pacientes que han sufrido un ictus no es
muy buena y recomienda su uso junto con otras medidas de funcidn social. Dorman % ha
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propuesto que la escala EuroQol, acompafiada de una escala de analogos visuales, podria ser til
para evaluar a los supervivientes de un ictus.

2.2.3.5. La Escala de Depresién de Hamilton.

La escala de depresion de Hamilton 97, conocida en su denominacion original como
"Hamilton Rating Scale for Depression”, ha sido una de las escalas mas empleadas en los ultimos
35 afios. Se administra mediante una entrevista semiestructurada en ausencia de preguntas
especificas y requiere unos treinta minutos y una buena experiencia clinica en su manejo. La
escala original de depresion de Hamilton consta de 17 items que miden sintomas fisiologicos,
somaticos y psicologicos de depresion. Su puntuacion oscila entre 0 y 54. Las puntuaciones mas
altas indican mayor gravedad de la depresion.

La presencia de items somaticos poco especificos condujeron posteriormente a revisar el
contenido de la escala. Bech 98 mostré que no todos los items median la gravedad de la
depresion. Identifico seis items mas especificos: humor depresivo, culpabilidad, trabajo e
intereses, lentitud, ansiedad psiquica y sintomas somaticos generales, a partir de los cuales cred
otro instrumento conocido como " Escala de Melancolia de Beh-Rafaelsen ". Estos items fueron
incorporados a la escala original de Hamilton para afiadirle mas consistencia originando ia "
Escala de Hamilton ampliada con Melancolia de Bech ". Los puntos de corte establecidos por
Bech fueron 0-7 ( ausencia de depresion ), 8-15 ( depresion menor ) y valores superiores a 16 (
depresion mayor ).

Las propiedades escalares de la escala de Hamilton ampliada con Melancolia de Bech son
superiores a la escala original de Hamilton y su fiabilidad interobservador es mas alta y parece ser
mas sensible al cambio. En los Gltimos afios han surgido muchas variantes de la escala de
Hamilton habiéndose adaptado a diversas lenguas, incluidas el espafiol 99. Una revision de ellas
se encuentra en el texto de McDowell y Newell 13.

Agrell y Dehlin 190 han mostrado que la escala de Hamilton se comporta como un buen
instrumento para el diagnéstico de depresion post-ictus en poblacién geriatrica. En nuestro medio
Marcos 101 ha realizado un estudio sobre una muestra poblacional de 234 ancianos entre 60 y 95
afios. Un 29% de los mismos tenia una puntuacién igual o superior a 18 en la escala original de
Hamilton y un 23% igual o superior a 15 en la versién modificada con melancolia, estableciendo
estos valores como puntos de corte para el diagndstico de depresion.

Stein 102 analiz6 la validez discriminativa de los sintomas somaticos de Ia depresion post-
ictus en una muestra de 189 pacientes a las 4 semanas del ictus cuando ésta se diagnosticaba con
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la escala de Hamilton o con el cuestionario de Beck detectando que los items somaticos de ambas
escalas eran menos especificos que los no somaticos.

Ante la ausencia de instrumentos especificos de medicion para estudiar los trastornos
afectivos y emocionales tras un ictus Gainotti 103 ha disefiado recientemente la " Escala de
Depresion Post-Ictus ". Cuando la ha aplicado a pacientes deprimidos tras un ictus y a la poblacion
general ha observado que los aspectos inmotivados o bioldgicos de la depresion prevalecian en los
pacientes con la forma funcional de depresion mayor, mientras que los aspectos motivados de la
misma eran mis frecuentes en los sujetos deprimidos tras un ictus.

2.3. Depresion y Calidad de Vida tras un ictus.

2,3.1. Depresion post-ictus.
Definicion, prevalencia, factores de riesgo y evolucion.

Un episodio depresivo mayor se caracteriza por la presencia o ausencia de sintomas
definidos, que no incluyen necesariamente la tristeza aunque habitualmente suele estar presente.
Los sintomas de la enfermedad depresiva son aparentes en tres areas: afectiva, somatica y
cognitiva 104. El trastorno afectivo de la enfermedad depresiva incluye una reactividad emocional
disminuida, anhedonia y aislamiento social. Los sintomas somaticos incluyen fatiga, estrefiimiento,
anorexia, trastornos del ritmo vigilia-suefio y disminucion de la libido mientras que las quejas
cognitivas se acompafian de dificultad de concentracion, sentimientos de desesperanza, culpa e
mnutilidad e incluso alucinaciones.

Existen dos hipétesis que intentan explicar el origen de la depresién tras un accidente
vascular cerebral. La primera de ellas - depresion post-ictus como enfermedad reactiva - establece
que la depresion se trata de una reaccion del paciente que ha sufrido un ictus incapaz de
enfrentarse efectivamente a su [imitacién funcional motora. Se trataria de una hipotesis " dosis-

efecto " segin la cual cuanto mayor sea la limitacion funcional fisica ( dosis ) mayor sera la
gravedad ( efecto ) de la enfermedad depresiva. En cambio la hipétesis biologica de la depresion
supone que ¢l trastorno animico post-ictus seria consecuencia de un trastorno de la funcion
neuronal, especialmente en los ictus del area cortical anterior izquierda.

Robinson 195 estudio y comparo la depresion post-ictus de aparicion aguda y tardia en un
estudio longitudinal prospectivo de dos afios. Los pacientes con lesiones cerebrales en polo
anterior izquierdo presentaban de modo significativo una prevalencia y una gravedad mayores de

depresion post-ictus. Un 26% de sus pacientes reunian criterios de depresion mayor tras un
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accidente vascular cerebral en la fase aguda usando criterios DSM-III. Observé que los pacientes
que estaban deprimidos en el hospital continuaban deprimidos a los seis meses del ictus y que el
tipo de lesion, el grado de disfuncién fisica, la funcién social e intelectual no eran variables que
diferian significativamente entre los pacientes que se deprimian en fase aguda y aquellos que se
deprimian durante los dos afios de seguimiento o que nunca lo hacian 106.

Rajesh Parikh 197 sigui6 a 103 pacientes del estudio anterior durante 2 afios. La correlacion
entre depresion y alteracion de las actividades de la vida diaria era persistentemente positiva y
méaxima 2 los seis meses mientras que la correlacion entre depresion y funcion social no era
significativa. Constaté que los pacientes con lesiones cerebrales anteriores 1zquierdas tenian una
prevalencia y una gravedad mayores de depresion que el resto de los pacientes al final del primer
afio de seguimiento. En cambio a Jos dos aftos de suffir el ictus la localizacion de la lesion cerebral
ya no se comportaba como predictor de depresion mientras que la limitacion fisica era la variable
que mas intensamente se correlacionaba con depresion ya que los pacientes con diagnostico de
depresién, tanto mayor como menor, se encontraban significativamente mas afectados en las
actividades fisicas y en el lenguaje que los pacientes no deprimidos 98 La depresion mayor
usualmente se resolvia espontaneamente en los dos primeros afios del ictus mientras que la
depresion menor permanecia mas tiempo 199,

Wade investigd la histonia natural y la prevalencia de depresion post-ictus en una muestra
comunitaria de 976 pacientes 110, Los supervivientes, un 60%, fueron evaluados a las tres semanas
y a los seis y doce meses de haber sufrido un ictus. En cada punto de corte un 25-30% de los
pacientes estaban deprimidos. Establecidé que los factores que se asociaban con depresion post-
ictus eran la pérdida de independencia funcional ( existia una correlacion directa entre depresion y
AVD medidas por e! indice de Barthel ), vivir solo, ser mujer y tener una baja frecuencia de
actividades sociales. Fue €l primer autor en hacer notar la relacion entre sexo mujer y depresion
post-ictus. Igualmente sefiald que la depresion a las tres semanas era un factor pronéstico en la
depresion al aiio ya que el 50% de los pacientes deprimidos a las tres semanas permanecia también
al afio de haber sufrido un ictus.

Los mismos resultados fueron recogidos por Starkstein, quien realizé un seguimiento de
seis meses a 16 pacientes deprimidos después de un infarto cerebral 111, Al final de ese periodo un
35% de los sujetos permanecian deprimidos y presentaban un limitacién fisica y cognitiva mayor,
aso como un predominio de lestones corticales. Los pacientes que se recuperaron de la depresion
mayor tenian infartos subcorticales o de circulacion posterior.

Herrmann 112 analiz6 clinica y radiologicamente 47 pacientes dos meses tras un ictus y
observo que las lesiones que afectaban a los ganglios basales de hemisferio izquierdo tenian con
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mas frecuencia una depresion mayor tras la fase aguda de un ictus. Sin embargo no encontrd
diferencias en las puntuaciones de las escalas de depresion ni en la gravedad de la misma entre
lesiones de hemisferio derecho e izquierdo.

Gonzalez Torrecillas 113 ha estudiado en nuestro pais 130 pacientes en la cuarta semana de
evolucion de un ictus unilateral y ha observado una mayor intensidad de la depresion post-ictus en
los ictus de la circulacion anterior comparado con la circulacion posterior, pero no ha encontrado
diferencias entre ictus isquémico y hemorragico ni entre lesiones derechas e izquierdas.

Desde un punto de vista epidemiologico, utilizando datos procedentes de ingresos
hospitalarios, muestras de la comunidad v centros de rehabilitacion, la depresion mayor - segin
criterios del DSM-IV - puede afectar a un un 0-25% de los pacientes mientras que la depresion
menor aparece en un 10-30% de los mismos 114,

Morris estudio la influencia del apoyo social y del cuidado de la esposa sobre la depresion
en una muestra de 76 pacientes australianos.a los dos y a los catorce meses del ictus 115, La propia
percepcion del paciente sobre ausencia de apoyo social y de una esposa cuidadora se asociaba
tanto con la presencia como con la gravedad del trastorno depresivo. En su estudio los varones
deprimidos eran mas viejos, mas fisicamente discapacitados y percibian peor el apoyo del entorno.

Thompson 116 entrevistd a 40 supervivientes de un ictus y a sus conyuges a los 9 meses y
observé que existian tres predictores independientes de depresion en el paciente: Ia ausencia de
una vida llena de sentido, la sobreproteccion por parte del cuidador y un ictus previo. Los factores
psicosociales predecian la depresion y la motivacion en el sujeto incluso tras controlar por
gravedad y localizacion del ictus; la motivacion estaba asociada con una menor sobreproteccion.
Estos hallazgos de Thompson sugieren que la depresion tardia post-ictus puede estar relacionada
con la percepcion del paciente de su situacion y con sus relaciones con quienes le proporcionan un
cuidado diario. La adaptacion cognitiva y las teorias sobre el apoyo social parecen ser un
aproximacton 1til para entender la capacidad de las personas para enfrentarse a un ictus.

Monica Astrom siguié durante tres afios una cohorte de 80 pacientes después de su primer
ictus 117 La prevalencia de depresion segin criterios de DSM-III en la fase aguda era de un 25%,
descendia a un 16% al final del primer afioc y aumentaba de nuevo al 19% y al 29% al final del
segundo y tercer afios. A los doce meses el 60% de los pacientes con depresion precoz se habian
recuperado pero los que todavia presentaban sintomas depresivos tenian un alto riesgo de
depresion cronica. Sus resultados difieren de los trabajos de Robinson 106.109 que encuentra una
prevalencia estable en el primer y segundo afio. Ambos coinciden en que la localizacion de las
lesiones en polo anterior de hemisferio izquierdo es el determinante mas importante de depresion
en la fase aguda con un riesgo diez veces mayor que las lesiones derechas. A los tres meses el
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factor predictor de depresion mas importante para Astrom 117 era la dependencia en las AVD y
pasado el primer afio la ausencia de contactos sociales.

Angeleri 118 analiz6 la Calidad de Vida y el estado animico en 180 pacientes que seguian
rehabilitacion tras un periodo medio de 37,5 meses después de sufrir un episodio vascular cerebral.
Gran parte de los sujetos presentaba apatia, irritabilidad y egocentrismo y su actividad sexual habia
disminuido. Un 17,4% tenia una depresion mayor, siendo mas frecuente en mujeres, y se
correlacionaba con el estrés familiar y con disminucion de las actividades sociales y de la AVD.

Sharpe 42 siguié 60 supervivientes de la cohorte de ictus de la comunidad de Oxfordshire
tres a cinco afios tras un primer ictus y observéd que la presencia de un sindrome depresivo
evaiuado por el DSM II-R estaba presente en un 18% de los pacientes, de los que un 8,3%
padecian depresion mayor. La depresién post-ictus era mas frecuente en ancianos viviendo solos
con problemas funcionales o cognitivos v en sujetos institucionalizados. En su analisis
multivariante el factor mas fuertemente asociado con depresion post-ictus a largo plazo era la
dependencia funcional. Establecio la hipétesis que la depresion en los supervivientes de un ictus a
largo plazo tenia los mismos factores en comin que la poblacion anciana s ictus. A diferencia de
Robinson 105, 106 Parikh 107 y Astrom 117 no encontrd relacién entre depresion y localizacion
cerebral en polo anterior cerebral y en hemisferio izquierdo.

Andersen 119 calcul6 la incidencia de depresién post-ictus durante el primer afio en un 41%
aplicando la escala de depresion de Hamilton de 17 items en 209 supervivientes y definiendo
depresion cuando la puntuacion era mayor o igual a trece. Un 79% de los pacientes la
desarrollaban en los primeros meses del ictus - un 10% en el primer mes - mientras que la
frecuencia de nuevos casos al final del afio solo alcanzaba un 5%, un nivel comparable al grupo
control. Posteriormente analiz6 las variables que se correlacionaban con depresién en 285
supervivientes a los doce meses del ictus. Los factores de riesgo para desarrollarla eran una
historia de ictus o depresion previas, sexo mujer, vivir solo, tener poco apoyo social pre-ictus,
suffir un deterioro intelectual y una disminucion de fas actividades sociales tras ! ictus 120 pero no
la presencia de una lesion anterior de hemisferio izquierdo.

En el Estudio de Ictus de base poblacional de la Comunidad de Perth en Australia 121 I3
prevalencia de depresion segun criterios DSM-III en 294 pacientes a los 4 meses de un ictus fite
de un 23%, depresion mayor en un 15% y menor en un 8%. El 41% de los pacientes deprimidos a
los cuatro meses continuaba a los doce meses. En la fase aguda no observaba diferencias por sexo;
en cambio al afio los varones presentaban con mas frecuencia depresién mayor y las mujeres
depresion menor. La prevalencia de trastorno depresivo en controles era de un 7,5%, nwy similar
a las cifras del estudio de Oxfordshire 42. Los principales factores de riesgo encontrados para la
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depresion post-ictus a los 4 meses fueron la limitacion funcional en la AVD, vivir en una residencia
asistida, estar divorciado y tener historia previa de alcoholismo 122,

Morris 123 encuentra una prevalencia de depresion mayor y menor a los dos meses tras el
ictus de un 18% v un 14% respectivamente mientras que a los quince meses era globalmente de un
12%. La depresion mayor duraba unas 39 semanas - la menor solo doce semanas -, tenia una
mortalidad mas alta y se acompafiaba de antecedentes familiares de trastomos afectivos o de
ansiedad. Establecié una relacion significativa entre personalidad introvertida, depresion post-ictus
y aumento de la mortalidad en el seguimiento 124 y hallé una tendencia progresiva a aumentar la
mortalidad en la secuencia paciente no deprimido-depresion menor-depresion mayor.

Kotila 125 ha comparado la incidencia y gravedad de la depresion tres y doce meses después
de un ictus en pacientes y en sus cuidadores principales en cuatro distritos de Finlandia, dos de
ellos con programas de intervencion tras el alta hospitalaria del ictus. A los tres meses un 41% de
los pacientes de los distritos con programas activos estaban deprimidos y un 54% de los pacientes
de los distritos control, manteniéndose la diferencia a los doce meses. Los factores de riesgo de
depresion en el analisis univariante eran sexo mujer y un pronéstico grave en la SNSS ( SNSS
media de 14 en la fase aguda del ictus ) mientras que en el analisis multivariante lo eran la SNSS
prondstica y la edad. No encontrd diferencias significativas sobre depresion en los cuidadores (
prevalencia 42% ) segun tipo de distrito a los tres meses pero si a los doce meses ya que existia un
mimero significativamente mayor de cuidadores deprimidos en los distritos sin programa activo.

Ng realizé un estudio prospectivo de 52 pacientes en una unidad de rehabilitacion de
Singapur 126 y calculé 12 incidencia de depresién post-ictus a las tres semanas, mediante la escala
de Hamilton, en un 55%. La depresion post-ictus se asociaba significativamente en el modelo de
regresion logistica con el grado de alteracion funcional que sufrian los pacientes y con la historia
previa de depresion pero no con la localizacion del infarto por lo que termina postulando una base
reactiva al cuadro depresivo.

Clark 127 estudié los trastornos del comportamiento en una unidad de rehabilitacién en 94
pacientes al afio del ictus y estimo que un 30% de los pacientes presentaban problemas de
adaptacion funcional, social y psicologica. Loong observé que el estado animico mejoraba tras la
rehabilitacion conforme aumentaba la mejoria fisica y funcional 128, El numero de pacientes
deprimidos pasaba de un 55% al ingreso del programa de rehabilitacion frente a un 28% al alta,
incrementandose la mejoria funcional al alta en dos tercios de los pacientes.

La depresion post-ictus también es frecuente en otras culturas. Fuh 129 realizd un estudio
puerta a puerta en la comunidad en China utilizando la escala de depresion geridtrica en sujetos
con mas de 65 afios. 28 de los 45 supervivientes de un ictus { 62,2% ) estaban deprimidos frente a
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491 de 1471 sujetos sanos ( 33,4% ), esta diferencia significativa estaba relacionada con el grado
de AVD de los supervivientes de tal modo que a mayor dependencia en las AVD mayor gravedad
de la depresion. Kikumoto 130 en un estudio sobre 118 pacientes supervivientes de un ictus en
Japon observé una frecuencia superior a un 21% de depresion post-ictus. Su presencia guardaba
relacion con la presencia de trastornos mentales previos, discapacidad fisica, vivir en un area
suburbana y ser trabajador doméstico o agricola.

2.3.2. Otras respuestas afectivas tras un ictus.

Los efectos neuropsiquitricos del ictus pueden ser muy variados ( apatia, ansiedad,
reacciones catastroficas, llanto y risa patoldgica, mania, ideacion suicida etc.) y su deteccion es
importante ya que influyen en el grado de recuperaciéon neurolégica y rehabilitadora, pudiendo
ademas responder a tratamiento 131,

La mania se ha retacionado con lesiones basales temporales del hemisferio derecho. La
coexistencia de depresion y trastorno de ansiedad generalizada se ha asociado con lesiones focales
corticales 132, En cambio, el resto de las alteraciones neuropsiquidtricas no guarda una clara
relacion topografica cerebral.

La labilidad emocional tras un primer episodio vascular cerebral ha sido analizada por
House en una cohorte de 128 pacientes del proyecto de ictus de fa comunidad de Oxfordshire 133,
Su frecuencia era mayor en los primeros meses del ictus, con una frecuencia del 15% al mes, 21%
a los seis meses y 11% a los doce meses. Los pacientes labilmente emocionales tenian un mayor
grado de afectacion intelectual y lesiones mas extensas en la tomografia, localizadas
principalmente en 16bulo frontal y temporal izquierdos.

El mismo autor analizé una muestra de 73 pacientes con un primer ictus en ausencia de
historia psiquiatrica previa 134 no encontrando evidencia de que las lesiones de hemisferio
izquierdo se asociasen con mayor frecuencia a la depresion diagnosticada por DSM-IH ni que la
prevalencia de la misma fuese tan elevada como en los estudios previos de Robinson 103,

Malec 135 ha descrito cuatro tipos de respuesta afectiva en el ictus con posibilidades
terapéuticas; ausencia de sintomas afectivos, estrés verbal o manifestacion verbal de sentirse
animicamente bajo, sintomas vegetativos con trastorno del suefio y del apetito, y una combinacion
de los dos anteriores . Establecio que el grupo II podria beneficiarse de terapia cognitiva, el grupo
HI de tratamiento farmacoldgico antidepresivo y el grupo IV de una combinacion de ambos.

La apatia, definida como la ausencia de sentimientos, emociones, intereses o
preocupaciones, es otra manifestacion afectiva que puede aparecer en la enfermedad
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cerebrovascular aguda, generalmente asociada a depresion, aunque puede existir sin ella. En la
fase aguda del ictus Starkstein encontré una prevalencia de apatia del 22% en una muestra de 80
pacientes, la mitad de los cuales estaban deprimidos 136,

Las cifras que aporta Astrom 137 sobre trastorno de ansiedad generalizado en 80 pacientes
segin DSM HI-R son de un 24% al final del primer afic de haber sufrido un ictus, cifra que
persiste en el segundo afic de seguimiento. La comorbilidad con depresion es elevada, ya que un
85% de los pacientes con trastorno de ansiedad generalizada reunia ademas requisitos de
depresibn mayor, y parece afectar al pronodstico de la misma. Estos sujetos tienen
significativamente menos contacios sociales y una mayor dependencia en las AVD. Esos datos
coinciden con los resuttados de Schultz 133 quien encuentra, tras un seguimiento de dos afios en
142 pacientes afectos de un accidente vascular cerebral, un trastorno de ansiedad generalizado
mas frecuente y con una sintomatologia mas florida en mujeres y en jovenes, en los que asocia
ademas con sintomas depresivos mas graves.

En la serie de Burvill 13% un 25% de los varones y dos quintas partes de las mujeres tenian
un diagnéstico adicional de agarofobia o de trastorno de ansiedad generalizado. Sharpe 133
encuentra la presencia de agarofobia en un 20% de los pacientes con trastorno depresivo después
de un ictus.

Paradiso 140 analiz6 la presencia de agresividad y conducta violenta en la fase aguda del
ictus a las dos semanas en 18 pacientes con ictus y conducta agresiva y en 36 pacientes con ictus
sin cambios comportamentales. Los pacientes agresivos solian ser pacientes varones, mas jovenes,
con mas alteraciones cognitivas y mas sintomas depresivos que el grupo control.

2.3.3. Suicidio e ideacion suicida en pacientes con ictus.

El riesgo de suicidio parece ser mayor en los sujetos enfermos cronicos que en la poblacion
general 141 Los pacientes neurolégicos con lesiones medulares también tienen un riesgo
aumentado segin ha mostrado de Vivo 142. Garden 143 revisd los primeros casos de pacientes
que se suicidaron tras un ictus y enfatizé la necesidad de una deteccion precoz del riesgo de
suicidio por parte de los equipos de rehabilitacion.

Kishi 144 examiné ¢l riesgo de suicidio en 301 pacientes afectos de ictus y encontrd que un

6,6% tenian ideas suicidas durante la hospitalizacion, uno de los cuales intentd suicidarse. Los
pacientes con pensamiento suicida reunian criterios para depresion mayor y tenian pérdida de
autoestima y ausencia de apoyo social, eran mas jovenes, tenian mas deterioro cognitiva y con
mayor frecuencia una historia de abuso de alcohol e historia previa de ictus.
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Este mismo autor siguié esa cohorte durante 24 meses 145 y observo que la presencia de
ideacion suicida tras el ictus alcanzaba un 11,3% de los pacientes. Los factores que m4s influian en
el riesgo suicida tardio eran la ausencia de apoyo social y una limitacion fisica importante durante
el periodo post-ictus. Los dos factores comunes a ambos tipos de ideacion suicida, precoz y tardia,
eran la presencia de depresién mayor y una historia previa de ictus.

2.3.4. Disfunciéon sexual e ictus.

Fugl-Meyer 146 realizd uno de los primeros estudios sobre la modificacién de la conducta
sexual tras un accidente vascular cerebral. Analiz6 85 pacientes, con una edad media de 57 afios,
de los que dos terceras partes habian experimentado cambios importantes en su vida sexual debido
a problemas por mala adaptacion psicologica. Describié como factores psicologicos importantes la
actitud maternal de las esposas hacia los conyuges de mayor edad discapacitados, los sentimientos
de miedo, ante la posibilidad de repeticion de un nuevo ictus durante el coito, y de culpabilidad
cuando el ictus pudiese haber estado cercano temporalmente a una relacién sexual.

Bray 147 realizé otro estudio reglado sobre la funcion y la actitud sexual en una pequefia
muestra de 35 pacientes tras un ictus, observando la presencia de problemas relacionados con la
ereccion en varones pero no de pérdida del deseo. .

Posteriormente Sjogren y Fugl-Meyer 148 analizaron 110 pacientes jovenes menores de 63
afios y observaron que un 75% habia reducido la frecuencia o cesado en sus relaciones sexuales
tras suffir un ictus. Los dos principales factores relacionados con el cese de la actividad coital eran
la dependencia en las actividades de la vida diarta hacia el conyuge v, en menor grado, los déficits
motores y exteroceptivos. En cambio otras variables como el sexo de los sujetos, su estado marital
o la presencia de afasia apenas influian,

Monga 149 compar6 la conducta sexual antes y después del ictus en una muestra de 113
pacientes. El 84% de los varones y el 60% de las mujeres estaban satisfechos sexualmente antes
del ictus mientras que el grado de satisfaccion tras el ictus disminuia a un 26% y a un 37%
respectivamente. El 64% de los varones y el 54% de las mujeres no habia tenido ninguna relacion
coital tras el ictus. El principal factor que producia una disminucion de la actividad sexual era el
temor a padecer una crisis hipertensiva y a una recurrencia del ictus durante un acto sexual.

Sjogren 150 administré una entrevista estructurada sobre disfuncién sexual 2 una serie de 51
pacientes consecutivos ingresados por un ictus. Un 50% se encontraban insatisfechos con su vida
sexual general previa al ictus. La disfuncién sexual post-ictus era mas frecuente en los varones, un
59% de los cuales sufria trastornos de la ereccion, y no guardaba relacion con el tamafio,
localizacion o lateralidad del ictus, con el uso de tratamiento hipotensor ni con patologia hormonal
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asociada. Por ello Sjogren sostiene una hipotesis psicogénica 151 para el mal ajuste sexual de los
pacientes con hemiparesia en donde influiria el reajuste a la baja del conyuge. Esta idea se apoya
en que los cuidados y la dependencia hacia la esposa en las actividades de la vida diaria era un
factor predictivo de la frecuencia coital post-ictus. Para este autor escandinavo la actitud maternal
de custodia de la esposa infantilizando la relacion con el marido discapacitado seria uno de los
principales factores que influyen sobre la disfuncién sexual masculina post-ictus. En cambio el
comportamiento sexual de una mujer con una hemiparesia estaria influenciado por la fatiga fisica y
la presencia de sintomas depresivos.

Burgener 152 también sostiene que los cambios en la sexualidad tras un ictus pueden ser
debidos a modificaciones de la funcién y a una dependencia incrementada hacia el conyuge
cuidador.

Los ictus que provocan una hemiplejia producen un cambio en las actividades de ocio y de
placer. Si éstas disminuyen empeora la comunicacion y las actividades en conjunto entre ambos
conyuges. Sjogren ha cuantificado en un 75% la reduccidén o pérdida de las actividades de ocio
dentro y fuera de casa en el primer afio post-ictus, siendo mas marcada para los varones 153. En su
estudio un 50% de los pacientes presentaba depresion reactiva entre los siete y los doce meses y
un 41% sentimientos de estigmatizacion durante el primer afio, limitindoles para realizar
actividades fuera de la casa.

Por ello Parker 154 ha propuesto desarrollar la terapia ocupacional especializada para
aumentar el bienestar psicologico y la satisfaccion de vida mediante las actividades de ocio en las
personas después de un ictus. Esta orientacion es importante ya que los objetivos habituales de la
rehabilitacion se han limitado a la movilidad y cuidado personal pero no a aumentar el tiempo de
ocio perdido .

2.4, Discapacidad.

2.4.1. Definicion. Prevalencia.Variables predictoras.

De Jong definié la capacidad de vivir independientemente como la habilidad para vivir en un
ambiente no restrictivo productivamente no solo en términos de empleo y ganancias sino también
como contribucion a la vida familiar y de la comunidad 155,

Los estudios clasicos de Clark en Gran Bretafia 156 sobre casi mil sujetos discapacitados
por ictus viviendo en la comunidad o en residencias muestran que conforme se incrementa la edad
el status de dependencia empeora considerablemente. Un tercio de los pacientes entre 65 y 74
afios y casi la mitad de los mayores de 75 afios se hacen gravemente dependientes requiriendo una
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asistencia frecuente en las actividades de la vida diaria. La proporcion de sujetos discapacitados
por ictus que viven con familiares mas jovenes, como los hijos, aumenta a partir de los 75 afios y
declina en nimero aquéllos que viven con su conyuge. Los pacientes que viven solos tras el ictus
tienen una dependencia muy pequefia o ausente.

Ruth Bonita estim¢ la prevalencia de la discapacidad por todos los tipos de ictus en dos
estudios de base comunitaria en Nueva Zelanda 157, el primero con 14 afios de seguimiento y el
segundo durante tres afios tras el ictus. La prevalencia estimada de supervivientes con una
recuperacion incompleta tras el ictus sugiere que 460 / 100.000 habitantes vive con las
consecuencias de un ictus { 4,6 por 1000 ); desglosado por sexos supone 493 / 100.000 varones y
448 / 100.000 mujeres. La prevalencia de supervivientes de un ictus que requiere cuidados en al
menos una AVD es de 173 / 100.000 habitantes ( 156 / 100.000 varones y 188 / 100.000 mujeres.
Un 30% de los pacientes hara una recuperacion incompleta que no requerira asistencia en las AVD
y otro 20% requerira asistencia en al menos una AVD, un 60% de caracter institucional.

Skilbeck 158 ha analizado el patrén temporal de recuperacion tras un ictus en 92 sujetos en
los meses 1, 3, 6, 12, 18, 24 y 36 observando una fase rapida de recuperacion en los tres primeros
meses tanto en las AVD segin IB como en el lenguaje o la capacidad funcional en los brazos o
para caminar. La capacidad para caminar independientemente se alcanza a los seis meses en un
81% de los pacientes y a los doce meses en un 84%, permaneciendo estable en el segundo y tercer
afio.

Domboy 159 en Rochester ha establecido que el grado de discapacidad permanece
relativamente estable y constante desde los seis meses tras el ictus y durante los cinco afios
siguientes y que el factor de comorbilidad que mas contribuye a la discapacidad del paciente es la
enfermedad cardiovascular. La enfermedad cardiaca es la causa de muerte mas frecuente ( 23% )
en los supervivientes seguido de los ictus recurrentes { 11% ). Pasados los primeros 18 meses la
mortalidad en pacientes con ictus es la misma que en la poblacion general.

Bonita analizé la historia natural de la recuperacion de la funcion motora tras el ictus en el
estudio de base comunitario sobre 680 pacientes en Auckland 160, El 88% de todos los pacientes
presentaba un déficit motor en la fase aguda del ictus, que disminuia a un 71% al final del primer
mes. El 62% de los supervivientes tenia un déficit persistente a los seis meses. Mientras que la
proporcion de pacientes con déficits leve, moderado y grave era similar al ingreso, a los seis meses
un 76% tenia un déficit leve o ausente. Los sujetos con déficit motor leve tenian una probabilidad
diez veces mayor de recuperar su funciéon motora comparado con los ictus grave, asociandose el
grado de recuperacion con la gravedad del ictus pero no con la edad o sexo.
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En su modelo de analisis multivariante DeJong 135 traté de identificar aquellas variables que
mejor predecian la capacidad del sujeto para vivir autonomamente tras la rehabilitacién de un
accidente vascular cerebral y estimé que un 80% de la variancia era debido a las variables estado
marital, edad, IB, trastornos de la comunicacion v la capacidad para subir en un vehiculo de
motor. El nivel de conciencia al ingreso, la edad y la localizacion han sido definidas como variables
que afectan al grado de discapacidad en supervivientes de 1os ictus hemorragicos 161,

Taylor en su estudio preliminar sobre Calidad de Vida en afasicos observo que los pacientes
con afasia global eran los mas afectados al comienzo y al final del primer afio post-ictus 162 | a
diferencia de los sujetos con afasia fluente. Los probiemas de comprension del lenguaje pueden
afectar elemento modo de controlar el dolor en los pacientes afsicos tras un ictus y menoscabar
su calidad de vida. Eva Kehayia 163 ha mostrado recientemente que los pacientes con afasia
reciben menos medicacion para el dolor que los pacientes que son capaces de comunicarse durante
la fase de hospitalizacion del ictus.

Elmstahl analizo las caracteristicas de la personalidad de los pacientes con ictus y su
relacion con las AVD en pacientes ingresados en un centro de rehabilitacion geriatrico 164, Los
sujetos con personalidad extrovertida y que desarroilaban estrategias activas de lucha contra la
enfermedad mejoraban mas en sus funciones de las AVD al afio v a los tres afios tras un ictus.
Estas variables se comportaban como predictoras de la mejoria funcional por lo que el
conocimiento de las caracteristicas de la personalidad puede mejorar las posibilidades de un
programa individual de rehabilitacion.

2.4.2. Estudios de base comunitaria.

Diversos estudios de base comunitaria han intentado identificar variables clinicas que
pudiesen predecir el grado de recuperacion o de discapacidad tras un accidente vascular cerebral.
En el estudio de Oxfordshire 165 la recuperacién guardaba relacion con la edad, el grado de
discapacidad preexistente, el estado marital, el componente verbal de la escala de Glasgow, la
capacidad para deambular sin ayuda de otra persona y la capacidad para elevar los brazos.

Wade desarrolld un estudio en la comunidad de Frenchay en Bristol para observar ¢l grado
de discapacidad y de dependencia en las actividades de la vida diaria en 492 pacientes afectos de
un ictus y para establecer la validez del indice de Barthel 166, Dividié a los pacientes en cinco
grupos segun su puntuacion en el IB: 0-4 ( discapacidad muy grave ), 5-9 ( grave ), 10-14 (
modera ), 15-19 (leve ) y 20 ( independiente ). La recuperacion mas rapida se producia en las tres
primeras semanas; a los seis meses, el 45% de los supervivientes era funcionalmente
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independiente. Los principales factores prondsticos eran la incontinencia urinaria, la capacidad
funcional por IB en la fase aguda y, en menor grado, el equilibrio de tronco sentado y la edad 166,
La edad tenia una correlacion inversa con el nivel de actividades sociales del FAI a los seis meses
167

Thorngren 168 mostré en un estudio prospectivo de base comunitaria durante el primer afio
tras el ictus en Lund, Suecia, que la edad y la gravedad del ictus eran variables que determinaban
el patréon de alta hospitalaria. Un 38% de los 258 casos hospitalizados fueron enviados a
instituciones al alta y al final del primer afio de seguimiento el 77% de los supervivientes estaban
en el hogar. La edad era un factor importante para predecir el regreso al hogar ya que tras el alta
el 35% de los pacientes mayores de 80 afios iban a casa en contraste con el 60% de los pacientes
de 60 a 70 afios. La mayor recuperacion de la capacidad funcional sucedia en los primeros tres a
seis meses y a los doce meses del ictus el 81% de los supervivientes era capaz de caminar dentro
de casa independientemente.

Scott Osberg 167 realizé6 un seguimiento de doce meses en 89 pacientes gravemente
discapacitados, con un IB menor de 75, al ingreso en un centro rehabilitador. Observo que la edad
no era un predictor importante de satisfaccion de vida pero se asociaba con la utilizacion de los
recursos de la Salud y que los pacientes con mas apoyo en el hogar tenfan mayor satisfaccion y
mejor evolucion al afio del ictus.

Jorgensen, en su estudio de base comunitaria de Copenhage 170 sobre 947 supervivientes de
un ictus, determiné los tiempos de recuperacion funcional segun el IB y neuroldgico segln la
SNSS. La recuperacion funcional se correlacionaba con la gravedad del ictus inicial, se habia
completado en 12.5 semanas en el 95% de los pacientes, habiendo alcanzado un 80% su mejor
funcion en las AVD a las seis semanas tras el ictus. Esta se alcanzaba en 8 5 semanas en pacientes
con ictus leve ( SNSS 45-58 ), en 13 semanas en ictus moderadamente grave ( SNSS 30-44 ) | 17
semanas en ictus graves ( SNSS 15-29 ) y 20 semanas en ictus muy graves { SNSS 0-14) . Pasado
este tiempo no se producian cambios significativos ya que sblo un 5% de los supervivientes
mejoraba en la funcion de las AVD pasados los tres primeros meses.

De este estudio se concluye que un prondstico fiable puede hacerse en todos los pacientes
con ictus a las doce semanas del mismo y que en personas con ictus grave o muy grave la
recuperacion neurologica y funcional no deberia esperarse pasados los primeros cinco meses.

Wilkinson 17! analizé una cohorte de 291 pacientes menores de 75 afios afectos de un ictus
en el suroeste de Londres, un 22% de los cuales no habia ingresado al hospital. Estudio los 106
supervivientes tras un seguimiento a largo plazo de 4,9 afios y observé que un 29% estaba grave o
moderadamente discapacitado, un 37% ligeramente discapacitado y un 34% era funcionalmente
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independiente. La mitad de los sujetos estaba en la misma categoria de discapacidad a los cinco
aftos que a los tres meses tras el ictus ya que el IB era similar. Un 36% tenia depresion y un 51%
usaba algun tipo de ortesis. Al igual que Wade 166 las actividades para las cuales la mayoria de los
enfermos requeria de asistencia eran para bafiarse, subir escaleras y vestirse.

Pohjasvaara 172 compard en Helsinki la discapacidad en 219 sujetos de 55 a 70 afios frente
a 267 pacientes de mayor edad, 71 a 85 afios, a los tres meses del ictus y observo que el grupo de
mayor edad presentaba un deterioro significativo en las AVD y en la funcién social, una mayor
dependencia v discapacidad que el grupo mas joven incluso tras ajustar por sexo, educacion y
condiciones de vida. En el grupo de mayor edad era mas frecuente la presencia de cardiopatias, un
60% eran mujeres, tenian un nivel mas bajo de educacion y a menudo vivian solas.

Esta claro que el ictus es una causa importante de dependencia funcional entre los ancianos.
Silliman er un estudio retrospectivo al afio del ictus 173 entrevisto a las familias de los pacientes
supervivientes mayores de 65 afios. Un 82% habia recibido alta domiciliaria, siendo su dnico
predictor la independencia en las AVD, permanecian alli al afio, y eran funcionalmente
independientes menos de la mitad ( 42% ). Santus analizé al grado de integracion famihar y social
de 76 ancianos hemipléjicos al afio del ictus 174 y observé que un 53,9% eran funcionalmente
independientes, un 34% tenian sintomas de depresion y un 57,9% tenian problemas de integracion
social. Tennant 17> en un estudio comunitario de supervivientes de un ictus en mayores de 55 afios
mostro que el 25% de los pacientes habian tenido una recuperacion completa mientras que un
50% necesitaban alglin tipo de ayuda diariamente en las AVD.

2.4.3. Supervivencia.

Vasco Salgado 176 ha estudiado prospectivamente en Portugal el prondstico a largo plazo
de los pacientes ingresados con infarto lacunar y ha confirmado el bajo riesgo de recurrencia, un
7% hasta el tercer afio, con cifras bajas de mortalidad asociada.

Berit Ahlsi 177 sigui6 durante dos afios a2 96 pacientes afectos de un ictus en Estocolmo,
con una edad media de 71 afios. La mortalidad a los dos afios era de un 27% y la recurrencia de un
23%. Un 76% de los supervivientes era independiente en las AVD y vivia en su propia casa. La
mayor parte de los pacientes manifestaba una disminucion de la calidad de vida post-ictus segin
una escala de analogos visuales que permanecia constante durante todo el periodo de seguimiento
y que estaba en relacion con la edad y funcion inicial tras el ictus.

Johansson analizé 346 pacientes con un primer ictus en el distrito de Lund en Suecia 178 Al
afio un 78% de los supervivientes estaba viviendo en su hogar, un 10,6% en residencias de
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ancianos y un 9,5% en centros de cronicos. La mortalidad a los doce meses era de un 27%. Cifras
similares sobre mortalidad se obtienen a los doce meses en la cohorte de Thorngren 198 (27 %)y
a los seis meses en la de de Haan 203 (33,9%).

Vogel 179 siguié durante cinco afios a 289 pacientes mayores de 65 afios tras ser dados de
alta en un centro de rehabilitacion. Un 40% vivia a los cinco afios, con una cifra de mortalidad
anual de un 14,6% siendo la patologia cardiaca, diabetes y depresion los principales factores
negativos que influian en la supervivencia. Un 67% de los supervivientes vivia en su propio hogar,
un 21% en una residencia asistida con enfermeria y un 12% en una residencia para ancianos.

Jaap 180 analizd el pronostico a largo plazo en 296 sujetos jovenes de 15 a 45 afios en el
Registro de pacientes jovenes con ictus de Iowa. La mortalidad en fase aguda era de un 7% . En
seis afios de seguimiento se habia registrado un 14% de mortalidad, un 9% de recurrencias, un
50% de depresion post-ictus, un 49% de los pacientes tenian una discapacidad minima o ausente y
un 50% de los supervivientes se quejaba de problemas residuales con su funcion fisica o social
que les provocaban disminucion en su Calidad de Vida.

Sue Min Lai 131 estudié el grado de supervivencia en 662 pacientes que sobrevivieron al
menos 30 dias tras el ictus. La supervivencia a los seis meses fue un 90% y al afio un 86,9%. Al
final del segundo, tercer y cuarto afio las cifras se supervivencia se estabilizaban en 78,7%, 73,2%
y 72% respectivamente, incrementandose el riesgo de muerte en pacientes con historia de IAM,
arritmia cardiaca y diabetes mellitus.

2.4.4, Complicaciones: caidas y hombroe doloroso.

Elictus esta asociado con un riesgo de caidas en el hogar que puede afectar a la vida de los
pacientes y de sus cuidadores. La probabilidad de una caida aumenta con el nimero de factores de
riesgo entre los que destacan la debilidad motora del cuadriceps tras una hemiparesia, la
disminucion de Ia agudeza visual del sujeto, el efecto farmacologico de medicaciones sedantes y el
estado general de Salud tras la enfermedad 182.

Forster realiz0 un estudio sobre la incidencia de caidas en una cohorte de 108
supervivientes mayores de 60 afios del Estudio de Ictus de Bradford 183 Un 73% de los pacientes
tuvieron alguna caida tras el alta en los seis primeros meses, sumando un total de 270 caidas,
aunque sin experimentar lesiones graves. Los pacientes que sufrieron alguna caida en el hospital
tenian una probabilidad significativa de tener al menos otras dos caidas en casa y los sujetos que
experimentaban mayor nimero de caidas se caracterizaban por un indice de Barthel menor al alta,
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eran menos activos socialmente y tenian sintomas depresivos al mismo tiempo que sus cuidadores
se sentian mas estresados.

Nyberg evalu prospectivamente a 135 pacientes ingresados en un centro de rehabilitacion
geriatrico de ictus de Umed 134 durante su proceso de rehabilitacion. Calculd el namero de caidas
en 6,5 por paciente y afio; un 39% de los pacientes cayeron al menos una vez y un 27% lo hicieron
dos 0 mas veces, lesionandose un 17% con la caida. Desarrolié un instrumento de medida
especifico para predecir el riesgo de caidas durante la rehabilitacion de pacientes com ictus
conocido como " Indice de riesgo de caidas de Dowton " 185 y determiné los items relacionados
con un mayor riesgo de caidas: sexo vardn, incontinencia urinaria, estabilidad postural alterada,
limitacién motora bilateral y presencia de lesiones corticales o en sustancia blanca bilaterales.

El hombro doloroso es la complicacion mas frecuente de la hemiplejia.y en estrecha relacion
con la presencia de espasticidad. La subluxacion anteroinferior de la cabeza del humero y el
sindrome de distrofia simpatica refleja puede aparecer hasta en un 27% de los pacientes. Van
QOuwenaller 186 ha calculado en un 72% el namero de pacientes - de un total de 219 - que padecia
de hombro doloroso en al menos una ocasiéon durante el curso de su recuperacion, siendo mas
frecuente este problema en las hemiplejias espasticas ( 85% ) que en las flacidas (18% ). Los
problemas de deglucion en la fase aguda del ictus también son comunes, recuperandose la mayoria
en las primeras semanas. Sin embargo la presencia de disfagia se ha asociado con un riesgo mayor
de muerte - debido a neumonias por aspiracion, desnutricién o deshidratacion -, discapacidad,
aumento de la estancia hospitalaria y necesidad de cuidados institucionalizados 187, La mortalidad
en pacientes con disfagia se estima en un 37% 188,

2.5. Calidad de Vida y patologia vascular cerebral.
2.5.1. Descripcion de las series de casos de la literatura.

Uno de los trabajos pioneros sobre Calidad de Vida se debe a Lawrence en 1979 189 quien
estudié a 45 supervivientes y a sus cuidadores tres afios después de un ictus y describi6 el cese
prematuro del trabajo y el deterioro en las relaciones interpersonales como sus principales
secuelas. Intuyo que la discapacidad fisica en si misma era menos importante que la respuesta de
los sujetos a su discapacidad ya que un 70% de los sujetos percibia su futuro con incertidumbre.y
las respuestas funcionales inapropiadas estaban presentes en un 50% de los casos.

El ajuste psicosocial a la enfermedad viene dado por diversas variables como el entorno
social, la base genética vy los modos de comportarse frente a la adversidad. El apoyo social es otra
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variable que contribuye o modifica el grado de ajuste a través de su papel tampén en situaciones
estresantes 190.

Robinson desarrollé el " Examen de la Funcién Social " 191 para proporcionar una medida
cuantitativa del funcionamiento social premoérbido de los pacientes con ictus evaluando las
relaciones interpersonales, la satisfacciOn laboral y la seguridad econdmica en una entrevista
semiestructurada al paciente o a su cuidador directo. Mostré que las diferencias en las
puntuaciones de la escala aportadas por el paciente o su familiar no se veian influenciadas por
variables como ia depresion en el paciente, su deterioro intelectual, su discapacidad o grado de
relacion paciente-informante. Este trabajo sirvid para establecer que pacientes y familiares
concordaban en gran medida en el analisis de la calidad de la funcién social del paciente.

Niemi 192 estudi6 1a Calidad de Vida en 46 supervivientes de un ictus cuatro afios después
de éste observando que, a pesar de la buena recuperacién en las AVD y del retorno al trabajo, la
Calidad de Vida no se habia reestablecido a los niveles anteriores al ictus en un 83% de los
pacientes. Un 87% era independiente en las AVD pero su deterioro de Calidad de Vida oscilaba
entre un 39% para las actividades domésticas a un 80% para las de ocio y tiempo libre. La
disminucion de la calidad de vida se correlacionaba en su analisis multivariante con la localizacion
cortical, el grado de la paresia - un 20% tenian una paresia residual marcada - , y la presencia de
depresion, presente en un 48% de los sujetos.

Viitanen 193 comparé 60 sujetos sanos con 62 supervivientes de un ictus seguidos durante
un periodo medio de 4 a 6 afios. La Calidad de Vida habia disminuido globalmente un 42%,
afectandose también la vida sexual y ia satisfaccion en el tiempo de ocio. Las variables que influian
eran el déficit motor persistente v la discapacidad en las AVD, aunque un 30% de los sujetos no
discapacitados y sin déficit también tenia una percepcion disminuida de su Calidad de Vida.

Soelberg Sorensen 194, en un estudio prospectivo de cinco afios de 201 pacientes menores
de 75 afios ingresados en un hospital de Copenhage por un AIT o un ictus menor, observo la
presencia de sintomas como astenia general, fatiga y trastornos mnésicos presentes en un 50% de
los pacientes que habia sufrido un tnico episodio vascular cerebral, siendo mas intenso en quienes
habian experimentado AITs recurrentes. El 26% de los pacientes menores de 60 afios habia dejado
de trabajar y recibia una pension de discapacidad, y un 50% tenia alterado su tiempo de ocio.

Friedland 190 examin6 la relacion existente entre apoyo social utilizado y disfuncion
psicosocial mediante el " Cuestionario de Apoyo Social para Supervivientes de Ictus ", construido
para medir el grado de apoyo percibido en cinco fuentes: personal, amistades, comunidad, por
grupos y profesional. Un 27% de los 85 supervivientes presentaba algin tipo de disfuncién
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psicosocial en los dos primeros afios del ictus mientras que el apoyo social comunitario tenia un
efecto protector especialmente fuerte.

Glass 195 ; en un estudio prospectivo en 46 supervivientes de un primer ictus ictus, observo
que ¢l nivel de apoyo social percibido por el paciente predecia de modo significativo el cambio en
su estado funcional. Los niveles mas altos de apoyo social se relacionaban con una recuperacion
mas rapida y mas extensa del estado funcional tras el ictus, incluso en los pacientes mas graves,
mientras que el aislamienfo y un inadecuado apoyo sociales se comportaban como factores de
riesgo de una recuperacion pobre ya que los pacientes con bajo apoyo social declinaban en su
estado funcional a los tres y a los seis meses de seguimiento.

Greveson 196 sigui6 tres afios una cohorte de 229 pacientes y evalu6 en 82 supervivientes y
44 cuidadores la Calidad de Vida mediante el perfil de Salud de Nottingham, el FAIl y el [B. Un
71% de los sujetos eran independientes o estaban ligeramente discapacitados y un 76% vivian en
su casa. Los pacientes institucionalizados eran significativamente mas ancianos, estaban casados
en menor proporcion y tenian un deterioro cognitivo mayor que aquellos que estaban en su hogar.

Nydevik ha empleado el SIP en Suecia 197 para determinar el grado de disfuncion subjetiva
seis a nueve meses después de un ictus en 57 supervivientes de edad media avanzada, 71,4 afios.
Un 70% de los supervivientes mostraban una disfuncion subjetiva clinicamente significativa que se
correlacionaba tanto con la capacidad funcional objetiva medida en AVDs a ia semana del ictus
como con la edad. Los pacientes analizados, a pesar de mantener o mejorar su status de las AVD,
presentaban un grado de disfuncion subjetiva de la enfermedad significativamente mas elevado a
los tres afios especialmente en las vertientes fisica y psicosocial siendo los desplazamientos
( transporte publico, ir a la ciudad etc. ) y el cuidado de la casa las categorias con un deterioro
mayor 198

Visser 199 compar6 varias medidas de Calidad de Vida en sujetos tras un ictus o un infarto
de miocardio con controles. El valor medio del SIP al afio del ictus fue 11,4 comparado con 7,7 en
controles y 12,4 en pacientes con 1AM, siendo la conducta emocional la mas afecta en todos los
enfermos cuando se comparaba con controles seguido del manejo de la casa.

Hochstenbach 290 administré el SIP en un grupo de 165 supervivientes y en sus cuidadores
principales a los cinco afios de un ictus. La puntuacion media del SIP fue 20 indicando una
repercusion muy elevada sobre el funcionamiento de cada dia, con resultados semejantes a
Nydevik 197 que calcula un SIP total medio de 24,4.

Hayashi describio prospectivamente la Calidad de Vida de 1015 pacientes en Japon 201 tras
un ictus. Un 10,8% de los supervivientes estaban encamados al final del segundo afio y sélo un
75,4% era independiente para la locomocion. La dependencia mayor en la vida diaria era para el
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bafio. Los determinantes principales de la satisfaccion global de la vida en los sujetos menores de
65 afios era el contacto con amigos tras el ictus mientras que en el grupo de mayor edad era la
capacidad para comer por si mismo.

Astrom evalué a los tres afios 50 supervivientes de ictus en Umea, Suecia, 202 y una
muestra de 294 sujetos de la poblacion general de igual edad. Comparados con la poblacion
general los pacientes tenjan mas sintomas psiquiatricos, una menor capacidad funcional, una
reduccion importante en su Calidad de Vida y una disminucion de los contactos con amistades y
vecinos. Los factores que reducian la Calidad de Vida a largo plazo de los supervivientes eran la
depresion mayor precoz tras €l ictus, la discapacidad funcional y una red social alterada. Un 50%
de los pacientes con pobre Calidad de Vida a los tres meses del ictus habian mejorado al afio. En
cambio los sujetos con una Calidad de Vida alterada al afio ( un 50% ) permanecian del mismo
modo a los tres afios.

de Haan 203 administré verbalmente el SIP en 441 supervivientes de un ictus a los seis
meses de éste observando un deterioro mayor del dominio fisico del SIP que del psicosocial. Los
pacientes con infartos facunares, infratentoriales y iesiones derechas tenian un Calidad de Vida
mejor que los supratentoriales. Los patrones de Calidad de Vida més afectados se relacionaban
significativamente con una edad avanzada, comorbilidad, gravedad del ictus y presencia de
lesiones supratentoriales. Tras ajustar por edad el deterioro de la Calidad de Vida post-ictus se
manifestaba primariamente en las actividades basicas como el cuidado corporal, la capacidad para
comunicarse y para comer.

King 204 realiz6 un corte transversal en 86 supervivientes, entre uno a tres afios tras un
ictus, y estimo que las variables que predecian la Calidad de Vida post-ictus eran la depresion, el
apoyo social percibido y el estado funcional, resultados coincidentes con Astrom 202- Un 30% de
sus pacientes puntuaban en el rango de la depresion. La calidad de vida socioeconémica podia
predecirse en su andlisis de regresion muitiple mediante el apoyo social unido a otras tres
variables: la clase social, la edad y la presencia de enfermedad cardiovascular.

Oder 205 estudid la reintegracion familiar en 310 supervivientes de un ictus en un
seguimiento medio de 62 meses y hallé que el déficit sensitivomotor, la edad y la localizacion en
hemisferio izquierdo eran las variables que se correlacionan con la gravedad del trastorno de la
funcién social y familiar.

Schnider 206 evalué 95 pacientes que sufrieron un ictus menor o un AIT 16 meses después
Los pacientes tenian mas guejas sobre su Salud que los controles sanos y puntuaban peor aquellos
que ademas padecian de cardiopatia isquémica.
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Duncan 207 compar6 1a Salud de 304 pacientes afectos de ictus menor y 184 AITs con 654
personas sin historia de ictus mediante el MOS-36, administrada por cuestionario telefénico. Los
pacientes con ictus menor tenian una Calidad de Vida mas baja afectandose todas las dimensiones
de la misma, a excepciéon de la categoria dolor, puntuando por debajo del percentii 50 con
respecto al grupo de referencia. El deterioro mayor se producia en la Funcion Fisica. Los pacientes
con AITs puntuaban mas bajo que los sujetos asintomaticos y con valores proximos a los sujetos
con ictus menor.

Dorman 208 ha mostrado que la Calidad de Vida en supervivientes de un ictus es peor en
los infartos totales de la circulacion anterior mientras que los pacientes con infartos parciales de la
circulacion anterior y con infartos lacunares tienen una evolucion y una percepcion de su Catidad
de Vida mejores.

Recientemente Wyller ha comparado el grado de bienestar subjetivo en 1.417 pacientes con
ictus y una muestra al azar de 1.439 sujetos sanos procedentes del ” Nord - Trondelag Health
Survey " 209 | un estudio transversal noruego. Sus hallazgos confirman que los supervivientes de
un ictus tienen un grado de bienestar subjetivo, incluyendo satisfaccion y felicidad,
significativamente menor que los controles, sobre todo en varones y en sujetos jovenes, ¢l cual se
correlaciona con el grado de Salud general percibida y otras variables como ahsiedad, soledad,
problemas de suefio, apoyo social y uso de analgésicos. El bienestar subjetivo es mayor en el sexo
femenino y aumenta con la edad y ante una red social firme y una buena Salud Mental y general.
En el subgrupo de pacientes de 75 afios el malestar subjetivo se relaciona con limitaciones motoras
de su extremidad parética 210,

La influencia del deterioro cognitivo en la Calidad de Vida tras el ictus isquémico ha sido
estudiada por Kwa, quien estudio a 129 sujetos mediante una escala de analogos visuales 211, Los
factores significativos independientes de una Calidad de Vida pobre en su anélisis de regresion
lineal fueron una Salud giobal alterada, un infarto de volumen extenso y la presencia la afasia pero
no encontro una influencia significativa del deterioro cognitivo sobre la Calidad de Vida.

2.5.2. Otros habitos: conducir y reincorporacion laboral.

Dejar de conducir tras un ictus puede provocar un cambio dramatico en el estilo de vida en
lo referente a los habitos de compra, actividades sociales, viajes etc. Legh-Smith observd, en el
registro de Ictus de Frenchay 212 | que el 58% de los pacientes que conducia antes de! ictus no lo
hacia un afio después de éste. Quienes no conducian estaban mas discapacitados funcionaimente
por causa de la funcién motora en brazo y tenian limitaciones para caminar. El abandono de este
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habito se asociaba con una pérdida de las actividades sociales fuera de casa, particularmente las
compras, y con una frecuencia mas aita de depresion comparado con quienes seguian conduciendo
a pesar de que ¢l 79% de los ex-conductores tenian un acceso facil a un transporte alternativo. Un
7% de los conductores estaba deprimido frente a un 39% de los ex-conductores tras sufiir un
ictus.

A pesar de estos datos, aun no se han desarrollado métodos para establecer si un ex-
conductor podria beneficiarse de adaptaciones en su coche que le capacitasen para volver a
conducir. Nouri 213 ha evaluado diversas técnicas que predicen la aptitud para conducir de nuevo
tras un ictus y sugiere una prueba de conduccion en carretera acompafiada de un instructor.

E! objetivo de la rehabilitacion tras el ictus debe inciuir el retorno al funcionamiento laboral
y comunitario ademas de la capacidad de cuidarse independientemente y de la movilidad funcional.
Black-Schaffer 214 ha desarrollado un modelo predictivo de las posibilidades de éxito de
incorporarse una persona de nuevo a su trabajo tras un ictus. Las variables que lo componen son
la afasia - los pacientes que tienen mayores probabilidades de regresar al trabajo son los no
afasicos - , la discapacidad - los pacientes con un indice de Barthel mayor al alta tienen mas
probabilidades de reincorporarse laboralmente - , y una estancia media en rehabilitacion mas alta.
Un 49% de los pacientes estudiados fueron capaces de regresar al trabajo tras el alta de la
rehabilitacion en un tiempo medio de tres meses. Sin embargo un 66% de los mismos tuvo que
reducir las horas dedicadas al trabajo y en un 50% de los sujetos hubo que hacer modificaciones en
el trabajo debido a su discapacidad. Es importante sefialar que el 90% de los sujetos que se
reincorporaron al trabajo tras el ictus habian retornado al mismo trabajo que tenian antes del ictus.

2.6. Calidad de Vida en cuidadores de enfermos con ictus.

El incremento de las enfermedades cronicas y el acortamiento de la estancia hospitalaria ha
conducido a un aumento de los cuidados domiciliarios y a problemas de ajuste adicionales para el
paciente y sus familiares. Durante la fase de enfermo cronico hay una serie de tareas especificas
que el cuidador tiene que asumir - y que han sido sistematizadas por Medalie 215 - como
desarrollar una rutina de asistencia continuada al enfermo, aprender las tareas necesarias para
ayudar a que el paciente se haga independiente o al menos tan independiente como sea posible,
aprender como prevenir las complicaciones, mantener unas buenas relaciones con el equipo
médico para la continuidad del tratamiento, ajustarse a las interrelaciones con agentes externos
como enfermeras, terapeutas fisicos, educadores etc. y mantener las celebraciones y aniversarios
familiares con la participacion del paciente.

43



Fundamentos teodricos.

La carga ha sido definida como el conjunto de problemas fisicos, sociales, psicoldgicos v
econdmicos que experimentan los cuidadores de enfermos deteriorados 216, Estos problemas
pueden afectar a las actividades de ocio del cuidador, sus relaciones sociales, amistades, intimidad,
libertad y equilibrio emocional. Se ha distinguido entre una sobrecarga objetiva - cantidad de
tiempo o dinero invertido en cuidados, problemas conductuales del sujeto enfermo, disrupcion de
la vida social etc. - y una sobrecarga percibida o subjetiva referida a la percepcion del cuidador de
la repercusion emocional de las demandas o de los problemas relacionados con el acto de cuidar
217 La sobrecarga percibida tiene una repercusion mayor sobre la vida de los pacientes y de los
familiares.

Evans ha analizado las diversas formas en que la familia puede intervenir en la rehabilitacion
del paciente 213, La familia influye en el reajuste personal tras el ictus y éste es pobre si una
conducta patologica o una reaccion emocional persiste y rompe la interaccion familiar post-ictus
del paciente. La rehabilitacion puede influenciar la conducta familiar de modo precoz en el curso
de la recuperacion e influir positivamente sobre la evolucion del paciente.

El ictus afecta a la familia, necesitando de un apoyo considerable, no solo en la fase inicial
sino también meses y afios después por la situacion de discapacidad que genera. Margaret
Holbrook, asistente social en la Unidad de Ictus de Frenchay en Bristol 219, ha cuantificado los
principales problemas de ajuste con los que se enfrentan los conyuges de los pacientes
discapacitados por ictus: movilidad social ( 76% ), vida social ( 72% ), financieros ( 54% ), salud (
54% ), relacion interpersonal ( 44% }, relacion sexual ( 38% ) y de vida laboral ( 28% ).

Julia Legh-Smith 220 ha investigado el uso de los servicios de la comunidad en 436
supervivientes al afio del ictus en el distrito de Salud de Frenchay, un 69% de los cuales vivian en
casa acompafiados. Un 38% de los pacientes que vivian en casa al afio eran visitados por uno o
mas servicios de la comunidad, principalmente enfermeras de distrito y recibian ayuda domiciliaria,
de centros de dia y aporte de comidas mientras que un 19% de los discapacitados eran cuidados en
casa sin ningun tipo de ayuda exterior.

El 63% de los pacientes discapacitados por un ictus y con bajos ingresos esti recibiendo
algun tipo de asistencia domiciliaria en Gran Bretafia 22! aunque la provision de servicios sociales
para el grupo de ancianos més gravemente discapacitados es baja 17}, 221, En otras patologias
cronicas el grado de asistencia descrita es variable: esclerosis miltiple ( 71% ), SIDA { 69% ),
lesionados medulares ( 57% ), artritis ( 55% ), demencia ( 53% ) y Parkinson ( 51% ).

Otro aspecto a tratar es la adaptacion del cuidador a las demandas cronicas de cuidar un
paciente discapacitado por un ictus en su hogar, las posibilidades que tiene de adaptarse al estrés y
los factores que median entre el estrés y adaptacion al mismo. La adaptaci6n es la capacidad que
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tiene el individuo para sobrevivir en condiciones adversas o estresantes, asumiendo ademas que la
respuesta al estrés no siempre es mal-adaptativa 222, La adaptacion del cuidador se mide en tres
areas: funcién social { mantenimiento de los papeles sociales y de las relaciones interpersonales },
bienestar emocional ( afecto y funcidn psicoldgica ) y salud somatica.

El estrés del cuidador es visto como una consecuencia de un proceso que engloba una serie
de variables interrelacionadas, incluyendo nivel socioeconémico y recursos del cuidador asi como
los estresores primarios y secundarios a los que estan expuestos. Los estresores primarios son
aquellos relacionados directamente con el hecho de cuidar a un sujeto discapacitado tales como su
funcién cognitiva y el nivel de AVD y de AIVD que llega a realizar. Los secundarios son de dos
tipos: la carga experimentada en los papeles y actividades fuera del hecho de asistir a un enfermo
y, en segundo lugar, la carga intrapsiquica que supone la disminucion de autoestima 223, Una
reestructuracion profunda de las relaciones establecidas marido-esposa o padre-hijo sucede en
aquellas situaciones donde la discapacidad del paciente conduce a una dependencia en aumento
hacia el cuidador para la satisfaccion de las necesidades bésicas. De este modo la ayuda, afecto v
asistencia pueden llegar a ser unidireccionales, del cuidador hacia el sujeto enfermo gravemente
discapacitado.

La entrevista sobre la Carga del Cuidador 224 fue desarrollada para medir el grado en que el
cuidador percibia que su labor de asistencia al enfermo crénico perturbaba su propia salud fisica y
emocional y su situacion economica. La escala consta de 22 expresiones que reflejan sentimientos
habituales en quienes cuidan a otra persona, debiendo sefialar ¢l entrevistado la frecuencia con la
que siente identificado. Inicialmente se concibid para medir la sobrecarga de familiares de
enfermos con demencia.

Zarit 225 sigui6 durante dos afios a 64 conyuges de enfermos con Alzheimer. Observo que
el cudador se sentia sobrecargado cuando el paciente manifestaba un trastorno del
comportamiento dificil de tolerar y que la indicacion de ingreso en una residencia se asociaba mas
con factores subjetivos tales como la sobrecarga percibida por el cuidador que con indicadores
objetivos de la gravedad de la demencia. Los conyuges de enfermos con Alzheimer muestran una
prevalencia alta de depresion ( 25% frente a un 6% en el grupo control ) que asciende hasta un
32% durante el seguimiento de cinco afios realizado por Kiecolt-Glaser 226, Draper 227 ha
mostrado que el grado de sobrecarga se correlaciona significativamente con la morbilidad
psicologica tanto en los cuidadores de enfermos con ictus como de Alzheimer y que ambos tipos
de cuidadores experimentan similar grado de sobrecarga con altos niveles de morbilidad
psicologica.
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Printz 228 observo que las variables que se correlacionaban con sentimientos reducidos de
sobrecarga en 38 parejas cuidador / paciente eran un nivel educativo alto, un elevado nivel
socioeconémico y un grado de discapacidad fisico moderado. En el estudio de Greveson 196 un
30% de los cuidadores entrevistados a los tres afios presentaba sobrecarga, aislamiento social y
alteracion en sus reacciones emocionales y en su ciclo de suefio .

La informacién sobre las consecuencias del ictus es esencial para los miembros de la familia
para proporcionar un adecuado cuidado en el domicilio. Dado que no existian instrumentos para
medir la informacién que los familiares o los cuidadores tienen sobre el ictus, Evans desarrolio una
escala de informacion sobre el cuidado del ictus que evaluaba los conocimientos de la familia sobre
discapacidad, trastorno cognitivo, del lenguaje y de la propia sexualidad 229,

Carnwath 230 ha evaluado la prevalencia de depresion en los conyuges de 103 pacientes
afectos de ictus entre uno y tres afios antes y la ha comparado con un grupo control de 51 parejas
sanas. Un 39% de los cdnyuges estaban deprimidos, tenian mas sintomas fisicos y tomaban mas
tranquilizantes; en ellos se incrementaban los sintomas depresivos con la gravedad del ictus. Tener
un conyuge deprimido se asociaba con una interferencia mayor en la rehabilitacion social y con
mayores niveles de irritabilidad y depresion en el paciente.

Kinsella compard la morbilidad psiquiatrica en 36 parejas cuyo conyuge estaba afasico
frente a 43 parejas en las que uno de los conyuges tenia una hemiplejia 231. Las actividades
sociales, el tiempo de ocio y las relaciones maritales se afectaban mas cuando uno de los cényuges
estaba afasico. Solo un 17% de los conyuges seguia manteniendo relaciones sexuales,
generalmente con una frecuencia disminuida. Las razones esgrimidas por los cOnyuges para
explicar la alteracion de la vida sexual incluian el deterioro general del matrimonio, la revulsion
ante la apariencia fisica del conyuge discapacitado o el temor a que el coito pudiese precipitar un
nuevo ictus.

Este cambio significativo hacia unas relaciones maritales menos satisfactorias tras el ictus
con detrimento en el apoyc emocional, estilo de vida y relaciones sexuales ha sido descrito
también por Williams 232. Béthoux ha sefialado una correlacion entre la medida de Calidad de
Vida en el conyuge v el indice de Barthel del paciente discapacitado por ictus 233,

Wade ha estudiado los efectos del ictus sobre el estado animico del cuidador principal en
302 pacientes v en sus cuidadores principales a los 6, 12 y 24 meses 234, Un 11-13% de los
cuidadores presentaban depresion en los dos primeros afios tras el ictus estando en relacion con la
presencia de depresion, un bajo nivel de actividades, percepcion de una pobre recuperacion y una
gran discapacidad por parte del paciente al final del primer afio. El trastorno de ansiedad era el
trastorno mas frecuente en cuidadores a los seis meses del episodio vascular.
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El analisis retrospectivo Coughlan 235 muestra que un tercio de sus 170 pacientes en
rehabilitacion y un 25 % de los cuidadores habia recibido tratamiento antidepresivo en algin
momento del seguimiento en los Gltimos 3-8 afios. En Ia mitad de las 87 parejas estudiadas que
convivian con hijos se habia observado ademas algtin tipo de trastomo en la relacion padre-hijo.

El estado funcional dependiente del paciente y el estrés de vida afiadido son dos variables
asociadas con una actividad social disminuida y una salud emocional alterada en los cuidadores.
En el estudio de Silliman 236, sobre 89 cuidadores de pacientes mayores de 65 afios durante el
primer afio tras un ictus, un 84% tenia un sentimiento de autoestima aumentado por sus labores de
cuidador y un 69% sentia tener una relacion mas cercana con el paciente, aunque un 70% creia
que no estaba comprendiendo las necesidades del paciente como debiera ser. Un 24% manifestaba
que su salud se habia deteriorado tras asumir el papel de cuidador y un 40% puntuaba en el rango
de " enfermo " segun el Cuestionario de Salud General, una prevalencia dos veces mayor que las
muestras procedentes de la comunidad.

Bishop 237 analizo a 22 parejas en las que uno de los conyuges habia sufiido un ictus hacia
un afio y lo comparé con un grupo de parejas control encontrando que el estado animico y la
percepcion de la funcion familiar en el conyuge se correlacionaba positivamente conforme pasaba
el tiempo tras el ictus. Brocklehurst 238 observo que el deterioro de la Salud en los cuidadores
principales era bastante comin y que un 14% abandonaba su trabajo durante el primer afio de la
enfermedad.

Evans ha evaluado la interaccion familiar como predictora de la recuperacion tras el ictus.
Aplicando la ” Escala de Evaluacion Familiar de McMaster " 239 en 60 pacientes con ictus y en
sus cuidadores mostr6 que la respuesta afectiva y la funcion familiar servia para predecir el tiempo
de hospitalizacion a los seis meses y al afio del ictus.

Las familias que interaccionaban mejor - se comunican e intercambian informacion mas
clara y directamente, soluciona sus problemas efectivamente o tienen unos lazos emocionales
fuertes - , presentan una adherencia mayor al tratamiento médico y rehabilitador, lo que sugicre
que ias familias con una disfuncion especifica pueden no ser tan capaces de ayudar a los pacientes
en sus esfuerzos en la rehabilitacion como las famifias que funcionan mas efectivamente 240,

Evans analizé 125 pacientes y sus respectivos cuidadores al afio del ictus para determinar
qué factores podian predecir un cuidado satisfactorio en casa tras el ictus. Los pacientes con
riesgo de padecer una asistencia domiciliaria peor se caracterizan por tener cuidadores mas
deprimidos, no casados con el paciente, con bajos niveles de conocimientos sobre como tratar un
ictus y con mayor grado de disfuncion familiar 241,
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La intervencion en educacion - el acto de instruir a la familia sobre los principios basicos de
cuidados en el ictus - y el consejo o instruccién a los cuidadores para solucionar problemas
especificos mejoran y estabilizan mas la funcion familiar que los programas habituales de
seguimiento y tratamiento, especialmente la labor de consejo que es mas efectiva para conseguir
un mejor ajuste del paciente al afio det ictus 242.

El grado de ajuste del paciente a la discapacidad se considera pobre cuando un
comportamientd 0 una reaccion emocional patologica persiste y rompe la interaccion social.
Evans, en una muestra de 95 varones al afio de un ictus y en sus cuidadores, observé que el ajuste
desde la perspectiva del cuidador dependia de la ansiedad de éste y de la propia habilidad del
paciente para cuidarse por si mismo 243,

Schulz sigui6é durante nueve meses a los cuidadores de 162 supervivientes de ictus mediante
la escala de Zarit 244, Entre las tres y las diez semanas tras el ictus - fase de ajuste agudo de la
familia - las variables que predecian depresion en el cuidador eran de caracter clinico, como la
gravedad del ictus del paciente y la preocupacion por el futuro y por los cuidados de éste. En
cambio, los principales predictores de depresion en el cuidador a los nueve meses eran variables
demograficas como niveles bajos de Salud y de ingresos econémicos y una edad avanzada.

La intensidad de la depresion en el cuidador guarda relacion con la disminucién de las
relaciones de confianza con sus amistades y con el aumento de la percepcion de las caracteristicas
negativas de la personalidad del paciente. Un 50% de los cuidadores de ictus tienen sintomas de
ansiedad y depresion y un 40% tenian sentimientos de enfado y hostilidad 24°.

Anderson evalu6 la sobrecarga del cuidador en el estudio de la comunidad de Perth 240,
Analizé 84 unidades enfermo discapacitado / cuidador al afio del ictus y hallé que el 55% de los
cuidadores suffian algan tipo de trastorno emocional, que no se correlacionaba con el grado de
discapacidad fisica de paciente. Las areas mas afectadas en su Calidad de Vida eran una mala salud
emocional ( 79% ), disrupcion de las actividades sociales ( 79% ) y del tiempo de ocio ( 55% ). Un
35% de los cuidadores tenian efectos adversos en sus relaciones familiares incluyendo situaciones
de tension y disputas mientras que los problemas financieros aparecian entre familias en las que el
principal fuente de ingresos habia sufrido un ictus o entre hijos que mantenian a los padres
discapacitados.

Elmstahl 247 desarroll6 una nueva escala de sobrecarga del cuidador y la aplico en 83
cuidadores de enfermos con demencia y en 67 cuidadores de enfermos con ictus. Tras aplicarla en
35 cuidadores durante un seguimiento de tres afios observd que la sobrecarga dependia de la
personalidad del paciente, las caracteristicas sociales del cuidador y la progresion de la
enfermedad.
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Dennis 248 compar6 en un ensayo clinico dos grupos de pacientes y cuidadores, uno
recibiendo cuidados habituales vy otro asistido por un terapeuta que asistia al paciente y a la
familia. Aunque el grupo que estuvo en contacto con el terapeuta tenia una satisfaccion mayor en
los aspectos de apoyo y comunicacion, al final del ensayo no habia un beneficio neto definitivo
sobre la evolucion fisica, social o psicologica de los pacientes o de sus cuidadores.

Pandora Pound 24% desarrollé un cuestionario para medir la satisfaccién con los servicios y
la atencion sanitaria empleada en su familiar directo con ictus. Detecté un importante grado de
insatisfaccién por parte de los cuidadores con los servicios y atenciones sanitarias recibidos tras el
alta por el paciente ya que un 77% de los cuidadores estaba satisfecho con los cuidados que su
familiar habia recibido en el hospital pero solamente un 39% con los servicios recibidos tras el aita.

Gompertz compard los servicios de Salud de dos distritos a nivel comunitario, uno con un
programa de asistencia en patologia vascular y otro sin unidad de ictus 250 | y mostré que a los
seis meses del ictus la sobrecarga en cuidadores era similar pero el costo de los servicios de
rehabilitacion habia sido mas bajo en el area dependiente del programa de ictus.

El cuidado fisico por parte de los familiares se ha descrito como un factor que influye en la
Calidad de Vida de los ancianos con ictus en otro medio cultural como es Corea 251. Los niveles
elevados de ansiedad de los cuidadores guardan relacion con las expectativas frustradas sobre el
grado de recuperacion del paciente. En cuanto a la influencia del parentesco sobre la sobrecarga,
las nueras perciben las experiencias de cuidar mas negativamente que los conyuges o los hijos. Las
nueras y los hijos adultos solteros experimentan mas aislamiento y depresion si la tarea de
cuidador se prolonga en el tiempo 232. Usuda evalud 32 unidades paciente / cuidador en Japon 253
y observo que el 40% de los cuidadores expresaban sentirse sobrecargados en relacién con el
estado econdmico, la preocupacion por mantener el cuidado del enfermo en el futuro y por el
grado funcional de los pacientes, especialmente en su capacidad para realizar higiene personal,
transferencias y locomocién auténomamente.

2.7. Coste socioeconéomice por ictus.
2.7.1, Definicion de coste y métodos de estimacion.
El gasto sanitario se debe a la suma de los costes directos e indirectos. El coste directo
representa el valor de los bienes y servicios usados para diagnosticar, tratar y rehabilitar individuos
con una enfermedad particular e incluye los gastos de hospitalizacién y seguimiento ambulatorio,

farmacos empleados, equipamiento médico, asistencia domiciliaria y servicios sociales. El coste
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indirecto representa la pérdida de productividad causada por absentismo laboral, incapacidad o
muerte prematura. Los estudios de costes, discapacidad y de muerte vascular pueden ayudar a
modificar los programas de provision de servicios sanitarios a la comunidad 234,

La aproximacion al célculo del goste por incidencia, conocido también como estudio de
coste de enfermedad ( " lifetime study " o " cost-of-illnes study " en la literatura anglosajona ),
asigna todos los costes directos e indirectos al afio en que ocurrid el ictus. Todos los costes
indirectos, salvo ¢l absentismo laboral, se calculan por este método cuando se analizan varios
afios. Este tipo de estudios son mas dificiles de realizar que los de prevalencia ya gue precisan de
informacion detallada sobre la historia natural de la enfermedad y también necesitan previsiones
sobre los costes futuros de las diferentes terapias. Tales son los trabajos de Taylor 255,

El célculo del coste segiin prevalencia asigna el coste a los afios del calendario en que
ocurren, y se emplean para calcular el coste por absentismo laboral o los costes totales a nivel
nacional en un afio por ictus. La mayor parte de los estudios publicados son de este tipo.

Las técnicas de evaluacién econémica de la_actividad sanitaria 256 se pueden clasificar en
cuatro tipos:

1.Analisis coste-beneficio. Permite comparar programas o tecnologias y valorar el interés
social de los mismos. Todos los costes y consecuencias son expresadas en términos monetarios.

2. Analisis coste-efectividad. Compara los costes de dos o mas tecnologias en términos
monetarios con sus consecuencias, medidas en unidades naturales o en efectos tales como los afios
de vida ganados.

3. Analisis coste-utilidad. Valora el coste de una intervencién sanitaria en términos
monetarios y sus consecuencias en forma de afios de vida ajustados por Calidad de Vida.

4. Analisis de minimizacion de costes. Compara los costes relativos de dos o mas
alternativas en la que la efectividad es la misma.

Los métodos de evaluacion econdmica de los farmacos en patologia cardiovascular,
especialmente los analisis coste-efectividad y coste-beneficio, son utiles para evaluar mejorias en la
Calidad de Vida y para calcular el ahorro en tratar un nuevo evento vascular que ha podido ser
prevenido o pospuesto en el tiempo 257.

Una medida cada vez mas utilizada en la evaluacion economica es el denominado afio_de
vida equivalente o ajustado por calidad 258 ( AVAC ). El AVAC permite medir incrementos tanto
de la supervivencia como de la Calidad de Vida que se producen durante un periodo de tiempo
determinado. Los anilisis coste-efectividad y coste-utilidad expresan los resultados de la
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evaluacion econdmica en forma de coste por incapacidad evitada, por afio de vida ganado o por
afio de vida ajustado por Calidad de Vida.

El sistema de clasificacién de los GRDs 259 intenta predecir el consumo de recursos
mediante una serie de variables como el diagnéstico principal, procedimientos quirirgicos,
complicaciones, comorbilidad, estado al alta y, en algunos casos, la edad. Los GRDs estin
agrupados en 23 categorias diagnosticas segin el 6rgano afectado de los que solo trece estin
estratificados por edad del paciente. En 1983 ¢l gobierno norteamericano decidié concertar la
asistencia hospitalaria de los pacientes incluidos en el " Medicare ", Seguro de Salud federal que
cubre a las personas mayores de 65 afios, con un precio fijo por GRD en un esfuerzo para
controlar el gasto sanitario.

Los datos del " Medicare " muestran que el 74% de las hospitalizaciones y el 87% de la
oObitos por ictus suceden en personas mayores de 64 afios. Tras la introduccion del sistema de pago
basado en los GRDs la estancia media hospitalaria bajo de 16,2 dias a 11,1 dias 260. Los GRDs
permiten conocer los procesos de produccion de un hospital, medir la productividad hospitalaria,
la comparacién de costes entre diversos centros y la concertacion de los precios de los productos
hospitalarios con los proveedores de la Salud 261,

2.7.2. Estudios sobre costes directos del ictus.

El ictus es la tercera causa de mortalidad y de morbilidad tras la cardiopatia isquémica y el
cancer en Occidente 262 A pesar del declinar de la incidencia del ictus en los ultimos afios, su
prevalencia ha permanecido estable por causa del aumento en la supervivencia a largo plazo. La
suma de costes directos e indirectos por ictus han sido estimados anualmente en treinta mil
millones de dolares. Cada afio aparecen en estados Unidos medio milién de ictus, nuevos o
recurrentes, existiendo casi tres millones de sujetos discapacitados por ictus. El Servicio de Salud
americano ha establecido el proyecto de reducir las muertes por ictus a 20 por 100.000 habitantes
en el afio 2000, con lo que la estimacion de ictus prevenibles deberia ser de un 80% 263

Los gastos del Departamento norteamericano de Salud por muerte especifica de
enfermedad en 1994 fue menor en los sujetos con ictus ( 765 dodlares por paciente fallecido por
ictus ), que en aquellos afectos de cardiopatia isquémica ( 1.056 dolares por paciente ), cancer (
3.776 dolares ), diabetes mellitus ( 5.449 dolares ) o SIDA ( 39.172 délares ) 264 Los costes por
recurrencia del ictus no han sido evaluados especificamente. Sin embargo el riesgo de recurrencia
se ha estimado en un 10-12% tras un primer ictus y posteriormente de un 5 a un 8% anual 265,
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Los estudios sobre coste en patologia vascular cerebral son necesarios para asignar
recursos, realizar costes comparativos y para comparar la relacion coste-efectividad de Jos
diferentes protocolos, actos terapéuticas y medidas preventivas 255, En los altimos 20 afios los
costes directos por ictus se han incrementado de un 45% a un 75% debido al aumento de la
estancia media del paciente internado.

Térent evalud el coste sanitario que representaba el ictus en un seguimiento de tres afios en
una muestra de 281 pacientes en Soderham, Suecia 267. La principal fuente de gasto era el
hospitalario ( 43-46% ), seguido por las residencias asistidas ( 16-24% ), la ayuda domiciliaria ( 8-
16% ), las pensiones de incapacidad ( 5-11% ), el equipamiento auxiliar para el discapacitado ( 1-
6% ), los farmacos ( 1-3% ) y las policlinicas de seguimiento ( 1% ). A los tres meses del ictus un
53% de los pacientes estaba viviendo en el hogar mientras que un 37% permanecia ain en
hospitales o en residencias.

Persson 268 calculd el coste directo para tratamiento en fase aguda, rehabilitacion y
residencia en 125 pacientes afectos de un primer ictus en la poblacion sueca de Lund durante el
periodo 1983-85. Un 85% del coste directo era debido a gastos de hospital y residencia - cifras
similares a las de Terént 267 - | siendo los costes de residencia mayores en las mujeres.

Thorngren 269 calcul6 el uso de los recursos sanitarios durante €l primer afio tras un primer
ictus en 258 pacientes hospitalizados en un estudio de base poblacional en la misma ciudad. Los
pacientes con ictus mayor consumian 3,5 veces los recursos sanitarios de los sujetos con ictus
menor. El coste medio por paciente con ictus mayor durante el primer afio del ictus suponia
129.000 coronas suecas ( coste referido a 1986 ), equivalente a 17.793 dolares, mientras que el
coste medio por ictus menor era de 4.966 do6lares. El coste total fue de 3,7 millones de délares -
un 25% en la fase aguda del ictus - con un coste medio por paciente de 14.600 dolares.

Posteriormente Térent ha desarrollado un analisis del coste nacional del ictus en Suecia 270
basado en datos de incidencia que estiman 33.000 ictus por afio, 25.000 de los cuales suceden por
primera vez. Los costes directos anuales del cuidado de pacientes cerebrovasculares en 1991
ascendian a 1.306 millones de ddlares ( un 76% del total ) y los indirectos a 405 millones ( un 24%
). El coste directo esperado por paciente desde su primer ictus hasta la muerte fue evaluado en
73.333 dolares, pudiendo reducirse esta cifra a 30.000 délares cuando se resta el costo debido a
otras enfermedades previas coexistentes.

Smurawska 27! calculd el coste medio del tratamiento en fase aguda en 285 pacientes de
una unidad de ictus de Toronto durante el periodo 1991-92 en 21.150 délares. El coste fue menor
€n varones que en mujeres ( 17.700 dolares vs 24.600 dolares ) y la diferencia de coste entre ictus
menor y mayor fue de 11.500 a 61.500 dolares. El principal factor que determinaba los gastos en
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fase aguda era el grado de apoyo social ya que los varones son mas jovenes, tienen mas apoyo
social y van a casa o a las unidades de rehabilitacion con mas frecuencia que las mujeres, que
suelen ser de mas edad y con frecuencia viudas, por lo que su estancia media es mayor.

Bergman cifr el coste directo del cuidado de pacientes afectos por primera vez de ictus en
Holanda 272 en 1991 en un 4% del gasto sanitario del pais. El principal componente del gasto
sanitario en el primer afio era el ingreso hospitalario (un 45% del total ) mientras que los cuidados
por residencias suponian un 50% de los costes de expectativa de vida.

Evers 273 estimé el coste total de enfermedad basado en datos de prevalencia ( gastos
directos € indirectos ) en 2500 millones de florines holandeses, lo que supone mas del 3% del
gasto sanitario holandés de 1993. Los costes directos son superiores a los indirectos por afectar a
personas mds ancianas en las que la pérdida de afios de actividad productiva es relativamente baja.

Jergensen determiné el coste directo del ictus en un estudio prospectivo de base
comunitaria en 1.197 pacientes de una Unidad de Ictus de Copenhage 274. La estancia media
hospitalaria fue 27,1 dias con un coste total de 12.150 délares por paciente incluyendo cuidados
en fase aguda y rehabilitacion. La estancia media aumentaba con la gravedad del ictus y si ¢l
paciente vivia solo, pero no dependia de otras variables clinicas como ser diabético o tener
cardiopatia. En cambio, las tinicas variables que disminuian la estancia media eran la mortalidad y
estar casado.

Holloway coordin6 un estudio en cinco centros hospitalarios norteamericanos en 1992
sobre gasto hospitalario por ictus 275, El coste medio al alta por hemorragia subaracnoidea (
39.994 dolares ) era el doble que por hemorragia intracerebral { 21.535 dolares ) mientras que el
infarto cerebral ( 9.882 ddlares ) suponia el doble que el AIT ( 4.653 dolares ). El coste medio por
dia de ingreso por hemorragia subaracnoidea era 2.215 dolares, dos veces el coste medio diario
por hemorragia cerebral, infarto cerebral 0 AIT. La estancia hospitalaria suponia de un 72 a un
82% del coste total, pero no encontrd ninguna correlacion entre gastos en fase aguda y variables
sociodemograficas como la edad, sexo o grupo racial.

Monane 276 calculé la estancia media de 745 pacientes mayores de 65 afios en siete dias
con un coste medio por paciente de 8.740 dblares. Las variables que aumentaban la estancia media
eran poseer un seguro médico, comorbilidad, institucionalizacion previa al ingreso hospitalario y
no estar casado. El tipo de seguro médico era el principal factor que determinaba la duracion de la
hospitalizacién ya que los pacientes procedentes de un seguro privado permanecian ingresados
menos tiempo que los que eran cubiertos por el " Medicare .

El consumo de recursos sanitarios en el afio anterior y posterior al ictus ha sido evaluado
por Leibson 277 en un estudio de base poblacional en Rochester durante el periodo 1987 - 1989
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Los gastos globales por ictus suponian 3,4 veces los gastos sanitarios del paciente en el afio previo
y el 50% de los mismos tenian lugar en los primeros 30 dias del ictus; el consumo de recursos
sanitarios no se normalizaba al nivel del afio anterior hasta pasados cinco meses del ictus.

Taylor 255 ha disefiado un modelo de coste de enfermedad correspondiente a los ictus
incidentes en 1990 en Estados Unidos ( 550.000 hospitalizaciones y 150.000 muertes } y lo ha
estimado en 228.000 doélares para la hemorragia subaracnoidea, 123.565 délares en la hemorragia
intracerebral y 90.981 délares en el infarto cerebral. Los gastos en fase aguda suponen un 45% , el
seguimiento ambulatorio un 35% y los gastos de residencias un 17,5% del coste total
respectivamente.

Currie 278 estimé el coste hospitalario de la enfermedad cerebrovascular en 1,1 millones de
libras esterlinas por 100.000 habitantes y afio en 1994 en Gran Bretafia del que un 15% del total
era consumido por pacientes diabéticos. El coste directo anual del ictus isquémico en Nueva
Zelanda 279 durante 1992 ha sido estimado entre 93 y 140 millones de dolares, y los costes
indirectos entre 6 y 14 millones. El coste total, directo e indirecto, de la patologia cardiovascular
en Surafrica 280 se ha estimado entre 4,1 y S billones de randts en 1991.

En nuestro medio R. Martin 280 ha realizado la primera aproximacion del coste hospitalario
del accidente vascular cerebral correspondiente al afio 1991 en Alcoy, Alicante. El coste por
paciente ha sido 383.205 pesetas, desglosado en gastos de estancia ( 91,6% ), pruebas de
neuroimagen { 5,6% ), rehabilitacion ( 1,6% ) y gastos por traslados ( 1,2% ).

2.7.3. La Gestion mediante Unidades de Ictus.

El modelo de tratamiento actual del ictus en fase aguda tiende a centralizarse en los
hospitales en unidades especializadas conocidas como Unidades de Ictus 281, Los efectos
economicos del tratamiento especializado del ictus se han cuantificado, observandose una
disminucion de la estancia media hospitalaria y de las complicaciones infecciosas en pacientes con
ictus isquémico o hemorragico 282.

Mitchell 233 ha puesto de manifiesto que el tratamiento de los ictus por un neurdlogo es un
34% y un 22% mas caro que un médico generalista 0 un internista respectivamente pero con
mejores resultados ya que la mortalidad a los 90 dias es un 36% y un 31% menor. Alberts 284
mostro que el consumo de las pruebas diagnosticas de neuroimagen y ecocardiografia en la fase
aguda del ictus varia con los diferentes servicios siendo mayor en el de Neurologia y que la
estancia y coste medios por ingreso varia si éste se produce en una sala de Neurologia ( 9,2 dias
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de estancia media; 13.149 dolares de coste medio ) o en una sala de Medicina ( estancia media:
10,5 dias; 15.727 délares de coste medio ).

La Unidad de Ictus reduce significativamente la mortalidad hospitalaria a los seis meses y al
afio, la estancia media hospitalaria ( en un 30% ) y la necesidad de institucionalizacion cuando se
compara con la sala de Neurologia, v duplica el destino domiciliario al alta. Jorgensen ha estimado
que esta reduccion del ingreso medio puede ahorrar 1.313 estancias hospitalarias por cada 100
pacientes con ictus 285,

La Unidad de Ictus del Hospital Clinico de Madrid 286 ha mostrado en un anlisis
retrospectivo que las unidades de ictus no intensivas son un modo eficaz de organizacién
asistencial en nuestro medio va que la mortalidad al ingreso - con independencia de la edad,
comorbiidad y extension del déficit motor - , la estancia media y la necesidad de
institucionalizacion son significativamente menores que en Ia sala general de Neurologia.

Bowen 287 ha estimado la repercusion de un protocolo de tratamiento del ictus en fase
aguda sobre los costes de hospitalizacion en 390 pacientes observando una reduccion significativa
en la estancia media hospitalaria - principal fuente de ahorro del gasto hospitalario -, junto con un
ligero aumento de la realizacion del doppler carotideo y de la profilaxis para la trombosis venosa
profunda. Sin embargo no observo cambios con respecto a la mortalidad vascular.

Wentworth 288 en un estudio retrospectivo de 4 afios sobre mas de 400 pacientes mostro
que el desarrollo de un programa multidisciplinar de tratamiento de ictus en fase aguda en un
hospital de la comunidad disminuye la estancia media de 7 a 4,6 dias y el gasto medio por ingreso
hospitalario de 14.076 a 10.740 ddlares por paciente en 1994, Estimé una mortalidad de un 4,6%
y calculo la distribucion al alta del siguiente modo: alta domiciliaria 46,5%, alta a centros de
rehabilitacion 16,9% y residencias asistidas un 3,6%.

Langhorne 289 realiz6 una revision sistematica en su meta-analisis de todos los ensayos
clinicos randomizados que compararon el tratamiento realizado en diferentes Unidades de Ictus
con la sala de Neurologia general, incluyendo 19 ensayos clinicos y 3.246 pacientes. Concluyd que
la organizacién neuroldgica en unidades de ictus beneficia a un gran nimero de pacientes
reduciendo la muerte al evitar complicaciones secundarias del ictus - especialmente las favorecidas
por inmovilidad - y la necesidad de cuidados institucionalizados al disminuir el grado de
discapacidad.

Indredavik 290 ha mostrado por primera vez que los cuidados de una Unidad de Ictus
mejoran la supervivencia y el estado funcional a largo plazo, aumentando la proporcion de
pacientes que viven en casa a los cinco afios tras el ictus. Realizd un ensayo clinico randomizando
dos grupos de 110 pacientes en una Unidad de Ictus y en la sala general. A los cinco afios del
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ingreso un 34,5% de los pacientes de la unidad estaba en su casa frente a un 18% de los sujetos
randomizados en la sala general, la mortalidad era de un 59% y de un 70% respectivamente. El
porcentaje de pacientes a los cinco afios que requeria ayuda en alguna AVD era de un 34% y un
50%, y el mimero de pacientes independientes con un IB de 95 era de un 23,6 y un 9,1%
respectivamente.

El grado de insatisfaccion con el tratamiento del ictus en fase aguda recibido en una sala de
medicina general es de un 46% en los pacientes y 66% en los cuidadores 291. Los cuidadores de
los pacientes con ictus permanecen mas insatisfechos que los propios pacientes con la cantidad de
informacion suministrada y con la orientacion social al alta del enfermo. Sin embargo 1a actitud de
equipo interdisciplinar en una Unidad de Ictus es diferente. Pound 292 ha mostrado que el personal
implicado en una Unidad de Ictus, enfermera, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, psicologo y
consultor de Neurologia tienen un pensamiento positivo, una impresion de mucho que ofrecer a
los pacientes con ictus y una actitud positiva hacia el trabajo con este tipo de pacientes.

2.7.4. Estudios de coste-efectividad en el manejo del ictus.
2.7.4.1. Coste-efectividad de los programas de prevencién secundaria.

Los pacientes que conocen el riesgo que supone un ictus probablemente seran mejores
cumplidores de las practicas de prevencion secundaria. La percepcion del riesgo de ictus en
sujetos de riesgo es de un 41% y es mayor en sujetos jovenes, deprimidos, con béjo nivel de Salud
y con antecedentes de AIT. El 50% de los pacientes afectos de un ictus desconocen su riesgo de
TecurTencia y se estima que sdlo un 27% recuerdan haber sido aconsejados por un médico 293.

Kothari 294 analizé el grado de conocimiento en 163 pacientes con ictus sobre los signos,
sintomas y factores de riesgo de ictus. Un 39% no conocia ni un tnico signo o sintoma de ictus y
un 43% no conocia ni un solo factor de riesgo vascular. Los sintomas conocidos con mayor
frecuencia eran la debilidad motora ( 26% ) y el acorchamiento ( 22% ).

Los modelos coste-efectividad se han aplicado en los programas de prevencion del ictus.
Desde 1991 diversos ensayos clinicos han analizado el coste-efectividad de tratar la hipertension
arterial del anciano 293 para prevenir el ictus tales como el Ensayo Sueco en ancianos con HTA y
el Estudio sobre Hipertension Sistdlica en el anciano.

Ligthwood 29 ha sistematizado las repercusiones economicas de los programas coste-
efectividad para disminuir el uso del tabaco. Ha estimado que un programa de 7 afios que redujese
la prevalencia de tabaquismo en 1% anual resultaria en una disminuciéon de mas de 34.000
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hospitalizaciones anuales por ictus ; conseguir un ex-fumador reduciria el gasto sanitario en 47
dolares el primer aifio v en 853 durante los siguientes 7 afios.

Gage 297 examiné en un meta-analisis el coste-efectividad del uso de la warfarina o de la
aspirina en pacientes con fibrilacién auricular no valvular. El tratamiento con anticoagulacion oral
es coste-efectiva en pacientes con fibrilacion auricular no valvular y uno o mas factores de riesgo
vascular adicionales ya que prolonga la supervivencia - y cuesta unos 8.000 délares por cada afio
de vida ahorrado ajustado por Calidad de Vida -, mientras que su uso en lugar de aspirina cuando
no hay factores de riesgo vascular afadidos afecta minimamente la Calidad de Vida pero
incrementa los costos de modo significativo. Para Kan 298 el coste-utilidad de la warfarina para
pacientes con FANV y en bajo riesgo embdlico también seria mas favorable, con un coste de 8.000
dolares por afio de vida ajustado por Calidad de Vida.

Sin embargo las preferencias del paciente y su Calidad de Vida no suelen ser consideradas
con frecuencia un factor central en las decisiones sobre la profilaxis del ictus. Gage 2% ha
observado que en algunos pacientes con FANV el uso de aspirina podria proporcionar una
expectativa de Calidad de Vida mayor que la anticoagulacion, aunque un 46% de los pacientes
entrevistados preferiria morir antes que vivir con un ictus mayor.

El tratamiento con ticlopidina para prevenir el ictus en pacientes con alto riesgo con
antecedentes de AIT o de ictus menor también ha mostrado ser coste-efectivo en la poblacidn
americana al compararse con aspirina, y se ha estimado en un rango entre 31.200 y 55.000 dolares
por afio de vida ganado ajustado por Calidad de Vida 300-301,

La mayor parte de las estudios econdmicos sobre medicamentos realizados en Espafia han
sido de coste-efectividad y ninguno de ellos centrado en farmacos usados en Neurologia. Hasta
1994 sdlo habia realizados 16 de estos estudios, lo que contrasta en cambio con los 1.624 ensayos
clinicos llevados a cabo en nuestro pais entre 1982 y 1988 302

El coste de las pruebas diagndsticas empleadas en patologia cerebrovascular cuando son
evaluadas una a una economicamente es mucho menor que el coste del ingreso y de los cuidados
de fase aguda y de rehabilitacion, El coste por realizar un duplex-scan es de 530 dolares en
Estados Unidos para evaluar la enfermedad carotidea mientras que una arteriografia previa a
endarterectomia supone unos 2.000 délares 303, El ahorro de costes médicos por prevenir un
auevo ictus utilizando un doppler carotideo se ha estimado en 654.344 ddlares por cada 100
nuevos doppler 304,

El coste-efectividad de! uso del doppler carotideo se ha evaluado en un modelo informatico
de simulacion sobre una cohorte de 1000 personas en un periodo de 20 afios. En una poblacién
asintomatica con una prevalencia superior a un 20% de presentar una estenosis carotidea mayor
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del 60% el coste suponia unos 35.000 délares por cada afio ganado ajustado por Calidad de Vida -
siendo coste-efectivo - , mientras que en una poblacion de baja prevalencia, alrededor de un 4%,
supondria unos 52.500 délares 305,

El andlisis coste-efectividad también se ha aplicado en la endarterectomia carotidea. Cuando
la cirugia se realiza sobre una estenosis carotidea sintomatica, con bajas cifras de morbimortalidad
perioperatoria, es altamente coste-efectiva y produce un aumento en la expectativa de vida
ajustada por calidad de 13,8 y 11,2 meses al compararla con los grupos observacional y
antiagregado con aspirina 306, Su razon coste-efectividad se estima en 4.100 dolares al compararla
con una intervencion médica como es el empleo de aspirina 307,

2.7.4.2. Coste-efectividad de los programas de Rehabilitacién.

Los programas de rehabilitacion coste-efectivos contribuyen a reducir Ia limitacion social
que a su vez tiene importantes implicaciones econoémicas. En el modelo europeo, en Francia se
estima que cada afio se invierten 127.000 miliones de francos franceses en sujetos discapacitados y
que unas 33.000 camas estan dedicadas a unidades de rehabilitacion 308,

Idealmente para establecer un programa coste-efectivo de rehabilitacion deberia
estratificarse todos los supervivientes de ictus segtin factores clinicos facilmente identificables para
determinar los subgrupos que muestran un grado de mejoria aceptable y predecible en diferentes
niveles de asistencia, ya que la presencia de enfermedades previas limitantes suponen un factor
negativo en la mejoria funcional de los pacientes 309,

Kramer 310 realizé un estudio coste-efectividad comparando la rehabilitacion tras el ictus y
tras una fractura de cadera y midio el grado de recuperacion a los seis meses con respecto a
niveles premoérbidos en cinco AVD, los costes sanitarios y el niimero de visitas médicas y de
fisioterapia. La relacion coste-efectividad era mayor para la rehabilitacion del ictus ya que
producia mejores resultados comparados con la rehabilitacion de cadera.

El estudio de ictus de la comunidad de Bradford 31! realiz6 un estudio coste-efectividad
comparando la fisioterapia en ancianos con ictus asistidos en un hospital de dia con la realizada en
domicilio al alta del hospital. Los resultados mostraron una mejoria modesta pero consistente para
el grupo que recibia tratamiento rehabilitador domiciliario tras el ictus. El coste medio de
tratamiento rehabilitador durante 8 semanas para pacientes hospitalizados fue 620.000 libras
esterlinas frente a 385.000 libras para el grupo domiciliario.

El estudio DOMINO 312 es un ensayo clinico controlado para comparar la rehabilitacion
domicikaria y hospitalaria para pacientes con ictus tras ser dados de alta del hospital. Su analisis
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muestra que los pacientes de la Unidad de Ictus que habian recibido rehabilitacion domiciliaria
tenian mas habilidades para desempefar funciones domésticas y de ocio que los pacientes tratados
hospitalariamente aun cuando el costo de rehabilitacion domiciliaria era 2,6 veces mas cara.

Holmaquist 313 ha planteado un modelo de rehabilitacion domiciliaria como una alternativa
maés barata al ingreso hospitalario. Desgloso el coste per capita en el primer afio tras un ictus, en el
que los principales gastos se debian a} tratamiento en fase aguda ( 50% ), cuidadores { 18% ),
visitas médicas de rehabilitacion domiciliaria ( 8,8% ) y servicios de ayuda a domicilio ( 7% ).
También se han propuesto modelos de entrenamiento de la marcha en sujetos hemipléjicos en el
domicilio para mejorar la marcha y fa percepcion de bienestar en sus actividades funcionales y
disminuir el temor a las caidas 314,

Scott Osberg 315 dibujo el perfil de los pacientes afectos de ictus que generan mayores
gastos durante la rehabilitacién segtn el nivel funcional y que no parecen beneficiarse de la misma.
Este grupo lo formaba un 19,2 % de sus pacientes con un consumo de un 37,5% de los recursos
dedicados a rehabilitacion mientras que los pacientes con mayor probabilidad de mejoria con
menor costo eran los que tenian un nivel funcional mejor al ingreso.

Lee 316 ha estudiado los datos de “ Medicare “ sobre la rehabilitacion en pacientes con
ictus mayores de 65 afios en Estados Unidos. El 73% de los supervivientes de un ictus recibieron
rehabilitacion ambulatoria o institucionalizada durante los seis primeros meses tras el ictus. Un
60% del gasto sanitario post-ictus se debia a los cuidados en fase aguda; los gastos por
rehabilitacion intrahospitalaria eran responsables de un 16%, los cuidados ambulatorios incluyendo
la asistencia sanitaria domiciliaria suponian un 11% del coste total v los gastos en residencias
asistidas un 12%.

2.7.5. La gestion de los resultados en Rehabilitacion del Ictus.

La rehabilitacion en el ictus incluye tradicionalmente el entrenamiento de la marcha, del
equilibrio y la estabilidad, el manejo y correccion de la espasticidad, la evaluacion de las posibles
complicaciones de la movilizacién inicial, la valoracion del estado animico, de la sexualidad v de la
capacidad de comunicacion del paciente 317,

Los programas de rehabilitacion 318 debieran de tener una serie de objetivos como restaurar
las habilidades perdidas tanto como sea posible, prevenir complicaciones relacionadas con el ictus,
mejorar [a Calidad de Vida del paciente, educar al paciente y a la familia para prevenir una nueva
recurrencia y disminuir el costo economico a largo plazo del ictus. Estos deberian estructurarse en
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tres fases: durante la fase aguda del ictus, durante el proceso de rehabilitacion hospitalaria y tras
en alta de la rehabilitacién en la comunidad 319,

Los factores que predicen un buen resultado funcional son la capacidad para alimentarse
por si mismo, la presencia de un conyuge sano que desempefie las labores de cuidador, la
continencia de esfinteres vesical y anal, un estado socioecondmico medio-alto y una velocidad de
recuperacion neurologica rapida 320, En cambio los factores predictivos negativos son la
incontinencia de esfinteres, negligencia visuoespacial grave, los déficits de percepcion y cognitivos
graves, un ictus previo, Ia presencia de problemas médicos asociados y una afasia global 320,

La terapia ocupacional 321 ayuda a los individuos tras un ictus a adaptarse a su entorno
fisico y social al aumentar la independencia en el cuidado personal, movilidad, AIVD, trabajo y
ocio. Los terapeutas ocupacionales identifican los objetivos del paciente y el entorno en el que el
sujeto debera desarrollar sus actividades de la vida diaria.

Los pacientes geriatricos tienen discapacidades y limitaciones premorbidas que pueden
limitar su evolucion, tratamiento y expectativas con la rehabilitacién. Las personas mayores de 65
afios tienen dos veces la discapacidad y cuatro veces la limitacion en sus actividades que las
personas entre 45 y 65 afios. Con la edad aumenta el porcentaje de personas que precisan
asistencia para las actividades de la vida diaria, como caminar, bafiarse y vestirse, debido a la
comorbilidad. Asi se ha estimado que en los intervalos de edad 65-74 , 75-84 y mayores de 85 el
niimero de individuos que requieren asistencia es de un 5%, 11% y 35% respectivamente 322,

Segal 323 ha establecido una serie de variables que ayudan a predecir la evolucion de los
pacientes tras la rehabilitacion del ictus a largo plazo: morbimortalidad, recurrencia de ictus, lugar
de residencia al alta y estado marital, discapacidad en las AVD - especialmente la relacionada con
el lenguaje, la marcha, el equilibrio, la deglucion y la continencia esfinteriana -, el handicap, la
funcién psicosocial, la presencia de depresion y la Calidad de Vida global. Dombovy 324 ha
afladido otros factores negativos predictivos como la presencia de lesiones profundas o extensas
en la tomografia, un estado de coma al inicio del ictus, el no retorno de la funcién motora en un
mes vy la presencia de enfermedad cardiovascular afiadida.

Heinemann 325 analiz6 163 pacientes de un programa de rehabilitacion post-ictus
observando una mejoria de las capacidades funcionales durante la rehabilitacion del ictus que
continuaba tres meses después. Las habilidades para la locomocion y para la continencia de
esfinteres continuaban mejorando tras el alta, pero no las relacionadas con el cuidado personal que
mostraban un declinar. El coste-efectividad de la rehabilitacion es apoyada porque un 79% de los
pacientes fueron dados de alta a casa y a los tres meses un 85% seguian en el hogar y un 11% de
los pacientes retornaron al trabajo.
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Las evaluaciones sobre la rehabilitacion del ictus debieran incluir medidas mas amplias
como el nivel de handicap, el estado animico y la Salud percibida. Gompertz 326 estudi6 un grupo
de 191 pacientes mediante un cuestionario postal a los seis meses del ictus basado en el Indice de
Barthel, la escala de depresion genatrica y el Perfil de Salud de Nottingham. Observé una
variacion significativa en los valores test-retest para las escalas de depresion y de Calidad de Vida
- que son mas subjetivas - pero no tanto con las escalas de discapacidad por lo que concluyd que
los cuestionarios con items relacionados con una pérdida tangible de la funcién eran mas fiables
que aquelios relacionados con el estado animico o la salud percibida.

Por ello Smith 327 ha propuesto como medida real de la efectividad de la rehabilitacion
post-ictus las AVD que el sujeto es capaz de realizar seis meses después de completar el programa
de rehabilitacion, aunque reconoce que la percepcion subjetiva del individuo de si mismo puede ser
un determinante principal de su conducta en términos de dependencia funcional.

Granger 328 dirigi6 un estudio multicéntrico para evaluar los resultados de la rehabilitacion
seis meses tras el ictus en 539 pacientes en los que el intervalo medio entre la aparicion del ictus y
su ingreso en los centros de rehabilitacion fue de 19 dias. La estancia media en rehabilitacion fue
de 37 dias, con IB al ingreso y al alta de 37 y 66 respectivamente. Un 70% de los pacientes fueron
dados de alta a la comunidad y un 68% permanecian en la comunidad a los seis meses tras el alta.

Flicker 329 en su revision de 1989 sobre la rehabilitacion en el ictus sefialaba que las
Unidades de Rehabilitacion de Ictus a(n no habian mostrado un efecto significativo o permanente
comparadas con la sala general de rehabilitacion y que no se habia demostrado ningun beneficio
especifico relacionado con la intensidad de la rehabilitacion salvo que una terapia mds intensiva
parecia ser mas efectiva en el mantenimiento funcional.

Kalra 330 seis afios después ha mostrado que las Unidades de Rehabilitacion de Ictus
producen una mejoria funcional al afio de seguimiento en pacientes con pronodstico grave debido al
desarrollo de nuevas estrategias de manejo para reducir la mortalidad y la institucionalizacion a los
nueve meses , capacitando a los cuidadores para el manejo de los pacientes mas discapacitados en
casa. Para ello realiz6 un ensayo randomizado pacientes con prondstico funcional pobre en la
Unidad de Rehabilitacion y en la sala general. Los pacientes gravemente discapacitados ingresados
en la Unidad de Rehabilitacion tenian una evolucién mejor cuando se analizaban diversos
parametros como mortalidad { 21% frente a 46% ), alta domiciliaria { 47% frente a un 19% )y
estancia media hospitalaria ( 43 frente a 59 dias ).

Kwakkel 331 analizd en su meta-analisis los efectos de intensidades diferentes de
rehabilitacion en nueve estudios controlados sobre un total de 1.051 pacientes, encontrando una
relacion significativa entre intensidad de la rehabilitacion y mejoria en las AVD tras el ictus, asi
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como en las mediciones funcionales y neuromusculares. Por ello preconiza un comienzo precoz de
rehabilitacion intensiva dentro de la atencidn especializada en pacientes con ictus.

La edad y la gravedad del déficit motor han sido considerados como unos factores
predictivos fiables de rehabilitacion, pero algo groseros y solo aplicables para las formas mas
extremas dentro del espectro de la discapacidad. Ween 332 realizo un estudio prospectivo sobre
536 pacientes ingresados en un centro de rehabilitacion mediante la " Medida de Independencia
Funcional " ( FIM ), y observd que se comportaba como un predictor mejor que la medida aislada
de la funcién motora. Asi, los pacientes menores de 55 afios 0 con un valor en el FIM menor de 80
iban al alta al domicilio mientras que un valor FIM menor de 40 se asociaba casi siempre con
traslado a residencia asistida. Una puntuacioén al ingreso mayor de 60 se asociaba con una
probabilidad alta de mejoria funcional durante la rehabilitacion.

Los datos del estudio de Framingham muestran que la evaluacion de los sistemas de apoyo
social y familiar son importantes para adquirir los objetivos finales de la rehabilitacion como son el
retorno de los individuos a la comunidad y reestablecer su Calidad de Vida funcional.

La teoria de los sistemas familiares ve a la famiia como un sistema dinamico con
mecanismos regulatorios, compensatorios y de crecimiento. Los programas de rehabilitacion con
éxito integran medidas que asisten a los pacientes en la recuperacién de sus habilidades funcionales
y que también fortalecen sus sistemas de apoyo social. Ya que la mayor parte de la mejoria
funcional sucede en los tres primeros meses tras el ictus, los programas intensivos de rehabilitacion
durante la hospitalizacién mejora su evolucion. En cambio, al afio del alta los pacientes suelen
tener una motivacion mas grande para un programa de rehabilitacion que esté mas centrado en la
psicosocializacion fuera del hogar.

El contexto social en el cual un paciente con ictus se recupera tiene también profundos
efectos sobre el €xito del proceso de recuperacion. Factores como la cantidad de apoyo social, el
nivel de ingresos y el nivel de satisfaccién afectan al proceso de rehabilitacion del paciente y a su
ajuste frente a la discapacidad 333.
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II1. HIPOTESIS DE TRABAJO.

Hipdtesis nula:

1. Ho: Diversas variables sociodemograficas y clinicas como la edad, sexo, nivel educativo,
¢l tipo de ictus segin sindrome y etiologia, el estado funcional y el grado de
discapacidad segun el indice de Barthel, la gravedad del déficit neurologico segun la
SNSS, el estado animico segiin la escala de depresion de Hamilton, la comorbilidad y
el apoyo social percibido por el paciente no son variabies independientes y, por tanto,
no afectaran la Calidad de Vida relacionada con la Salud del paciente al afio de haber
padecido un ictus.

2. Ho: No existe ningin tipo de correlacion entre puntuaciones bajas en las escalas de
Calidad de Vida y consumo de recursos sanitarios va que son variables
independientes.

3. Ho: No existe relacion alguna entre el apoyo social percibido y el grado de Calidad de
Vida de los pacientes al afio del ictus.
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Objetivos.

IV. OBJETIVOS.
Objetive principal:

Evaluar Ja Calidad de Vida global y por areas especificas en una muestra
representativa de 90 pacientes supervivientes de un ictus isquémico y / o hemorragico
ingresados en la Unidad de Patologia Cerebrovascular del Hospital Clinico de Madrid
pasado un afio del mismo usando dos Perfiles de Salud validados y adaptados el espafiol: el
Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad y el Cuestionario de Salud SF-36.

Investigar el grado de discapacidad en los supervivientes de un ictus al afio de éste
usando una combinacion de escalas funcionales y de Calidad de Vida relacionada con la
Salud para predecir 1a sobrecarga familiar - evaluada como disminucién de Calidad de Vida
en el cuidador - y el nivel de satisfaccion general del propio paciente.

Objetivos secundarios:

- Identificar aquellos factores sociodemograficos y clinicos asociados con la CVRS.

- Describir los factores de riesgo vascular en ia muestra de pacientes.

- Evaluar el estado animico v el grado de integracion social al afio del ictus.

- Evaluar comorbilidad, recurrencia, complicaciones a largo plazo y efectos adversos de la
medicacion empleada a largo plazo durante el primer afio tras un ictus.

- Estudiar la validez de las dos escalas de Calidad de Vida, SIP y SF-36, en el analisis de la
Calidad de Vida relacionada con Ia Salud de un paciente con ictus.

- Describir el gasto sanitario y el consumo de recursos sanitarios durante el primer afio en
los supervivientes de un ictus.

- Describir la sobrecarga que experimenta el cuidador principal de un paciente con ictus
mediante os perfiles de Salud SF-36 y Cuestionario de Calidad de Vida especifico del
Cuidador.

- Analizar el costo socioecondémico indirecto que el ictus provoca en los familiares basado
en la pérdida de horas laborables y de empieo, disminucion de ingresos en la unidad
familiar v aumento del gasto familiar general.
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V. MATERIAL Y METODOS.
5.1. MATERIAL.
5.1.1. Diseiio del estudio.

El tipo de estudio realizado es un analisis de una serie de casos clinicos 334 con un
seguimiento longitudinal de un afio para cuantificar gasto sanitario, riesgo de recurrencia y
efectos adversos de la medicacion. Al afio se ha realizado un corte transversal 335 para evaluar
Calidad de Vida y depresion en pacientes y en sus cuidadores habituales, asi como grado de
discapacidad y estado neurologico en los supervivientes de un ictus isquémico y / o hemorragico.

Todo el analisis de Calidad de Vida de los pacientes se ha estratificado por edad y sexo
para evitar posibles variables de confusion. Las pérdidas en el seguimiento longitudinal se han
cuantificado y evaluado para evitar sesgos por pérdida en el seguimiento 17, 333,

5.1.2. Criterios de inclusiéon y exclusidn.

Se han incluido en el estudio aquellos pacientes afectos de un ictus isquémico y / o
hemorragico ingresados en la Unidad de Ictus del Hospital Universitario San Carlos durante el
periodo de tiempo comprendido entre el 1 de julio y el 31 de diciembre de 1996. Se han excluido
especificamente los pacientes ingresados por accidente isquémico transitorio o por hemorragia
subaracnoidea.

Sin embargo existen una serie de criterios de exclusion implicitos inherentes al propio
funcionamiento de nuestra Unidad de Ictus que afectan a la seleccién de los casos. De este modo
hay una serie de enfermos que habitualmente no son ingresados en la Unidad de Ictus:

- Pacientes con ictus previo e importante déficit motor o funcional en los que se produce
una nueva recurrencia.

- Pacientes con enfermedad neuromuscular previa y gran incapacidad.

- Deterioro funciones superiores y / o patologia psiquiatrica

~ Neoplasia o enfermedad sistémica grave con corta esperanza de vida.

Ningiin enfermo de estas caracteristicas fue incluido en el estudio.

Los pacientes son una muestra representativa de un area urbapa espafiola, como es
Madrid-area 7.
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Definicion de caso:

Todo paciente ingresado en la Umdad de Ictus del Hospital San Carlos entre junio y
diciembre de 1996 que cumpla criterios de inclusion y de no exclusion.

Definicion de cuidador:

Persona que habitualmente se hace cargo de las necesidades, tanto basicas como
psicosociales del enfermo, o que lo supervisa en su domicilio y en su vida diaria. No es necesario
que se trate de un familiar directo de primer grado. No se excluye el hecho de que no conviva con
el enfermo, pero si aquellos cuidadores que reciben una remuneracion por la atencion prestada.
Habitualmente suele ser el conyuge o los hijos y, en menor medida, padres, hermanos y / o
sobrinos.

5.1.3. Universo poblacional .

118 pacientes formaron el grupo inicial de este estudio correspondiente a las personas
mngresadas en la Unidad de Ictus entre julio y diciembre de 1996 que cumplian los criterios de
inclusion. La mayor parte fueron vistos en revision en la Consuita Externa de la Unidad de
Vascular a los seis meses tras el alta. Posteriormente, al afio del alta, fueron contactados
telefonicamente para realizar los cuestionarios sobre Calidad de Vida en el paciente y en su
cuidador principal en el hospital,

Diez pacientes fallecieron a lo largo del afio estudio y se consideran pérdidas de
seguimiento. De los 108 pacientes que sobrevivian al afio del ictus se perdio el contacto en 17 de
ellos, a pesar de las reiteradas llamadas telefonicas y del envio de una carta por correo para ser
citados en revision en la Consulta. La familia se nego6 a acudir al hospital y a realizar el
cuestionario en el caso de una paciente. Conseguimos entrevistar a noventa supervivientes.

Cuatro pacientes vivian solos ( tres pacientes eran viudos y uno soltero ) y carecian de
cuidador o de familiar conviviendo con elios. Una paciente estaba casada con un enfermo afecto
de enfermedad de Alzheimer avanzada en el que se desestimo la entrevista sobre Calidad de Vida
en cuidadores. Tres cuidadores no pudieron localizarse por problemas de horario laboral; otros
dos no pudieron asistir a la entrevista clinica por discapacidad ( un cuidador tenia una enfermedad
de Parkinson avanzada y otro habia sufrido una amputacion de una pierna teniendo secuela de
poliomielitis en la otra ). En total se entrevistaron 80 cuidadores principales. La entrevista se
realizo en el despacho de ia Unidad de Patologia Cerebrovascular una vez finalizada Ia valoracion
de Calidad de Vida del paciente acompafiante.
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5.2. METODOS.
5.2.1. Método de andlisis de los pacientes y los cuidadores.
5.2.1.1. Analisis de los pacientes y los cuidadores.

Durante 1a entrevista personal se empleé un protocolo de estudio dividido en tres partes:
datos sociodemograficos del paciente y de su cuidador, datos clinicos del paciente y, en tercer
lugar, los cuestionarios de Calidad de Vida especificos para ambos. Las escalas no fueron
autoadministradas, sino que las pasé individualmente a cada paciente y cuidador para asegurar
todas las respuestas y evitar problemas en Ia ejecucion de las escalas en aquellas personas con
dificultad para la lectura debido a problemas visuales como cataratas, retinopatia 0 hemianopsia.

Antes de iniciar la entrevista se explicoO verbalmente a cada paciente y cuidador la
naturaleza del estudio. Sélo una paciente rechazd participar en el estudio. La entrevistas y la
exploracion neurologica se realizaron en el despacho de la Unidad de Patologia Cerebrovascular
o en las Consultas Externas de Neurologia. Visitamos dos pacientes que vivian en una residencia
asistida para realizar la entrevista debido a la dificultad que entrafiaba su desplazamiento al
hospital por la importante discapacidad.

La entrevista se estructurd en dos partes: una de ellas dirigida a analizar factores de riesgo
vascular, evolucion de la enfermedad en el ultimo afio, complicaciones de la misma y analisis del
gasto sanitario. La segunda cousistia en administrar los Perfiles de Calidad de Vida - que se
describen en el apartado Cuestionarios y Escalas - al paciente y a su cuidador principal. El tiempo
medio que duraba cada entrevista era de dos horas, aunque en el grupo de pacientes muy
ancianos o cuando existia problematica familiar subyacente el tiempo medio de la entrevista fue
de tres horas.

Los cuestionarios y escalas de Calidad de Vida aplicados en los 90 supervivientes fueron
los siguientes:

1. Datos de identificacion del paciente.

2. Datos sociodemograficos.

3. Antecedentes personales.

4. Diagnéstico del ictus.

5. Tratamiento farmacologico actual.

6. Tipo de rehabilitacion seguida durante el afio.
7. Uso de recursos sanitarios en el Gltimo afio.
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8. Modificacion de factores de riesgo tras el ictus.

9.1. Actividad fisica.

9.2. Actividad sexual.

11. Escala neurolégica escandinava de ictus.

12. Indice de Barthel de actividades de la vida diaria.

13. indice de Rankin.

14. indice de actividades instrumentales de Frenchay.

15. Matriz de Rosser y Kind de Calidad de Vida.

16. Escala de depresion de Hamilton con melancolia de Bech.
17. Escala de reajuste social geriatrica y de sucesos vitales.
18. Cuestionario de Salud SF-36 .

19. Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad, SIP.

En el grupo constituido por los 80 cuidadores se pasaron las siguientes escalas:
10. Cuestionario sobre el cuidador principal.
10.1. Datos sociodemograficos.
10.2. Tiempo que dedica el cuidador al paciente.
10.3. Situacion laboral del cuidador.
10.4. Utilizacion de recursos sanitarios por parte dei cuidador.
18. Cuestionario SF-36 sobre el estado de Salud.
20. Cuestionario especifico de Calidad de Vida en cuidadores.
21. Escala de Zarit sobre la carga del cuidador.

5.2.1.2. Referencia de las escalas aplicadas.

Para establecer el diagndstico etioldgico del ictus nos basamos en la clasificacion de Banco
de datos de Ictus norteamericano 336 ( ” Stroke Data Bank " ) y en las recomendaciones de
diagnodstico y tratamiento del Grupo de Estudio de las Enfermedades Cerebrovasculares de la
Sociedad Espafiola de Neurologia 337.

Utilizamos la clasificacion de Oxford 338 para describir los diferentes tipos clinicos de
infarto cerebral del signiente modo:

- Infarto completo de la circulacién anterior: sindrome clinico donde se ha presentado
isquemia en ambos territorios, superficial y profundo, de la arteria cerebral media.
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- Infarto parcial de la circulacion anterior: un infarto cortical mas restrictivo de la arteria
cerebral media o arteria cerebral anterior.

- Sindrome lacunar: isquemia subcortical que se presenta con un caracteristico " sindrome
lacunar " debido a la oclusion de una arteria perforante basal situada en la protuberancia o en los
ganglios de la base.

- Infarto de la circulacion posterior: isquemia en el tronco cerebral, cerebeio o 16bulos
occipitales.

Medimos el déficit neurolégico con la Escala Neurologica Escandinava de Ictus 339, que
ha mostrado tener un alto indice de fiabilidad 340 Consta de una puntuacién pronostica, que
incluye consciencia, paralisis de la mirada y debilidad de los miembros, y otra a largo plazo que
mide fuerza de las extremidades, disfasia, paralisis facial, orientacion y marcha 343, Esta escala es
mas adaptable para evaluar déficits de territorio carotideo. Utilizamos los valores de referencia
del estudio de hemodilucion escandinavo 342 en pacientes con ictus agudo.

Hemos empleado las versiones espaiiolas del Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad
72-74 SIP, y del Cuestionario de Salud SF-36 ?1 como instrumentos de Calidad de Vida.

El nimero de sucesos vitales en el afio del ictus se cuantificdé mediante la escala de
reajuste social geriatrico de Amster y Krauss 343, Usamos la matriz de Rosser y Kind 344 para
medir discapacidad y nivel de sufrimiento. La matriz de Rosser y Kind es una medida de utilidad
que estd formada por dos dimensiones con ocho niveles de incapacidad y cuatro niveles de
sufrimiento / dolor, formando un conjunto de 29 estados de salud hipotéticos. Cada combinacion
de estados obtiene una punmacién que se agrega en un indice global >.

La Escala sobre la Carga del Cuidador de Zarit 224 se usd para medir la carga en los
cuidadores principales. Esta escala consta de 22 expresiones que reflejan sentimientos habituales
en quienes cuidan a otra persona, debiendo sefialar €l entrevistado la frecuencia con las que los
experimenta. No hemos encontrado referencias en la literatura sobre sus propiedades
psicométricas ni datos normativos. Sin embargo se usa ampliamente para determinar el estrés de
los cuidadores de ancianos con demencia, siendo el instrumento mas utilizado para evaluar la
carga familiar 216,

5.2.2. Solicitud de uso de las Escalas de Calidad de Vida.
Las tres escalas de Calidad de Vida empleadas ( SIP, 8F-36 y Cuestionario especifico de
Calidad de Vida en cuidadores ) estan validadas en espafiol. Para su empleo se solicitd permiso de

uso por escrito al organismo pertinente.
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El Cuestionario de salud SF-36 343 ha sido validada en espafiol por J. Alonso 91 (
Departamento de Epidemiologia y Salud Publica. Instituto Municipal de Investigaciones Médicas
de Barcelona, IMIM ). A través de él gestionamos la solicitud de cesion firmando et oportuno
permiso de licencia con el organismo internacional encargado de su distribucion ( The Medical
Qutcome Trust. PO Box 1917. Boston. Massachussetts. EEUU. 02205 ) y con ¢l Centro de
Informacion Técnica ( SF-36 Health Survey, The Health Institute. New England Medical Center
Hospitals. Box 345. 750 Washington Street. Boston, MA. EEUU. 02111).

La version espafiola del SIP, Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad, fue validada
por X. Badia 72 | con quien tramitamos la solicitud de uso, en el Instituto Universitario de Satud
Publica de Catalufia. Su direccién de contacto es: Xavier Badia. Pabellon Central. Campus de
Bellvitge. Universidad de Barcelona. Carretera de la Feixa Llarga s / n. 08907 Hospitalet.
Barcelona.

El Cuestionario de Calidad de Vida especifica de Cuidadores fue cedida por el laboratorio
farmacéutico SmithKline-Beecham por mediacion de M. Garcia-Losa, Gerente de Investigacion
Clinica de dicha empresa. Esta escala fue disefiada especificamente para evaluar sobrecarga en
familiares de enfermos con Alzheimer y se encuentra actualmente en uso en un ensayo clinico.
Sus normas y propiedades psicométricas estan en fase de publicacion.

5.2.3. Andlisis economico del gasto sanitario.

5.2.3.1. Valoracion del coste de enfermedad. Definiciones y clasificacion.

El primer paso de un estudio de coste de enfermedad es definir la enfermedad. En nuestro
caso se refiere a las personas afectas de un accidente cerebrovascular codificado en la Clasificacion
Internacional de Enfermedades 346 con los codigos 430 a 438,

El coste de la enfermedad cerebrovascular en el primer afio de un ictus fue desglosado del
siguiente modo:

A. Coste directo de la enfermedad al Sistema Nacional de la Salud.

Valoramos el uso y consumo de recursos sanitarios del Sistema Nacional de Salud en fase
aguda y cronica. El coste del tratamiento en fase aguda incluye los gastos por urgencias, ingreso
hospitalario en la Unidad de Ictus y las pruebas de neuroimagen realizadas. El coste sanitario en
los supervivientes en el primer afio incluyd los gastos de las visitas a Atencion Primaria,
Rehabilitacion, Logopedia, Fisioterapia, las revisiones en Consultas Externas de Neurologia y de
otras especialidades, el transporte médico en taxi o ambulancia a cargo de la Seguridad Social, el
consumo de medicamentos y el uso de los servicios sociales comunitarios.
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B. Coste indirecto de Ia enfermedad.

En este apartado cuantificamos los siguientes conceptos:

- i. Coste directo del ictus asumido por el propio paciente.
Se incluyen los gastos de obra y modificacion del hogar para permitir la deambulacion del

paciente discapacitado, los derivados de contratar un cuidador, fisioterapeuta o logopeda
privados, el coste debido a una residencia asistida y los gastos de ortopedia y de transporte para
revisiones médicas y rehabilitacién asumidas directamente por el propio paciente.

- ii. Pérdida de productividad laborai de] paciente.

En este apartado se valoran las pérdidas por absentismo {aboral, invalidez, incapacidad
laboral ( numero de meses de baja laboral ) o muerte prematura ( nimero de afios laborables
perdidos ) en aquellos sujetos que eran laboralmente activos antes del ictus. Esta pérdida
econdmica ha sido valorada segin el salario habitual individual de cada paciente previo al ictus.

- iii. Coste sociolaboral v psicosocial de la familia.

El coste sociolaboral valora el nimero de horas de trabajo perdidas por el cuidador
principal y por el resto de la familia directamente implicada en el cuidado del enfermo crénico
discapacitado por un ictus, asi como el nimero de horas que la familia o el cuidador principal debe
dedicar a atender al enfermo.

El coste psicosocial indirecto en la familia y en el cuidador principal valora Salud Mental y
general, vitalidad, abandono de vinculos sociales, trabajo o estudios v pérdida de tiempo de ocio.

5.2.3.2. Procedencia de los datos econémicos.

Las tarifas de referencia sobre producto hospitalario utilizadas fueron aportadas por el
Servicio de Admision 347 y por la Unidad de Analisis de Coste 348 del hospital Clinico de Madrid
y corresponden a los ejercicios 1996 y 1997 349 El consumo de recursos sanitarios
individualizado se obtuvo tras entrevista estructurada con el paciente mediante cuestionario
especifico. Las tarifas de referencia de facturacion hospitalaria se encuentran en el apartado
Anexo.

Se calculé especificamente en pesetas el coste por estancia hospitalaria, pruebas de
neuroimagen, gastos de ambulancia y de rehabilitacion - terapia fisica, fisioterapia, logopedia -,
gastos de material ortopédico, revisiones y primeras consultas en Neurologia, Rehabilitacion y en
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otras especialidades, gastos debidos a Urgencias y a segundos ingresos. Asimismo la actividad
asistencial hospitalaria se cuantifico y se transformé en Unidades Ponderadas Asistenciales o
UPAs por paciente. El analisis individualizado del coste medio por paciente se compard con los
GRDs de Neurologia de nuestro hospital.

El gasto por consumo farmacéutico se evaluo tras entrevista directa y posterior calculo del
consumo anual de medicamentos de cada paciente. El precio-coste real a la Seguridad Social de
cada farmaco se cuantifico aplicando los precios segin los afios 1996 y 1997 del Vademecum 350
y los descuentos que la Industria Farmacéutica establece a la Seguridad Social 331 El aporte del
40% del gasto farmacéutico por los sujetos en activo se desglosd del coste imputable a la
Seguridad Social y se ha incluido en el capitulo de gastos sanitarios del propio enfermo.

5.2.4, Variables a estudio.
5.2.4.1. Variables a estudio en los 90 pacientes.

a) Variables sociodemogrificas.

- Edad como variable cuantitativa.

- Edad como variable ordinal por intervalos.
- Sexo.

- Nivel educativo.

- Estado civil.

- Ocupacion laboral.

- Ingresos econdmicos mensuales.

- Tipo de convivencia.

b) Variables clinicas.

- Etiologia del ictus.

- Hallazgos de neuroimagen.

- Topografia cortical versus subcortical.
- Lateralidad de la lesion cerebral.

- Afasia.

- Hombroe doloroso.

- Espasticidad.
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- Dolor por ictus.

- Factores de riesgo vascular.

- Comorbilidad.

- Barthel historico.

- Rankin historico.

- Barthel actual.

- Rankin actual.

- SNSS total.

- SNSS pronostica.

- Depresion segun escala de Hamilton.

- Modificacion de habitos de riesgo tras el ictus.
- Caidas al suelo.

- Disminuci6n de la libido.

- Recurrencia ictus.

- Consumo de farmacos y efectos adversos medicacion.

¢) Variables de Calidad de Vida,

- Numero de sucesos vitales en el afio tras el ictus.

- Percepcion subjetiva del estado de Salud.

- Indice de Frenchay de Actividades Instrumentales de la vida diaria..
- Grado de incapacidad en la matriz de Rosser y Kind.

Se incluyen ademas todas las categorias que integran los Perfiles de Salud SIP y SF-36:

- Suefio / descanso SIP.

- Actividad emocional SIP

- Cuidado corporal / Movimiento SIP.
- Tareas domésticas SIP.

- Movilidad SIP.

- Relaciones sociales SIP.

- Desplazamientos SIP.

- Actividad intelectual SIP.

- Comunicacion SIP,
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- Trabajo SIP.

- Ocio / Pasatiempos SIP.

- Nutricion SIP.

- Dimension fisica SIP.

- Dimension psicosocial SIP.
- Dimension total SIP.

- Funciodn fisica SF-36.

- Papel fisico SF-36.

- Dolor SF-36.

- Salud General SF-36.

- Vitalidad SF-36.

- Funcion social SF-36.

- Funcion emocional SF-36.
- Salud mental SF-36.

d) Variables de Coste Sanitario.

- Coste por estancia media hospitalaria.

- Coste por pruebas de neuroimagen.

- Coste por rehabilitacion.

- Coste por transporte sanitario.

- Coste por visitas y revisiones médicas.

- Coste por nuevo ingreso hospitalario.

- Coste por asistencia a Urgencias.

- Gasto por consumo farmacéutico.

- Niumero de ingresos hospitalarios y urgencias en el Gltimo afio.
- Numero de visitas a especialistas en el ultimo afio.
- Numero de farmacos consumidos.

- Razon UPAs / paciente y afio.

- Pérdida productividad laboral.
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5.2.4.2. Variables a estudio en los 80 cuidadores.
a) Variables sociodemogrificas.

- Edad como variable cuantitativa.

- Edad como vanable ordinal por intervalos.
- Sexo.

- Nivel educativo.

- Relacion familiar con el paciente.

b) Variables de Calidad de Vida.

- Funcion fisica SF-36.

- Papel fisico SF-36.

- Dolor SF-36.

- Salud General SF-36.

- Vitalidad SF-36.

- Funcién social SF-36.

- Funcion emocional SF-36.

- Salud mental SF-36.

- Grado de sobrecarga segin escala de Zarit.
- Puntuacion media escala de Zarit.

- Puntuacion media Cuestionario especifico de Cuidadores.

¢) Variables de Coste sanitario y psicosocial.

- Numero de horas dedicadas al paciente.

- Numero de horas laborales perdidas por cuidador.

- Numero de ingresos hospitalarios y urgencias en el tltimo aifo.
- Numero de visitas a especialistas en el ultimo afio.

- Coste obras de remodelacion de la casa.

- Coste de la atencion sanitaria privada.
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5.2.5, Método estadistico.

Los indices estadisticos descriptivos empleados 352 para caracterizar [a distribucion de
valores de una variable cuantitativa han sido las medidas de tendencia central - media, moda y
mediana - y las medidas de dispersion como desviacion estandar, variancia, rango y amplitud
intercuartil. Otros indices complementarios empleados han sido las medidas de posicion -
percentil, decil y cuartil - y los indices de forma, tanto los que evaluan la asimetria de una
distribucion ( indice de asimetria o
apuntamiento respecto a la ley normal ( indice de aplanamiento o " curfosis " ).

El analisis estadistico posterior traté de verificar la veracidad o falsedad de diversas
hipotesis estadisticas. La hipotests estadistica a contrastar recibe el nombre de hipotesis nuia y se
simboliza por Ho; su hip6tesis alternativa se simboliza por Hi.

Un error de primera especie o error tipo 1 se produce cuando la hipétesis nula es
verdadera y se rechaza porque el valor observado en la muestra esta en la regién critica. La
probabilidad de cometer este error se liama riesgo o ( alfa ). La probabilidad complementaria 1-a
se llama nivel de confianza 353

"

skewness " ) como los que determinan el grado de

Un error de tipo II o de segunda especie sucede cuando la hipétesis alternativa es
verdadera y no se rechaza la hipotesis nula porque el valor observado en la muestra est4 situado
en la zona de no significacion. La probabilidad de cometer este error se llama riesgo B ( beta ). La
probabilidad complementaria 1-8 , probabilidad de rechazar correctamente la hipotesis nula, se
llama potencia de la prueba.

Un resultado estadisticamente significativo indica que no es compatible con una hipotesis
nula porque es muy poco probable que la discrepancia observada haya sido observada por un
error aleatorio del muestreo 334,

Siguiendo a Schwartz 357, el riesgo alfa en las pruebas de contraste de hipétesis utilizadas
en nuestro analisis se ha establecido de antemano en un 5% ( o = 0,05 ) por lo que el nivel de
confianza empieado ha sido del 95%. Los contraste de hipotesis han sido conservadores de dos
colas. Se ha considerado como diferencia estadisticamente significativa aquella en la que el valor
p ha sido menor de 0,05.

Para comparar valores medios de las diversas escalas de Calidad de Vida ( variables
cuantitativas ) se ha empleado la t de Student cuando procedian de poblaciones normales. Una
prueba no paramétrica, U de Mann-Whitney , se ha usado en el supuesto de desigualdad de
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variancias cuando las medias de las muestras analizadas no procedian de poblaciones normales
354

Para relacionar variables cualitativas de k categorias y una vanable cuantitativa se ha
utilizado el Analisis de la Variancia Factorial, ANOVA 332_ Tal fue el caso de los analisis de las
diferentes dimensiones del Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad y del Cuestionario de
Salud SF-36 - expresadas como variables numéricas - segun edad, sexo, etiologia ictus,
depresion, discapacidad, handicap y diversas variables sociodemograficas todas ellas cualitativas.
Cuando la conclusion de este analisis ha sido el rechazo de la hipdtesis nuia se han realizado
comparaciones miiltiples - conocidas como " contrastes a posteriori " - para encontrar los grupos
que han producido el resultado significativo. Las pruebas de Scheffé y Fisher 355 se han usado
para mantener un riesgo alfa constante del 0,5. Al aumentar el mimero de comparaciones se ha
empleado el valor aifa corregido segin el procedimiento de Bonferroni 356, Cuando no se
cumplieron los supuestos de normalidad e igualdad de variancias en la poblacion origen de las k
muestras se utilizaron pruebas no paramétricas como la prueba H de Kruskal-Wallis 352,

Las proporciones y los porcentajes son los indices estadisticos empleados para
caracterizar la distribucion de valores de una variable cualitativa. Para comparar variabies
cualitativas con diferentes categorias se ha empleado la prueba de Chi cuadrado. La correccién de
continuidad de Yates 336 se ha utilizado, por su naturaleza conservadora, en tablas de 2 x 2
cuando los efectivos esperados eran pequefios pero no inferiores a tres.

La técnica estadistica empleada para analizar la relacion entre dos variables cuantitativas
ha sido el modelo de regresion Lineal, tanto simple como polinémico. Cuando se ha considerado
necesario se ha acompafiado de la correspondiente recta de regresion por el criterio de minimos
cuadrados y del coeficiente de determinacion r 2. Cuando no se ha cumplido el supuesto de
normalidad se ha usado el coeficiente de correlacion ordinal de Spearman rg como prueba no
paramétrica para comprobar la relacion lineal entre dos variables cuantitativas.

La representacion grafica de las vanables cuantitativas continuas se ha realizado mediante
histogramas de frecuencias; las variables cuantitativas discretas en diagramas de barras y
poligonos de frecuencias y las variables cualitativas mediante pictogramas .

5.2.6. Procesamiento informatico de los datos y del manuscrito.
El tratamiento y manipulacion informatica de los datos asi como la elaboracion del

manuscrito se ha realizado en un ordenador Macintosh Powerbook 165 con 6 MB de memoria
RAM y 80 MB de disco duro interno, microprocesador 68030 y software de sistema 7.1.
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Los datos de las diferentes escalas de Calidad de Vida se han introducido y se han
procesado en la hoja de calculo Excel de Microsoft, version 4.0 para Macintosh 357,

El analisis estadistico se ha realizado segun el programa Statview version 4.02 de
Macintosh 358, El programa de tratamiento de textos utilizado en la elaboracién del manuscrito
ha sido Word version 6.0.1 de Microsoft 339 Los graficos empleados como diagramas de barras,
pictogramas y pasteles se han realizado mediante Excel mientras que los histogramas de
frecuencias para variables cuantitativas se han diseftado mediante Statview 4.02.

5.2.7. Sistemas de recogida de la informacion bibliografica.

Para la actualizacion del tema se ha realizado una bisqueda bibliografica a través de las
bases de datos MEDLINE procedente de la Biblioteca Nacional de Medicina de estados Unidos,
con una cobertura desde 1966 a 1998, y EMBASE de la Fundacion Excerpta Médica con una
cobertura desde 1974 a 1998. Hemos utilizado las siguientes palabras clave en lengua inglesa:

- " stroke " (ictus )

- " quality of life " ( Calidad de Vida )

- " cost " ( coste )

- " cost analysis " (_anlisis de coste )

- " caregiver " ( cuidador principal )

- " burden " ( sobrecarga )

- " suicide " ( suicidio )

- " depression " ( depresion )

- " sexuality " ( sexualidad )

-"S8IP" ( SIP)

- " Sickness Impact Profile " ( Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad )

-"SF-36" ( SF-36)

- " Hamilton rating scale " ( Escala de depresion de Hamilton )

- " Frenchay index " ( indice de Frenchay )

- " Barthel index " ( indice de Barthel )

- " Ramkin scale " ( Escala de Rankin )

- " Scandinavian Neurological Stroke Scale " ( Escala neurologica escandinava de ictus )

En todas las busquedas se combino el término " stroke " ( Ictus ) con las demas palabras
clave usando el operador booleano " and " (y ).
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Los articulos proceden en su gran mayoria de la Biblioteca Médica de la Universidad de
Columbia en Nueva York ( direccién postal: " Columbia University Health Sciences Library "
710 West 168 Street. Nueva York. NYC 10032. Fax: 212-234-0595 ) v de la biblioteca del
Instituto Neuroldgico en la misma ciudad, de donde los obtuve personalmente. Ademas otros
veinte articulos me fueron suministrados por el Servicio de Informacion y Documentacion
Bibliografica de SmithKline-Beecham en Madrid.

Los articulos se citan en la bibliografia siguiendo los Requisitos de Uniformidad para
manuscritos presentados a revistas biomédicas emitidos en 1997 por el Comité Internacional de
Directores de Revistas Médicas en su quinta revision 360 Aquellos articulos escritos en lengua
diferente al inglés o espafiol se citan bajo titulo y resumen traducido al inglés 361 y se incluyen en
la revision dado el interés transcultural del tema objeto de estudio.

5.2.8. Cuestionarios y Escalas de Calidad de Vida aplicados.

A continuacién detallamos todos los cuestionarios y escalas aplicados en cada entrevista a
pacientes y a cuidadores.

1. DATOS DE IDENTIFICACION DEL PACIENTE.

SNOMBRE.. ... Fecha nacimiento......................
= DIT@CCION. ... ..o Teléfono............cocoovveveeeeee,
- Nimero de historia clinica.................................... Edad............... Sexo.......oovionn,
-Fechadelictus....................... Numero diasingresado..................coooooiiii
- Fecha de la entrevista............. Numero meses entrevista tras el ictus..........................

2. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS.

- Entorno familiar:
1. Vivienda propia 2. Enalquiler. 3. Residencia de ancianos 4. Vivienda tutelada
5. Residencia asistida 6. Centro de enfermos cronicos 7. Otros.

- Si el paciente tiene vivienda propia ; con quién vive ?
I.Solo 2.Cényuge 3.Hijos 4.En familia (conyuge mas hijos) 5. Otros.
- Ocupacion:

1. Jubilado 2. Desempleo 3.Invalidez 4. Incapacidad laboral 5. Activo.
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- Ocupacion laboral de los pacientes en activo durante el ictus:

a. Profesional  b. Trabajador agricola  c. Industria  d. Construcciéon  e. Sector
Servicios f Amadecasa g Otros

Si es jubilado resefiar trabajo antertor: a. b. ¢. d. e f g

- Numero de hijos:

- Nivel educativo:

1. Analfabeto 2. Sabe leer y escribir 3. Educacién Primaria 4. Educacion
Secundaria 5. Bachillerato / FP 6. Estudios universitarios

- Nimero afios educacion recibidos:

- Nivel educativo del familiar principal con quien convive habitualmente: 1. 2. 3. 4. 5. 6.

- Estado civil;

1. Soltero 2. Casado 3.Viudo 4. Divorciado/separado 5. Pareja estable: si/no

- Situacién economica actual:

1. Trabaja 2. Subsidio de desempleo 3. Pension de jubilacion 4. Pension de
viudedad 5. Pension de invalidez 6. Incapacidad laboral 6. Pension no contributiva

- Cuantia ingresos mensuales:

3. ANTECEDENTES.

- Ictus previo: 1.No 2.8i:  Nomero de afios:

-AlT.previo: 1.No 2. S8i; Numero de afios:

- Otras enfermedades neuroldgicas:

1. No 2. Parkinson 3. Alzheimer 4. Epilepsia. 5. Neuromuscular 6. Otros.
- Hipertensién arterial:

1. No 2. HTA controlada con tratamiento. 3. HTA no controlada.

- Djabetes mellitus:

1. No 2. Diabetes Mellitus controlada con  a. dieta b. ADO ¢. insulina
3. DM no controlada.

- Cardiopatia:

1. No 2. Arritmia cardiaca: a. ACxFA b marcapasos c¢. otros
3. Cardiopatia isquémica: a. angor b.IAM>6meses c. IAM < 6 meses del ictus.
4. Enfermedad valvular:  a. reumitica  b. recambio valvular  c¢. otros.

- Otras enfermedades cardiovasculares:
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1. Claudicacion intermitente 2. Embolismo sistémico 3. Insuficiencia cardiaca
congestiva 4. Endarterectomia 5. Trombosis venosas.

- Comorbilidad:

1. EPOC o asma 2. Hepatopatia 3. Nefropatia  4.Neoplasia 5. Enfermedad
osteoarticular: a. artritis b, artrosis  ¢. fracturas 6. Coagulopatia 7. Ulcus péptico /
hernia hiato 8. Sordera 9. Problemas oculares: a. cataratas b. retinopatia c. glaucoma
10. Otros.

- Tabaguismo:

1. No 2. Ex-fumador ( nimero de afios ) 3. 8i ( mimero de paquetes ):

- Alcohol:

1.No 2.8i: a<40gr b.40-100gr «¢.>100gr 3. Ex-bebedor

Numero de consumiciones y tipo:

- Dislipemia:
1. No 2. Si. Tratamiento: a. dieta b. farmacos
4. DIAGNOSTICO DEL ICTUS.
- Etiologia:
1. HIC 2. Infarto: a. lacunar b. cardioembdlico c¢. aterotrombético d.

indeterminado. e. otra etiologia.
- Sindrome cerebral;
1. TACI 2 PACI 3.LACIL a motorpuro b. hemisensitivo
c. sensitivomotor  d. ataxia-hemiparesia  e. disartria-facial £ otros .
4 POCI: a.tronco b.cerebelo c. occipital.

- Neuroimagen TAC RM
1. Lesiones no relacionadas: a. atrofia cortical b. leucoaraiosis

c. lesiones antiguas ( cortical, lacunar, tronco, cerebelo, multiples )

Lateralidad de la lesion: Derecho Izquierdo

2. Lesiones relacionadas:

a. Infarto cortical: frontal, parietal, occipital, temporal, frontera b. Infarto
lacunar: talamo, cépsula interna, caudado, lenticular, centro semioval. ¢. tronco, cerebelo

d. HIC.

- Barthel al alta - Rankin af alta

- Relatar si lo hubo al alta v duracidn posterior;
1. Afasia 2. Negligencia 3. Depresion 4. Hemianopsia

34



Material y métodos.

5. Espasticidad 6. Hombro congelado / periartritis 7. Dolor atribuible al ictus
5. TRATAMIENTO ACTUAL.

- Paciente reclutado en ensayo clinico: si/no Tipo:

- Terapia antitrombotica: 1. No 2. 8i; a.Sintrom b. aspirina c.ticlopidina d. otros

- Efectos adversos de la medicacion antitrombotica:

- ¢ Tomaba previamente antiagregantes antes del ictus ? 1. No 2. §i ¢{ Por qué ?

- Tom¢ la medicaciéon: 1. Solo en hospital 2. Hospital yal alta 3. Abandono de tto.

- Otros farmacos:

1. Antidiabéticos orales 2. Insulina 3. Hipotensores 4. IECAs 5. Calcioantagonistas

6. Betabloqueantes 7. Digoxina / amiodarona 8. Antidepresivos 9. Analgésicos 10,
Relajantes musculares  11. Hipnoticos y ansioliticos ~ 12. Antiepilépticos  13. Suplementos
vitaminicos 14. Preparados nutricionales  15. Colirios oftalmicos 16. Diuréticos 17.
Vasodilatadores periféricos. 18. Hipolipemiantes  15. Antigotosos.  20. Otros

- Sefialar nombre comercial, dosis y tiempo de consumo de los farmacos:

- Sefialar efectos adversos de la medicacién recibida:

- Estimar gasto segun farmaco por mes y por afio:

- Portador de sonda vesical: 1. No 2. 8i

- Disfagia: 1. No 2. Si: a. Toma dieta blanda b. Portador de sonda nasoenteral

6. REHABILITACION.
1. No
2. Rehabilitacion: a. terapia fisica b. terapia ocupacional c. logopedia d.foniatria
3. Ayuda sanitaria a domicilio: a. enfermeria b. visitas médicas
4. Servicio de trabajo social 5. Centros de dia
Numero de meses en tratamiento. rehabilitador:  a. Domiciliario  b. Hospitalario.

Frecuencia uso semanal de estos servicios: mensual:
Uso de ambulancia para desplazamiento a RHB: 1. No 2. Si
2817 pts de transporte programado servicio ambulancia x n® servicios / mes = pts.

Uso de taxi a costa del Insalud para: a. RHB: si/no b. Consultas médicas: si/no.

~

Estimacion del gasto rehabilitador por mes v por afio:
12.149 pts / mes completo de tratamiento rehabilitador en régimen de sesion diaria x  n°

de meses = pesetas

85



Material y métodos.

486 pts / sesion tratamiento rehabilitador x n° sesiones = pesetas

14307 pts / mes completo de fisioterapia o logopedia en régimen de sesion diaria x  n°
de meses = pesetas.

568 pts / sesién tratamiento.fisioterapia o logopedia x n° sesiones = pesetas

Uso de taxi a costa del Insalud para: a. RHB:si/no  b. Consultas médicas: si/no
7. USO DE RECURSOS SANITARIOS EN EL ULTIMO ANO.

- Ntimero de ingresos en los ultimos 12 meses: Numero de dias ingresado/aiio
- Numero de visitas médicas:
a. Urgencias  b. Atencion Primaria  ¢. Neurologia  d. Otros especialistas
- Especificar si se trata de revisién o primera visita.
- Causa del uso de los recursos médicos:
1. ;, Ha tenido que ser hospitalizado en el ultimo afio durante mas de 24 horas ? si / no.
2. ¢, Durante el Gitimo afio cudntas veces ha sido hospitalizado ?
3. Diagnoéstico o motivo principal de la hospitalizacion.
4. Indicar el namero total de noches en cada servicio.
5. ¢, En el dltimo mes ha recibido asistencia en el servicio de Urgencias de un hospital ?
( estancia menor de 24 horas ) 6. ¢ Cuantas veces ?

8. MODIFICACION DE FACTORES DE RIESGO TRAS EL ICTUS.

- (, Ha sido diagnosticado de alguna enfermedad nueva tras el ictus 7 1. No 2. Si; cual 7

- ¢ Recurrencia del ictus ? i IAM? ¢, Otro evento cardiovascular ?

- {, Ha cambiado de domicilio o se ha trasladado a un hospital, centro de rehabilitacion
temporal © permanentemente tras el ictus ?

- ¢ Recibe alguna ayuda a domicilio o de los servicios de salud ? 1. No 2. Si; cual ?

- ¢ Alguno de sus hijos o familiares cercanos tuvo que dejar de trabajar o pedir permiso
para atenderle en casa ? 1.No 2. Si Especifique:

-  Ha tenido que contratar a un cuidador, enfermera o fisioterapeuta ? ;, Cuanto le ha
costado 7

- {, Vive con familiares distintos o se ha mudado de casa con los hijos tras el ictus ?

- ¢ Ha modificado la estructura del hogar con agarradores en el pasillo o en el baiio ?

- ¢ Utiliza silla deruedas? 1. No 2. 8Sj
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-, Utilizabaston? 1. No 2. 8§i - ; Utiliza andador? 1.No 2. Si

- {, Se ha caido al suelo o por las escaleras en los altimos meses ? ; Cuantas veces ?
- ;, Ha tenido alguna fractura ?

- ;, Ha dejado de trabajar tras el ictus ? 1. No 2.8i ; Cuanto tiempo ?

- ¢, Trabaja en la actualidad 7 1. No 2. 8i

- (, Ha dejado de fumar tras el ictus ? 1. No 2. Si (o lo intento ).

- {, Ha dejado de beber tras el ictus 7 1. No 2. Si (o lo intento ).

- Dejé de fumar / beber para:

1. Prevenir enfermedad 2. Pobre estado salud 3. Presion familiar 4. Otros
-{CreeenDios? Si/no  ; Practica alguna religion ?
- ¢, Su religion o su fe en Dios le ha ayudado a superar su enfermedad ?
- {, Toma regularmente la medicacion prescrita ?
- ;, Tiene olvidos ocasionales en la toma de la medicacion ?
1. A menudo: > 3 dosis / semana 2. Algunas veces: 1-3 dosis / semana
3. Raramente: < 1 dosis/ semana 4. Nunca
- ¢, Por qué dejé la medicacién ?
1. Por empeoramiento / efectos adversos. 2. Por razones econémicas 3. Olvidos
4. Dificil uso de las dosis 5. " Demasiadas pastillasalavez " 6. Otros.
- i, El paciente es responsable por su cuenta de tomar Ia medicacioén ?
- ¢ Ha experimentado algin efecto adverso por la medicacion ? Describalo.

9. 1. ACTIVIDAD FiSICA.
- Sobrepeso / obesidad Talla / peso
- ¢, En el ultimo mes ha practicado algiin deporte o actividad al aire libre ? 1. No 2. Si
- {, Cuanto tiempo ? i, Con qué frecuencia ? ¢ Qué tipo de actividad ?
- ¢ Paseacadadia? 1. No 2. 8i: ; Cuanto tiempo ? ¢, Cuantos km ?
9, 2, ACTIVIDAD SEXUAL.

¢, Ha observado alguna modificacion en su conducta sexual ?

1. No 2.Si: a. impotencia b. disminuciondelalibido ¢ hipersexualidad.
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10. CUESTIONARIO SOBRE EL CUIDADOR PRINCIPAL.

10.1. Datos sociodemograficos.

1. Fecha de nacimiento 2. Edad 3. Sexo 4. Estado civil
5. Relacion con el paciente 6. ¢ Vive con el paciente ?

6. Numero de hijos dependientes que viven actualmente con usted

7. Animo depresivo 8. Estrés 9. Nivel educativo

10.2. Tiempo que dedica el cuidador al paciente,

1. ; Cuanto tiempo dedica en la actualidad cada dia a ayudar al paciente para ir al aseo,
vestirlo, encargarse de su higiene personal, baiiarlo y sacarlo a pasear ?

Tiempo total: horas a la semana:

2. ;, Cuanto tiempo dedica en la actualidad para prepararie la comida, lavarie la ropa,
encargarse de la medicacion, las revisiones médicas y los asuntos econdmicos ?

Tiempo total: horas a la semana.

3. ; Puede dejar sélo al paciente en la casa ?

10.3. Situacion Iaboral del cuidador.

1. ;, Trabaja en la actualidad ?

2. Si ha dejado de trabajar en el (itimo afio ;, ha sido debido a sus responsabilidades como
cuidador ?

3. ¢ En el ultimo afio ha tenido que reducir el namero de dias o de horas que trabaja
normalmente debido a sus responsabilidades como cuidador ?

4. Durante el tltimo afio, indique el nimero de veces que sus responsabilidades como
cuidador han afectado a su trabajo:

- Pérdida de un dia completo de trabajo: veces / afio.
- Pérdida de parte de un dia de trabajo: veces / afio.
10.4. Utilizacion de recursos sanitarios por parte del cuidador.

1. ; Ha tenido que ser hospitalizado en el titimo afio durante mas de 24 horas ? si/ no.
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2. ¢, Cuantas veces en el ultimo afio ?

3. Motivo de la hospitalizacion.

4. Indicar el mimero total de noches en cada servicio.

5. En el Gltimo afio ;, ha recibido asistencia en el servicio de Urgencias de un hospital ?

6. ¢ Cuantas veces durante este Gltimo afio ? Especificar los motivos.

6. ¢, Cuantas veces ha acudido a su médico de cabecera o al especialista en el altimo afio ?
¢, Por qué motivo ?

7. ¢, Esta tomando actualmente algin tipo de medicacion ?

Reseifiar el nombre comercial, la dosis y frecuencia diaria de tomas en el Gltimo afio.

11. ESCALA NEUROLOGICA ESCANDINAVA DE ICTUS.

1. Nivel de conciencia
Completamente consciente

Somnoliento, puede ser despertado
Reacciona a estimulos verbales

S N b

Comatoso

2. Movimientos oculares
No paresia de la mirada
Paresia de la mirada 2

=]

Desviacion conjugada de la mirada
3. Fuerza del miembro superior ( lado afecto )
Fuerza normal
Se eleva con fuerza disminuida
Se eleva con flexion del codo
Se mueve, pero no contra gravedad
Paralisis
4. Fuerza de 12 mano ( lado afecto )
Fuerza normal
Fuerza disminuida, completando movimiento

O N sty

Se mueve, pero los dedos no llegan a Ia paima
Paralisis

S. Fuerza del miembro inferior ( lado afecto )
Fuerza normal 6

O N Ay
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Se eleva con fuerza disminuida 5
Se eleva con flexion de la rodilla 4
Se mueve, pero no contra gravedad 2
Paralisis 0
6. Orientacién
Correcta en tiempo, lugar y persona 6
Orientado en dos aspectos 4
Orientado en un aspecto 2
Completamente desorientado 0
No valorable NV
7. Lenguaje
No afasia 10
Vocabulario limitado o lenguaje incoherente 6
Mas que si / no pero no frases mas largas 3
Sélo dice " si/ no " o menos 0
8. Paresia facial
Ausente o dudosa 2
Presente 0
9. Marcha
Camina cinco metros sin apoyo 12
Camina con apoyo 9
Camina con la ayuda de una persona 6
Se astenta sin apoyo 3
Limitado a cama-sillén 0

12. INDICE DE BARTHEL DE ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA.

Intestinos
0 = Incontinencia ( o necesidad de enemas ).
5 = Accidente ocasional { una vez a la semana ).
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10 = Continencia.

*n

Vejiga
0 = Incontinencia o cateterizacion e incapaz de manejarse solo.

5 = Accidente ocasional ( maximo una vez cada 24 horas ).
10 = Continencia
Higiene Personal

0 = Necesita ayuda para el cuidado personal.

5 = Independencia para lavarse la cara / pelo / dientes ( proporcionando ayuda ).
Utilizacién del servicio

0 = Dependiente.

5 = Necesita alguna ayuda pero puede hacer algo solo.

10 = Independiente ( ir al servicio, vestirse, asearse ). -
Alimentacién.

0 = Incapaz.

5 = Necesita a alguien para cortar, extender mantequilla, etc.
10 = Independiente.

Transporte

0 = Incapaz,carece de equilibrio para sentarse.

5 = Se puede sentar con ayuda ( una o dos personas ).
10 = Ayuda menor ( oral o fisica ).

15 = Independiente.
Movilidad

0 = Inmovil.

5 = Independiente en silla de ruedas, incluyendo las esquinas.
10 = Camina con ayuda ( oral o fisica ) de una persona.

15 = Independiente ( pero puede usar algin apoyo; por ejemplo un baston ).
Yestir

0 = Dependiente.

5 = Necesita ayuda pero puede hacer la mitad aproximadamente sin ayuda.
10 = Independiente ( inciuso botones, cremallera, lazos etc.).
Escaleras

0 = Incapaz.

5 = Necesita ayuda ( verbal, fisica, ayuda para transportarlo ).
10 = Independiente.
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Baiio

0 = Dependiente.
5 = Independiente { y en la ducha ).

13. ESCALA DE RANKIN.
GRADO 0 = Ningin sintoma en absoluto.

GRADOQO 1 = Discapacidad no significativa a pesar de los sintomas: capacidad para
desempefiar todos los deberes y actividades cotidianas.

GRADQ 2 = Discapacidad leve.
Incapacidad para desempefiar las actividades anteriores pero mantiene la capacidad para
cuidar de sus propios asuntos sin ayuda.

GRADO 3 = Discapacidad moderada.
Requiere alguna ayuda pero es capaz de andar sin asistencia.

GRADO 4 = Discapacidad moderadamente grave.
Incapacidad para andar sin ser asistido e incapacidad de cuidar de sus necesidades diarias
sin ayuda.

GRADO 5 = Discapacidad grave.
En cama, incontinente y requiriendo del cuidado y la atencion constante de una enfermera.

14. INDICE DE ACTIVIDADES INSTRUMENTALES DE FRENCHAY.

n |

1. Preparar comidas, servir y calentar alimentos. 1= nunca
2 =<1 vez por semana
3 = 1-2 veces por semana
4 = la mayoria de los dias
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2. Fregar platos.

3. Lavar la ropa.

1 =nunca

2 =<1 vez por semana

3 = 1-2 veces por semana
4 = la mayoria de los dias

1 = nunca

2 = 1-2 veces en los ultimos 3 meses
3 =3-12 veces en los Gltimos 3 meses
4 =>1 vez por semana

4. Trabajo ligero de casa ( hacer la cama, limpiar el polvo ).

5. Trabajo duro de casa ( fregar, barrer ).

6. Comprar en las tiendas locales.

7. Salidas y actividades sociales.

1 =nunca

2 = 1-2 veces en los Gltimos 3 meses
3 = 3-12 veces en los dltimos 3 meses
4 =>] vez por semana

1 = nunca

2 = 1-2 veces en los altimos 3 meses
3 = 3-12 veces en los iltimos 3 meses
4 => 1 vez por semana

1 = nunca

2 = 1-2 veces en los Gltimos 3 meses
3 = 3-12 veces en los ultimos 3 meses
4 => 1 vez por semana

1 = nunca

2 = 1-2 veces en los ultimos 3 meses
3 = 3-12 veces en los ultimos 3 meses
4 => 1 vez por semana

8. Paseos. Caminar fuera de casa mds de 15 minutos.
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9. Llevar a cabo un pasatiempo activamente / practicar deporte.
1 = nunca
2 = 1-2 veces en los (ltimos 3 meses
3 = 3-12 veces en los titimos 3 meses
4 = > 1 vez por semana

10. Conducir coche / viajar en autobus o en otro medio de transporte publico.
1 =nunca
2 = 1-2 veces en los 1dltimos 3 meses
3 = 3-12 veces en los dltimos 3 meses
4 => 1 vez por semana

Sefiale cuantas veces ha realizado las siguientes actividades en los ultimos seis meses:

11. Salidas y actividades sociales / montar en coche. 1 = nunca
2 = 1-2 veces en 6 meses
3 = 3-12 veces en 6 meses
4 =>1 vez por semana

12. Cuidar el jardin/plantas 1 = nunca
2 = tareas suaves
3 = tareas moderadas
4 = todo lo necesario

13. Faenas de mantenimiento de la casa / coche. 1 = nunca
2 = tareas suaves
3 = tareas moderadas
4 = todo lo necesario

14. Leer libros / periédicos ( opcional ). 1 = ninguno
2 =1 en 6 meses
3 =<1 en 2 semanas
4 =>1 en 2 semanas
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15.Trabajo remunerado / empleo ( opcional ). 1 = ninguno
2 = <10 horas/semana

3 = 10-30 horas/semana
4 = >30 horas/semana

15. MATRIZ DE ROSSER Y KIND DE CALIDAD DE VIDA.

Niveles de incapacidad Niveles de sufrimiento
Ausente Leve Moderado Grave
- Ausencia de incapacidad. 1 0,995 0,990 0,967
- Ligera incapacidad social. 0,990 0,986 0,973 0,932

- Incapacidad social grave y / o ligero deterioro del rendimiento laboral. Capaz de realizar

todas las tareas domésticas excepto las muy pesadas.
0.980 0,972 0,956 0,912

- Limitacion muy grave en las posibilidades de eleccion de trabajo o en el rendimiento
laboral. Las amas de casa y los ancianos son tan solo capaces de realizar tareas domésticas

ligeras, pero son capaces de ir de compras.
0,964 0,956 0,942 0,870

- Incapacidad para conseguir un empleo remunerado. Incapacidad para conseguir
cualquier tipo de educacion. Ancianos confinados en su hogar, excepto raras salidas
acompafiados y breves paseos, e incapaces de ir de compras. Amas de casa capaces tan sélo de

realizar unas pocas tareas sencillas.
0.946 0,935 0,900 0,700

- Confinado en una silla de ruedas, o bien incapaz de desplazarse por la vivienda sin la

ayuda de otra persona.
0.875 0,845 0,680 0,000

- Confinado en la cama 0,677 0,564 0,000 -1,486
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16. ESCALA DE HAMILTON-BECH DE DEPRESION CON MELANCOLIA

Puntuacion Escala de Hamilton Bech

1. Humor depresivo

f=- el = = B o B o 2 = B e E o B~ B = B« B o T« BN < B =l -
1
MR RN RN A LA S DB RN NN MBS

2. Autodesprecio y sentimientos de culpa

3. Impulsos suicidas

4. Insomnio inicial

5. Insomnio medio

6. Insomnio tardio = despertar precoz

I

7. Trabajo e intereses

8. Enlentecimiento general
9. Agitacion
10. Ansiedad psiquica
11. Ansiedad somatica
12. Sintomas somaticos gastrointestinales
13. Sintomas somaticos generales
14. Pérdida de interés sexual
15. Hipocondria
16. Pérdida de " insight "
17. Pérdida de peso
18. Insomnio general 0-4
19. Enlentecimiento motor 0-4
20. Enlentecimiento verbal 0-4
0-4
0-4
0-4

1

21. Enlentecimiento intelectual
22. Enlentecimento emocional
23. Cansancio y dolor

PUNTUACION TOTAL:

Depresion: No ( 0 - 7 puntos ). Menor ( 8 - 15 puntos). Mayor ( > 16 puntos ).
Melancolig: No ( 0 - 5 puntos ). Leve (6-14 puntos). Grave ( > 15 puntos ).
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17. ESCALA DE REAJUSTE SOCIAL GERIATRICA.
Sefiale en el Gltimo afio cuantos de estos sucesos vitales le han afectado a usted.

1. Muerte del esposo / a.
2. Institucionalizacion /internado.
3. Muerte de un familiar cercano.
4. Enfermedad grave o traumatismo.

5. Despido laboral.

6. Divorcio.

7. Cambio importante en el estado econémico.

8. Retiro o jubilacion.

9. Separacion conyugal.

10. Pérdida visual importante.

11. Matrimonio.

12. Muerte de un amigo intimo.

13. Cambio importante en la salud o el comportamiento de un familiar cercano.
14. Cambio importante en las actividades con las que disfrutaba previamente.
15. Disminucién de la audicion.

16. Cambio en la conducta sexual.

17. Cambio en las responsabilidades laborales.

18. Cambio de restdencia ( no institucionalizacion ).

19. Artritis dolorosa.

20. Sentimiento de decaimiento.

21. Cambio a un nivel / responsabilidad diferente de trabajo.

22. El conyuge cesa de trabajar fuera de casa.

23. Cambio en las condiciones de vida o en el entorno.

24. Reconciliacion marital con el conyuge.

25. Cambio en las actividades sociales.

26. Retirada del carmnet de conducir.

27. Cambio en la composicion del mobiliario y enseres de Ia casa.

28. Cumplir los 65.

29. Cumplir los 70.

30. Cambio en las condiciones laborales o en el horario de trabajo.
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31. Probiemas con el jefe.

32. Aniversarios, conmemoraciones importantes.
33. Discusion con los hijos.

34. Discusién con el conyuge.

35. Vacaciones.

18, CUESTIONARIO DE SALUD SF-36.

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su Salud. Sus respuestas
permitiran saber como se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades
habituales. Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no esta seguro / a de como responder a
una pregunta, por favor conteste lo que le parezca mas cierto.

1. En general, usted diria que su salud es:

Excelente 1
Muy buena 2
Buena 3
Regular 4
Mala 5

2. ¢ Como diria que es su salud actual comparada con la de hace un afio ?

Mucho mejor ahora que hace un afio
Algo mejor ahora que hace un afio
Mas o menos igual que hace un afio
Algo peor ahora que hace un afio

LV T . 7N R o

Mucho peor ahora que hace un afio
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3. Las siguientes preguntas se refieren a sus actividades o casas que usted podria hacer en
un dia normal. Su salud actual ; le limita para hacer esas actividades o cosas ? Si es asi, ; cudnto ?

ACTIVIDADES 84, 81, No, no
me limita wme limita me limita
mucho un poco nada

a. Esfuerzos intensos, tales como correr, levantar objetos
pesados, o participar en deportes agotadores. 1 2 3
b. Esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la
aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora.

c. Coger o llevar la bolsa de la compra.

d. Subir varios pisos por la escalera.

€. Subir un solo piso por la escalera.

f. Agacharse o arrodillarse.

g. Caminar un kilémetro ¢ mas.

h. Caminar varias manzanas ( varios centenares de metros).
i. Caminar una sola manzana ( unos 100 metros).

j- Bafiarse o vestirse por si mismo.

Pt ek e et peesd el ek e e
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4. Durante las cuatro ultimas semanas ; ha tenido alguno de los siguientes problemas en
su trabajo o en sus actividades cotidianas a causa de su salud fisica ?

Si No
a. i Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus
actividades cotidianas ? 1 2
b. ¢, Hizo menos de lo que hubiera querido hacer ? 1 2
C. ¢ Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en
sus actividades cotidianas ? 1 2
d. ¢, Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades
cotidianas o le cost6é mas de lo normal 7 1 2
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5. Durante las 4 0ltimas semanas, ; ha tenido alguno de los siguientes problemas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional ( como estar triste,
deprimido, o nervioso } ?

Si No

a. ¢ Tuvo que reducir ¢l tiempo dedicado al trabajo o a sus

actividades cotidianas, por algin problema emocional ? 1 2
b. ¢, Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algiun

problema emocional ? 1 2
c. ¢, No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas

tan cuidadosamente como de costumbre, por algiin problema

emocional ? 1 2

6. Durante las 4 1ltimas semanas, ; hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificuitado sus actividades sociales con la familia, los amigos, los vecinos u otras

personas ?
Nada 1
Un poco 2
Regular 3
Bastante 4
Mucho 5

7. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 1ltimas semanas ?

No, ninguno 1
Si, muy poco 2
Si, un poco 3
Si, moderado 4
Si, mucho 5
Si, muchisimo 6
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8. Durante las 4 ultimas semanas, ; hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo
habitual ( incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas ) ?

Nada 1
Un poco 2
Regular 3
Bastante 4
Mucho 5

9. 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
¢Omo se ha sentido usted.

Durante las tltimas 4 semanas ;, cuanto tiempo...

Siempre Casi Muchas Algunas 86lo Nunca
siempre veces veces  alguna

4 5 6

fa

a. se sintid lleno de vitalidad ?

[
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b. estuvo muy nervioso ? 1
¢. se sintid tan bajo de moral
que nada podia animarle ?

d. se sinti6 calmado y tranquilo ?
e. tuvo mucha energia ?

f. se sinti6 desanimado vy triste ?
g. se sinti6 agotado ?

h. se sinti6 feliz ?

1. se sintié cansado ?

O S oy
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10. Durante las 4 ultimas semanas, ; con qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales ( como visitar a los amigos o familiares ) ?

Siempre 1
Casi siempre 2
Algunas veces 3
Solo alguna vez 4

5

Nunca
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11. Por favor, diga si le parece CIERTA o FALSA cada una de las siguientes frases:

Totalmente Bastante Nolo Bastante Totalmente
cierta  cierta sé falsa falsa

a. Creo que me pongo

enfermo mas facilmente

que otras personas 1 2 3 4 5
b. Estoy tan sano como

cualguiera 1 2 3 4 5
C. Creo que mi salud va a

empeorar 1 2 3 4 S
d Mi salud es excelente 1 2 3 4 5

19. PERFIL DE LAS CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD. S.LP.

Por favor sefiale solo aquellas expresiones que esta seguro le describen y estan
relacionadas con su estado actual de Salud.

1. Paso gran parte del dia echado para descansar.

2. Estoy sentado gran parte del dia.

3. Duermo o estoy adormecido la mayor parte del dia.

4. Me echo maés a menudo para descansar durante el dia.

5. Estoy sentado en cualquier parte adormecido.

6. Duermo menos por la noche, por ejemplo, me despierto demasiado temprano, tardo
mucho en conciliar el suefio, me despierto con frecuencia.

7. Duermo o doy una cabezada cada vez mas durante el dia.

8. Comento lo malo o initil que soy, por ejemplo, que soy una carga para otras personas.

9. Me rio o lloro de repente

10. A menudo me quejo de dolor o malestar.

11. He intentado suicidarme.

12. Estoy nervioso o inquieto.

13. Estoy continuamente frotando o sujetdndome zonas del cuerpo que me duelen o me

molestan.
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14. Actio de manera irritable e impaciente conmigo mismo, por ejemplo, hablo mal de mi,
me insulto, me culpo de cosas que ocurren.

15. Hablo del futuro sin esperanza.

16. Tengo sobresaltos.

17. Los movimientos dificiles los hago con ayuda, por ejemplo, entrar y salir de los
coches, de la bafiera.

18. Solo me acuesto o me levanto de la cama o me siento o levanto de la silla con una
ayuda mecénica o de una persona.

19. Estoy de pie sélo durante breves periodos de tiempo.

20. No mantengo el equilibrio.

21. Muevo las manos o dedos con alguna limitacion o dificultad.

22. Sé6lo me pongo de pie con la ayuda de alguien.

23. Solo me arrodillo, flexiono o inclino sujetandome en algo.

24. Siempre estoy en una postura limitada.

25. Me muevo con dificultad.

26. Me acuesto y levanto de la cama o me siento y levanto de la silla agarrandome en aigo
0 usando un baston o andador.

27. Permanezco echado la mayor parte del tiempo.

28. Cambio de postura frecuentemente.

29. Me sujeto a algo para moverme en la cama.

30. No me baiio 0 me ducho sélo, por ejemplo, necesito alguna ayuda mientras me bafio.
31. Soy incapaz de baflarme solo, necesito que me bafien.

32. Necesito que me pongan el orinal.

33. Me cuesta ponerme los zapatos.

34. No controlo la orina.

35. No me abrocho la ropa, por ejemplo, necesito que me ayuden con los botones,
cremallera, o los cordones de los zapatos.

36. Paso la mayor parte del tiempo sin vestir o0 en pijama.

37. No controlo las deposiciones.

38. Me visto yo solo, pero muy despacio.

39. Solo me visto con la ayuda de alguien.

40. Hago trabajos en casa solo durante cortos periodos de tiempo o descanso a menudo.
41. Hago menos tareas domésticas de las que haria normalmente.

42. No hago ninguna de las tareas domésticas de las que haria normalmente.
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43. No hago ningn trabajo de mantenimiento o reparacion de los que haria normalmente
en my casa o jardin.

44, No hago la compra que haria normalmente.

45. No hago la limpieza de la casa que haria normalmente.

46. Me cuesta hacer las cosas con las manos, por ejemplo, carpinteria, abrir y cerrar
grifos, utilizar aparatos de cocina, coser.

47. No hago la colada que haria normalmente.

48. No hago los trabajos pesados de la casa que haria normalmente.

49. He dejado de cuidarme de los asuntos econdmicos, personales y de la casa, por
ejemplo, pagar las facturas, asuntos bancarios, llevar el presupuesto de la casa.

50. Solo me muevo por un edificio, por ejemplo, no salgo de casa.

51. Estoy siempre en una habitacion.

52. Estoy mas rato en la cama.

53. Estoy en la cama la mayor parte del tiempo.

54. No utilizo el transporte piblico.

55. Estoy en casa la mayor parte del tiempo.

56. Solo voy a lugares que tengan el lavabo cerca.

57. No voy al centro de la ciudad.

58. Estoy fuera de casa sdlo durante cortos periodos de tiempo.

59. S6lo me muevo en la penumbra o en lugares poco iluminados con la ayuda de alguien.
60. Salgo menos de visita.

61. No salgo nunca de visita.

62. Muestro menos interés por los problemas de los demas, por ejemplo, no les escucho
cuando me hablan, no ofrezco ayuda.

63. A menudo me muestro irritado con los que me rodean por ejemplo, doy respuestas
cortantes, doy chascos, critico facilmente.

64. Muestro menos afecto.

65. Realizo menos actividades sociales en grupo.

66. Acorto la duracion de las visitas a mis amigos.

67. Evito las visitas sociales.

68. Mi actividad sexual ha disminuido.

69. A menudo expreso preocupacion por lo que pueda pasar con mi salud.

70. Hablo menos con los que me rodean.
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71. Exijo mucho, por ejemplo, insisto en que la gente haga cosas para mi, les digo como
hay que hacer las cosas.

72. Paso mucho tiempo solo.

73. Me comporto de forma desagradabie con los miembros de mi famiia, por ejempio, soy
rencoroso, soy tozudo.

74. Tengo frecuentes ataques de ira con los miembros de mi familia, por ejemplo, les
pego, les grito, les tiro cosas.

75. Me aislo todo lo que puedo de mi familia.

76. Presto menos atencion a los hijos.

77. Rehuso ¢l contacto con los miembros de mi familia, por ejemplo, les ignoro.

78. No hago las cosas que solia hacer para cuidar a los hijos o la familia.

79. No bromeo con mi familia como solia hacer.

80. Ando a distancias mas cortas, 0 me paro a descansar con frecuencia.

81. No subo ni bajo pendientes.

82. Solo utilizo las escaleras si puedo apoyarme en algo, por ejemplo, barandilla, bastén,
muletas.

83. Subo o bajo escaleras sélo con la ayuda de alguien.

84. Me desplazo en silla de ruedas.

85. No ando en absoluto.

86. Ando por mi mismo, pero con alguna dificultad por ejemplo, cojeo, me tambaleo,
tropiezo, tengo las piernas rigidas.

87. Solo ando con la ayuda de alguien.

88. Subo y bajo las escaleras mas lentamente, por ejemplo, subo y bajo los escalones de
uno en uno, me paro a menudo.

89. No subo ni bajo las escaleras.

90. Sélo me desplazo utilizando el andador, muletas, baston, apoyandome en las paredes o
muebles.

91. Ando mas despacio.

92. Estoy confuso y empiezo a hacer varias cosas a la vez,

93. Tengo mas accidentes menores, por ejemplo, se me caen las cosas, tropiezo y caigo,
choco con las cosas.

94. Reacciono con lentitud frente a las cosas que se hacen o se dicen.

95. No termino las cosas que empiezo.
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96. Tengo dificultad al razonar y resolver problemas, por ejemplo, hacer planes, tomar
decisiones, aprender cosas nuevas.

97. A veces me comporto como si estuviera confuso y desorientado en el tiempo y en el
espacio, por ejemplo, donde estoy, quién estd mi lado, direcciones, qué dia es.

98. Se me olvidan muchas cosas, por ejemplo, cosas que han pasado recientemente, donde
he puesto algo, citas.

99. No me concentro en ninguna actividad durante mucho tiempo.

100. Hago mas errores de lo habitual.

101. Encuentro dificultad al realizar actividades que comporten concentracion y reflexion.

102. Tengo dificultad al escribir a mano o a maquina.

103. Me comunico sobre todo por gestos, por ejemplo, moviendo la cabeza, sefialando,
utilizando el lenguaje de signos.

104. Solo las pocas personas que me conocen bien, entienden lo que digo.

105. A menudo pierdo el control de mi voz al andar, por ejemplo, hablo mas alto o mas
bajo, mi voz tiembla, cambia inesperadamente.

106. No escribo si no es para firmar.

107. Solo participo en una conversacion cuando estoy muy cerca de las otras personas o
cuando las estoy mirando.

108. Tengo dificultad al hablar, por ejemplo, me atasco, tartamudeo, balbuceo, no

vocalizo bien.
109. Se me entiende con dificultad.

110. No hablo con claridad cuando estoy nervioso.

111. No trabajo.

112. Hago parte de mi trabajo en casa.

113. No rindo en el trabajo tanto como antes,

114, A menudo me muestro irritado con los compafieros del trabajo, por ejemplo, les
interrumpo, doy respuestas cortantes, doy chascos, critico facilmente.

115. Trabajo menos horas.

116. Solo hago trabajo ligero.

117. Solo trabajo durante cortos periodos de tiempo o descanso con frecuencia.

118. Trabajo en mi empleo habitual pero con algunos cambios, por ejemplo, utilizando
diferentes herramientas o ayudas especiales, intercambiando algunas tareas con otros
trabajadores.

119. No hago mi trabajo con tanto cuidado y precision como solia hacer.

120. Dedico menos tiempo a mis entretenimientos, pasatiempos o aficiones.
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121. Salgo a divertirme con menos frecuencia.

122, Dedico cada vez menos tiempo a algunos de mis entretenimientos pasivos, por
gjemplo, mirar la TV, jugar a las cartas, leer.

123. He eliminado todos mis entretenimientos pasivos, por ejemplo, mirar la TV, jugar a
las cartas, leer.

124, Estoy sustituyendo mis actividades habituales por entretenimientos pasivos, veo mas
la TV, juego a las cartas, leo.

125. Participo en menos actividades comunitarias.

126. Dedico menos tiempo a algunos de mis entretenimientos o actividades fisicas
habituales.

127. Ya no practico ninguno de mis entretenimientos o actividades fisicas.

128. Como mucho menos de lo habitual.

129. Me alimento yo solo, pero unicamente utilizando utensillos especiales o comida
especialmente preparada.

130. Como alimentos especiales o diferentes, por ejemplo, comida blanda, triturada, con
poca sal, poca grasa, poco azicar.

131. No como nada, solo tomo liquidos.

132. Estoy desganado, solo mordisqueo las comidas.

133. Bebo menos liquidos.

134. Como por mi mismo con la ayuda de alguien.

135. No como por mi mismo, me tienen que dar la comida.

136. No como nada, me alimentan a través de tubos y liquidos intravenosos.

20. CUESTIONARIO ESPECIFICO DE CALIDAD DE VIDA EN CUIDADORES.

Por favor, lea atentamente cada problema y decida si usted lo tiene en la actualidad:

Verdadero Falso
1. Nunca tengo tiempo para sentarme.
2. A menudo me pongo nervioso / a.
3. Hacer la compra es dificil.
4. Emocionalmente esto es muy agotador.
5. Entre nosotros no hay conversacion.
6. Tengo poca libertad para hacer lo que quiero.
7. Esta situacion me agota.
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8. Me siento incapaz de compartir mis sentimientos con €l / ella.
9. Siempre me siento agobiado / a.

10. Me siento muy solo / a.

11. Me siento fisicamente agotado / a.

12. A veces solo quiero llorar.

13. La vida se ha convertido en un infierno.

14. Me paso la mayor parte de la noche despierto / a.
15. A veces me siento muy bajo/a de moral.

16. Cuidarlo / a gasta toda mi energia.

17. Ya no nos visita nadie.

18. Siempre estoy pensando en ella.

19.Tengo que hacer un esfuerzo para seguir adelante cada dia.
20. Siento que estoy perdiendo mi independencia.
21. Tengo poco tiempo para cuidarme.

22. No tengo a nadie en quien apoyarme.

23. Es dificil poder hacer el trabajo de la casa.

24. Estoy descuidando mi aspecto.

25. Siempre me siento cansado / a.

26. Su enfermedad esta arruinando mi vida.

27. A veces solo quiero escapar.

28. Se ha convertido en un extrafio / a.

29. Esta situacion me esta poniendo enfermo / a.

30. Me siento culpable si no estoy con él / ella.

21. ESCALA DE ZARIT SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR.

1. ;, Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita ?
2. |, Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene tiempo suficiente para
usted ?

3. ¢, Se siente agobiado / a por intentar compatibilizar ¢l cuidado de su familiar con otras
responsabilidades ( trabajo, familia ...) ?

4. ;, Siente vergiienza por la enfermedad de su familiar ?

5. ¢, Se siente enfadado / a cuando esta cerca de su familiar ?
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6. ; Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente a la relacién que usted tiene
con otros miembros de la familia ?

7. ; Tiene miedo por el futuro de su familiar ?

8. ;, Piensa que su famibiar depende de usted ?

9. ; Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar ?

10. ; Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar ?

11. ; Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria desde que cuida de su familiar ?
12. ; Cree que su vida social se ha visto afectada debido a tener que cuidar de su familiar ?
13. ; Siente que se ha distanctado de sus amustades debido a tener que cuidar de su
familiar ?

14. ; Piensa que su familiar le considera a usted la Gnica persona que lo puede cuidar ?

15. ; Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para cuidar los gastos de su
familiar ?

16. ; Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar durante mucho mas tiempo ?

17. ; Siente que ha perdido €l control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su
familiar ?

18. ; Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona ?

19. ;, Se siente indeciso/a sobre qué hacer con su familiar ?

20. ; Piensa que deberia hacer mas por su familiar ?

21. ; Piensa que podria cuidar mejor a su familiar ?

22. Globalmente, ; qué grado de carga experimenta usted por el hecho de cuidar a su
familiar ?

Durante la entrevista verbal se sustituyo la palabra " familiar " que aparece en la escala por
el término més conveniente en cada caso ( marido, esposa, padre, hermano, hijo etc.)

- Respuestas posibles en las cuestiones 1 a 21:
0=Nunca 1=Raravez 2 = Algunas veces 3 = Muchas veces 4 = Casi

siempre.

- Respuestas posibles en la cuestion 22:
0 = nada; 1 = poco; 2 = moderada; 3 = mucha; 4 = extrema.
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VI. RESULTADOS.
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VI. RESULTADOS.
6.1. Pérdidas por éxitus y de seguimiento.

6.1.1, Pérdidas por éxitus.

En 10 de los 118 pacientes no se pudo administrar las escalas de Calidad de Vida porque
fallecieron antes del punto de corte de los doce meses tras el ictus. Se trataba de cinco varones y
cinco mujeres, con una edad media de 79,3 afios y un rango de edad entre 62 y 88 afios.

La etiologia del ictus en este grupo de pacientes fue cardicembdlico en seis casos,
indeterminado en tres pacientes y lacunar en uno de ellos. El sindrome cerebral se catalogé como
PACI en cinco pacientes, POCI en dos, TACI en otros dos y LACI en un caso.

El indice medio de Rankin al alta hospitalaria en este subgrupo de enfermos era de cuatro.
Desde un punto de vista funcional un paciente era incontinente y portador de sonda nasogastrica,
un segundo fue enviado a una residencia asistida con un indice de Rankin de cinco, un tercero
requeria asistencia domiciliaria constante y otros dos permanecian en silla de ruedas.

La una supervivencia media tras el alta de 4,45 meses. La causa del éxitus fue determinada
como nuevo ictus en tres casos - uno de ellos fallecid a las dos semanas del alta por
empeoramiento de su situacion clinica - , desconocida v / 0 muerte sibita en otros cuatro,
sindrome febril / neumonia en dos pacientes y neoplasia en otro mas.

6.1.2. Pérdidas en el seguimiento.

18 de los 118 pacientes se perdieron durante el seguimiento. Un paciente se traslado a un
centro de cronicos, un segundo rechazo realizar la entrevista y los 16 restantes se perdieron por
imposibilidad para localizarlos a lo largo del afio, a pesar de las sucestvas llamadas telefonicas
durante varios meses en el teléfono sefialado en nuestra historia clinica. A todos ellos se les envid
una carta personal dirigida a su domicilio particular con una hora y un dia de cita para ser vistos en
revision en la consulta. Sin embargo no obtuvimos ninglin tipo de respuesta.

Este grupo de pacientes estaba integrado por cinco varones y trece mujeres, con una edad
media de 74,5 afios y un rango de edades entre 57 y 92 afios. El indice de Rankin medio al alta era
de tres. La etiologia del ictus fue cardioembolico en siete pacientes, enfermedad de pequefio vaso
en cinco, ictus indeterminado en otros cinco y HIC en un paciente. El sindrome cerebral se
catalogé como LACI en ocho pacientes, PACI en otros tres, TACI en dos, POCI en tres y HIC en
otro paciente.
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6.2. Resultados estadisticos.

6.2.1. Caracteristicas sociodemogrificas de los pacientes.

La muestra final del estudio estaba formada por 90 pacientes, 41 mujeres y 49 hombres,
con una edad media de 68 afios y rango de edad de 32 a 90 afios. El grupo de varones era mas
joven gue el grupo de mujeres ( edad media 65 vs 71 afios ). El 64,4% de los pacientes tenia mas
de 65 afios.

El nivel educativo es bajo ya que el 70% de los pacientes solo tiene estudios primarios. Un
20% de los pacientes realizaro algun tipo de bachillerato o maestria y solamente un 2,2% tenia
estudios universitarios. El nimero medio de afios escolarizados fue siete aiios, con un rango que
oscilaba entre cero y 21 afios.

Desde un punto de vista laboral la muestra de estudio estaba formada al afio del ictus por
41 pacientes jubilados { 45,55% ), 31 amas de casa ( 34,44% ), 1] pacientes en situacion de
incapacidad o invalidez ( 12,2% ) y 7 sujetos en activo ( 7,78% ).

62 pacientes ( 68,8% del total ) estan recibiendo en la actualidad algin tipo de pension
desglosada del siguiente modo: 36 pensiones de jubilacion, 15 de viudedad, 7 pensiones mixtas
jubilacion / invalidez y 4 pensiones no contributivas. Ocho pacientes reciben ayuda econdémica por
encontrarse en situacion de incapacidad laboral transitoria mientras que en otros trece los ingresos
proceden de la unidad familiar, conyuge o hijos. Los ingresos mensuales medios en la muestra son
de 116.111 pesetas por paciente. '

Es llamativo el buen tejido social existente ya que solo el 7,78% de los pacientes viven
solos mientras que el 88% vive en familia con su conyuge, sus hijos o con todos ellos. El nimero
medio de familiares con quienes conviven es de 1,6 con un rango que oscila entre cero y cuatro
familiares conviviendo por enfermo. El nimero de hijos por paciente en la muestra es de 2.3.
Segun el estado civil 61 pacientes estaban casados, 22 eran viudos, 5 solteros y 2 separados. Al
afio del ictus solo tres pacientes permanecian institucionalizados, pero la familia los visitaba cada
dia. En las tablas 1.a, 1.b y 1.c se muestran las caracteristicas sociodemograficas mas significativas
de los pacientes.

Tabla t.a. PACIENTES POR INTERVALOS DE EDAD

intervalos 3544 4554 5564 6574 7584 8584

Frecuencia 3 8 21 28 28 2
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Tabla 1.b. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS PACIENTES.

Variables N2 Frecuencia ( %)
Edad
< 65 afios 32 35,56
> 65 afios 58 64,44
Sexo
varon 49 55,44
mujer 41 45,56
Estado civil
soltero 5 5,56
casado 61 67,78
viudo 22 24 44
separado / divorciado 2 2,22
Ocupacién laboral
Jubilado por edad 41 45,56
Ama de casa 31 34,44
Incapacidad laboral 9 10
Activo 7 7,78
Invalidez 2 2,22
Nivel educativo
Analfabeto 1 1,11
Sabe leer y escribir 25 27,78
Estudios primarios 37 41,11
Educacion secundaria 7 7,78
Bachiller / FP / Maestria 18 20
Universitario 2 2,22
Ocupacién laboral habitual durante la vida activa { actual o anterior )
Profesional 9 10
Sector agropecuario 2 2,22
Sector Industria i3 14,45
Construccion 5 5,56
Sector servicios 30 33,32
Ama de casa 31 34,45
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Situacion econdmica

Pension de jubilacion 36 40
Pensién de vindedad i5 16,67
Pension jubilacion + invalidez 7 7,78
Pension no contribbtiva 4 4 .44
Trabaja 7 7,78
Incapacidad laboral 8 8,89
Ingresos de la Unidad familiar ( conyuge ) 13 14,44
Convivencia y apoyo familiar
Vive solo 7 7,78
Vive con su conyuge 31 34,44
Vive con sus hijos 11 12,22
Vive en familia ( conyuge mas hijos ) 37 41,12
Otros ( residencia, piso compartido ) 4 4,44
Tipo de vivienda
Propia 77 85,56
Alquiler 10 11,11
Residencia 3 3,33

Tabla 1.c. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS.

Variables cuantitativas Media £ ds Rango
Edad media pacientes 68,19+ 10,82 32-90
Edad media varones 635,16+ 11,4 32-90
Edad media mujeres 71,80 + 8 88 54 - 85
Numero de hijos 2,33+£1,77 0-9
N°. familiares convive 1,64+ 1,11 0-4
N°. afios educacion 7+3,97 0-21

Ingresos mensuales

116.111 £ 78.996

34.000 - 560.000
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Grafico l.a. Distribucién de frecuencias. Edad de los pacientes.

Histograma
304I_...;l_...;_J_.aA_._L..-.!...;_l....I...-_

[N
[=]
'
1

Frecuencia
-
[4,]
L
L

D--[:E:b-r‘—rl—r—gn—!—r-—rﬁﬂ— T‘H:‘—l—v—v—v-

30 40 50 80 70 89 ¢ 100

EDAD pacientes al ano del ictus

Gréfico I.b. Edad de los pacientes segun intervalos.
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6.2.2. Caracteristicas sociodemogrificas de los cuidadores.
La muestra final de cuidadores la constituyen 80 personas, 58 mujeres y 22 varones, con
una edad media de 58,5 afios y un rango de edad de 25 a 79 afios, siendo similar la edad en

varones y en mujeres. Se trata de un grupo significativamente mas joven que el de los pacientes.
Un el 62% de los cuidadores tienen menos de 65 afios. Todos ellos guardan relacion familiar con

115



Resultados.

el paciente afecto, siendo el conyuge el familiar mas frecuentemente implicado como cuidador , un
65%, seguido de los hijos, 26,25%, v en menor proporcion sobrinos, hermanas y padre.

El nivel educativo de los cuidadores es méyor que en los pacientes. Un 56% de los
cuidadores solo ha alcanzado los estudios primarios, completos o incompletos, un 10,8% ha
realizado una maestria o bachillerato y un 16,8% ha completado estudios universitarios. El numero
de afios invertidos en educacion en los cuidadores es significativamente mayor que en los pacientes
( 9,16 £ 6,37 afios; p = 0,0032 ), lo que unido a la diferencia de edad ( p = 0,0001 ) son
indicativos de la distancia generacional en Espafia. El nimero de horas diarias dedicadas a atender
al paciente es en promedic de hora y media por paciente y dia.

Jabla 2.a. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS CUIDADORES.

Variables NS, Frecuencia %

Edad
< 65 afios 50 62,5
> 65 afios 30 37,5
Sexo
Var6n 22 27,5
Mujer 58 72,5
Nivel educativo del cuidador
Analfabeto 0 0
Sabe leer y escribir 18 21,7
Estudios primarios 29 34,94
Educacion secundaria 13 15,66
Bachiller / FP / Maestria 9 10,84
Universitario 14 16,86
Relacién familiar con el paciente
Conyuge 52 65
Hijos 21 26,25
Sobrinos 4 5
Hermana 2 2,5
Padre 1 1,25
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TABLA 2.b. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS.

Variables cuantitativas. Media £ ds Rango
Sexo:
Varones: 22
Mujeres 58
Edad media cuidadores 58,52+ 12,77 25-79
Edad media varones 57,96 £ 14,32 32-79
Edad media mujeres 58,74 + 12 25 25-78
N°. afios educacion 9,17+ 6,37 0-37 p=0,0032

N°. horas diarias dedicadas a atender al paciente:  1h 30"

Grafico l. Distribucion de frecuencias. Edad de los cuidadores.
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6.2.3. Caracteristicas clinicas de los pacientes .
6.2.3.1.Clasificacion del ictus.

Se incluyeron en el estudio 11 pacientes afectos de una hemorragia intracraneal y 89
pacientes con un ictus isquémico. El infarto lacunar por patologia de pequefio vaso fue el grupo
etioldgico mas frecuente con 29 casos ( 32,22% ), seguido del ictus cardioembolico ( 22 casos;,
24,44% )y el ictus de causa indeterminada ( 22 casos; 24,44% ).

El grupo de etiologia aterotrombotica supone solamente un 3,33% pero probablemente se
trata de un sesgo de la clasificacién ya que una parte importante de los ictus del grupo " de causa
indeterminada " pueden pertenecer al de etiologia aterotrombética. Sin embargo este subgrupo de
pacientes tenia ecocardiograma normal y los estudios de eco-doppler carotideo y de doppler
transcraneal no mostraron estenosis hemodindmicamente significativas ni placas de ateroma, por lo
que se clasificaron como ictus de origen indeterminado, aun cuando ia sospecha clinica fuese de
origen aterotrombaotico.

73 pacientes tenian una lesion supratentorial demostrada por pruebas de neuroimagen ,
tomografia y / o resonancia magnética, otros diez presentaban una lesién infratentorial y en los
restantes siete casos no se pudo demostrar una lesion isquémica evidente en fase agnda. La
distribucion cortical / subcortical de las lesiones supratentonales fue casi pareja ya que en 37 casos
se localizaban corticalmente y en 36 a nivel subcortical. La lateralidad de la isquemia cerebral
derecha / izquierda se distribuy¢ por igual en un 50%.

Siguiendo la clasificacion clinica del ictus, el sindrome lacunar era el mas frecuente en
nuestra muestra con 33 casos, seguido del infarto parcial de la circulacion anterior o PACI ( 25
casos ) y del infarto total de la circulacion anterior o TACI ( 25 casos ). El infarto de circulacion
posterior afect6 a 9 pacientes. En 34 pacientes se pudo describir un sindrome lacunar clasico ( en
los 33 LACI y en un POCI ), siendo los mas frecuentes el sindrome hemimotor puro ( 41% ) y el
sindrome sensitivomotor { 33% ).

Los trastornos del lenguaje en el momento del alta afectaban a 17 pacientes, y fueron
caracterizados como afasia motora ( 2 pacientes ), afasia de Wernicke ( 1 caso ), afasia mixta ( 6
casos ) y afasia transcortical ( 8 sujetos ). A los doce meses los problemas de comunicacion y del
lenguaje eran especialmente evidentes en cinco pacientes, uno con afasia de Wernicke, dos con
afasia global y otros dos con afasia motora.

El enfermo con afasia de Wernicke no realizo la escala SF-36. Dos pacientes con afasia
mixta no contestaron a los item Salud Mental y Vitalidad del Cuestionario SF-36 por dificultades
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de comprension y en ¢l analisis posterior esos item tampoco se codifican. En estos tres pacientes el
Cuestionario SIP fue contestado por el cuidador principal. Otros dos pacientes con afasia motora
y con comprension intacta realizaron las escalas al igual que todos los pacientes afectos de afasia
transcortical motora.

Las secuelas clinicas relacionadas con el ictus que afectaban a los supervivientes con mas
frecuencia fueron hombro doloroso en trece pacientes, sindrome espastico en ocho y dolory / o
disestesias importantes atribuibles al problema vascular cerebral en otros doce.

Todas estas variables se representan en la siguiente tabla.

Tabla 3. DISTRIBUCION DE FRECUENCIAS DE LAS VARIABLES CLINICAS.
Diagnéstico etioldgico del ictus Sindrome cerebral,
Count  Percent Clasificacién de Oxford
Pequefic vaso 20 | 32,222
Cardioembolico 22 | 24444 Count _ Percent
Aterotrombotico 3] 333 TACH 12 | 15180
Gausa indeterminada 22 | 24,444 PAC! 25 ¢ 31646
Oitros 3 3,333 LACK 33 41,772
HIC 11 | 12222 PO 8] 11382
Total 80 | 100,000 Total 78 1 100,000
Sindromes lacunares observados. Ristribucién topografica del ictus
Couynt Percent
Courtt Percent Lacunares rmuttiples 3 3,333
Hernimotor 14 41 176 Cortical a7 41,111
Hemisensitive 1 2,941 Subcortical 33 36,667
Sensitivomnotor i 32,353 Cerebelo 1 1,111
Ataxia-hemiparesia 4 11,765 Tronco 9 10,000
Disartria-facial 4 11,765 No lesidn visible 7 7778
Total 34 | 100,000 Totat 50 | 100,000
Hombro doloroso Espasticidad Dotor atribuible al ictus
Count  Percent Count  Pergent Count  Percent
sl 13 14,444 si ] 8,889 sf 12 13,483
no 77 85,556 no 82 91,111 no 77 86,517
TFotal 9D 1 100,000 Tota) 90 ) 100,000 Total £9 1 100,000
Tipos de afasia en 90 pacientas.
Count  Percent
No 73 81,111
Lateralidad Jesisn. Motora 2 2,222
Count Percent Vemicke 1 1,111
Derecha 45 | sp,000 Mixta 6 6,667
lzquierda 45 50,000 Transcortical 8 8,889
Total 90 | 100,000 Total €0 | 100,000
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6.2.3.2. Factores de riesgo vascular.

El factor de riesgo vascular mas frecuente es la HTA ( 65,5% ), seguido de dislipemia (
40% ) y diabetes mellitus ( 30% ). Un 38,8% de los pacientes tenia algun factor de riesgo
cardioembolico ( cardiopatia, FA, valvulopatia o angor ) y un 21% era diabético e hipertenso a la
vez. 46 pacientes ( 51,2% ) tenian tres o mas factores de riesgo vascular. Cada paciente tenia en
promedio 2,6 factores de riesgo vascular, con un rango que oscilaba entre cero y cinco factores.

El 37,6% de los pacientes consumia algun tipo de bebida alcoholica diariamente y el 28,8%
era fumador habitua. El consumo de tabaco por fumador activo y dia se evalud en 1,26 paquetes.
La cantidad de alcohol ingerido y la distribucion de los factores de riesgo vascular se exponen en
la tabla niimero 4.

Tabla 4. FACTORES DE RIESGO VASCULAR. N = 90 PACIENTES.
Variable Ne. Frecuencia %
Hipertension 59 65,55
Hiperlipidemia 36 40
Diabetes Mellitus 27 30
Consumo de tabaco 26 28,88
Fibrilacion auricular 24 26,67
Angor / JAM 10 11,1
Valvulopatia 8 8.88
Claudicacion Intermitente 3 3,33
Consumo de alcohol 34 37,7
Ictus o AIT previo 15 16,6
HTA + DM 19 21
Cardiopatia (FA-IAM - valvulopatia) 35 38,8
>3 Factores de riesgo vascular 46 51,4
N° paquetes tabaco/dia y fumador 1,26

Ex-fumadores 16 21,11
Alcohol < 40 gr/ dia 17 18,8
Alcohol 40-100 gr / dia 11 12,2
Alcohol > 100 gr / dia 6 6,6
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6.2.3.3. Comorbilidad asociada.

Independientemente de los factores de riesgo vascular asociados, cuantificamos otros
procesos patologicas sintomaticas que pudiesen limitar la Calidad de Vida de los enfermos y que
requerian de algiin tipo de tratamiento. El principal factor de comorbilidad asociado fue la artrosis
dolorosa, presente en 47 sujetos ( 52,2% ), seguido de los déficits neurosensoriales ( 44 casos;
48,8% ). El déficit visual por cataratas, glaucoma o retinopatia diabética estaba presente en 26
pacientes ( 28,8% ) y la hipoacusia en otros 18 ( 20%).

Otros 19 pacientes ( 21% ) padecian algin tipo de enfermedad cardiopulmonar asociada,
como insuficiencia cardiaca congestiva ( 11 ) o broncopatia cronica ( 8 ).

Cada paciente tenia una media de 2,93 factores de comorbilidad asociados y el rango
oscilaba entre dos y cinco por paciente. 58 pacientes tenian tres o mas factores de comorbilidad.
El indice de comorbilidad aumentaba significativamente con la edad pasando de 2,5 en sujetos
jovenes a 3,1 en los mayores de 65 afios ( p = 0,0003 ).

Cuando incluimos como comorbilidad asociada los factores de riesgo vascular clasicos (
HTA, DM, cardiopatia y / o claudicacion intermitente ), cada individuo presentaba una cifra media
de 5,6 factores de riesgo, con un rango entre 2 y 19 por enfermo.

Tabla §. COMORBILIDAD ASOCIADA . N = 90 PACIENTES CON ICTUS.
Variables Ne Frecuencia %
Artrosis 47 52,22
Cataratas / retinopatia 26 28,88
Hipoacusia 18 20
Insuficiencia cardiaca 11 12,2
Enfermedad pulmonar cronica 8 8,8
Hepatopatia 4 4.4
Neoplasia 3 3,33
Nefropatia 2 2,22

> 3 Factores comorbilidad 58 64,44 %
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Resultados.

6.2.3.4. Modificacion de habitos tras el ictus.

17 pacientes ( 18,89% ) se trasladaron temporal o permanentemente al domicilio de sus
familiares directos al alta hospitalaria. El periodo de tiempo medio que los sujetos mudaron de
hogar fue 7,29 meses por paciente y afio. Tres pacientes ingresaron en una residencia asistida.

12 sujetos ( 13,3% ) tuvieron qu