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0. SUMARIO DE LAS ABREVIATURAS UTILIZADAS

AVC: Accidente vascular cerebral

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

AIT: Accidente isquémico transitorio

DALYs: Anos perdidos por discapacidad o muerte

TA: Tension arterial

AHA: American Heart Association

TC: Tomografia computarizada

RMN: Resonancia magnética nuclear

AVD: Actividades basicas de vida diaria

RHB: Rehabilitacion

RV: Realidad virtual

FIM: Functional Independence Measure

FCA: Family Caregiver Association

LSTC: London Stroke Carers Training Course

ESD: Early supported discharge models

WSO: World Stroke Services

PSC: Poststroke Checklist Questionaire

DE: Desviacion estandar

CCl: Coeficiente correlacion intraclase

CSS: Centro socio-sanitario



1. MOTIVOS Y JUSTIFICACION PERSONAL

Durante los afios de mi formacidn como médico rehabilitador en el Hospital de |la Esperanza
tuve la oportunidad de observar, desde una posicion privilegiada, muchos pacientes (y sus
cuidadores) que durante las primeras semanas tras el ictus intentaban entender vy

sobreponerse a lo que les habia sucedido.

Mas alld del interés médico y cientifico que despierta por su naturaleza el ictus, la
convivencia diaria con el paciente y con su cuidador nos mostraba directamente los primeros
problemas que surgen en el manejo del paciente, y nos hacia participes de las

preocupaciones mas inmediatas de la familia respecto la cercana e inevitable vuelta a casa.

Recuerdo mi conmocion aquellos primeros meses de residencia al reconocer el impacto
brutal que el ictus tenia en la vida de aquellas familias. Recuerdo también mi desconcierto al
comprobar, muy a mi pesar, que de poco servian la mayoria de tratamientos que a duras
penas habiamos conseguido memorizar un afio antes en la facultad. Ciertamente, no hay
remedio quimico para paliar el efecto devastador que puede tener el ictus en la vida de un

paciente y su familia.

La incertidumbre y el desamparo que experimentan los pacientes y sus cuidadores en las
primeras semanas tras el ictus es algo que hoy, casi 10 afios después de ese primer contacto

en la planta del Hospital de la Esperanza, ain me conmueve.

Desde entonces he tenido la oportunidad de trabajar en distintos entornos, cada uno con su
realidad asistencial y con diversas posibilidades en la prestacidn de servicios a los pacientes
con ictus. Este recorrido me ha formado como persona y como médico, y sobre todo, me ha
permitido adquirir una vision mads global que me ha capacitado para discernir aquellas

iniciativas que resultan mas factibles o efectivas.

Con la experiencia he comprendido que desde el equipo multidisciplinar que habitualmente
atiende a estos pacientes, los médicos rehabilitadores tenemos a nuestro alcance multitud
de posibilidades para mejorar la preparacion de estas familias en el manejo del paciente con
secuelas de ictus. Conseguir que desarrollen la mayor autonomia posible y proporcionar un
buen soporte al paciente dependiente y su familia es una de las mejores formas que tenemos
para paliar el efecto brutal y devastador que el ictus ha podido tener en todos los planos de

la vida de esa familia.



Amortiguar la incertidumbre y el miedo que caracteristicamente experimentan esas primeras
semanas tras el ictus deberia ser uno de los primeros objetivos del programa asistencial de
estos pacientes, puesto que reduce la ansiedad y mejora las cotas de bienestar de estas
familias. Una vez termina el periodo de hospitalizacién, todo nuestro esfuerzo y nuestro
aliento debe ir encaminado a conformar satisfactoriamente esa red integral de soporte que
acompaie al paciente y a su familia en todas las fases de la enfermedad. Identificar y
solventar cada problema en su momento, y mantener la atencién y la motivacién de estas
personas en aquellas actividades o recursos que van a mejorar su vida a partir de ahora

supone todo un reto para la medicina del siglo XXI.
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2. FUNDAMENTOS E INTRODUCCION

2.1 ICTUS
2.1.1 CONCEPTOY CLASIFICACION

Las enfermedades vasculares cerebrales son alteraciones transitorias o definitivas del
funcionamiento de una o varias zonas del encéfalo que aparecen como consecuencia de un trastorno

circulatorio cerebral.?

La instauracién brusca de esta alteracién vascular constituye lo que conocemos como accidente
vascular cerebral (AVC), ICTUS en su acepcion latina, o STROKE como término anglosajon
equivalente. Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) se define como un sindrome clinico
caracterizado por una rdpida presentacién de signos de alteracion focal o global de la funcién
cerebral, con una duracion superior a las 24 horas o bien que causa la muerte, sin otra causa

aparente que la vascular.?

En funcidn de la naturaleza de la lesion los accidentes vasculares cerebrales se dividen en dos

grandes grupos.?

. La isquemia cerebral incluye las alteraciones del encéfalo, secundarias a un trastorno
cualitativo o cuantitativo del aporte circulatorio. Segun la zona del encéfalo afectada, los
accidentes isquémicos pueden ser focales (afectan a una sola parte del encéfalo) y globales
(afectan a la totalidad del encéfalo). Segun la duracién de la isquemia, se distingue entre el

ataque isquémico transitorio (AIT) y el infarto cerebral. El AIT es un trastorno episédico y

focal de la circulacidn cerebral o retiniana, con recuperacion completa en 24 horas. El infarto
cerebral se define segln las manifestaciones clinicas, de imagen o patoldgicas, consecuencia
de la alteracion del aporte circulatorio en un territorio encefalico y que determina un déficit

neurolégico de mds de 24 horas de duracién.

. La hemorragia intracraneal es la extravasacién de sangre al interior del craneo. Segun la
topografia donde tiene lugar la ruptura del vaso y se acumula la sangre extravasada, puede

ser de 5 tipos: hemorragia intracerebral (extravasacion de sangre en el tejido encefalico),

hemorragia subaracnoidea (en el espacio subaracnoideo), hemorragia intraventricular

(acumulacién en el interior de los ventriculos cerebrales), hematoma subdural (entre la
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duramadre y la aracnoide) y hematoma extradural o epidural (entre la duramadre y la tabla

interna del craneo).

2.1.2 EPIDEMIOLOGIA

Las enfermedades cardiovasculares son la primera causa de mortalidad general en los paises
occidentales, siendo la cardiopatia isquémica y el ictus las mas frecuentes.* En el afio 2010 el ictusfue
la segunda causa de mortalidad en el mundo (provocando 5.9 millones de muertes), y la tercera
causa de discapacidad con 102 millones de afios perdidos por discapacidad o muerte (DALYs). Su

incidencia fue de 16.953 ictus por cada 100.000 personas/afio.>®

En un andlisis retrospectivo la incidencia global no parece haber aumentado significativamente los
ultimos 20 afios, pero sin embargo, la carga global de la enfermedad en el mundo (nimero absoluto
de nuevos ictus, numero total de pacientes supervivientes al ictus, nimero de muertes relacionadas
con ictus y DALYs) ha ido creciendo en numeros absolutos desde el afio 1990, sobre todo a expensas
del aumento de la prevalencia en los paises occidentales yal aumento de la incidencia en los paises
pobre y medianamente desarrollados. En estos paises también es llamativo el aumento (25%) de
incidencia de ictus en la poblacién comprendida entre los 20 y los 64 afos, aunque en cifras globales
en todo el mundo la presencia del ictus es muy superior en la poblacién mayor de 75 afios. De
continuar esta tendencia, se estima que en el afio 2030 existiran en el mundo 70 millones de

personas afectadas por un ictus.®

En EEUU la incidencia anual es de 750000 nuevos ictus y se estima que la mitad de los pacientes
queda con alguna secuela y necesita ayuda para desarrollar las actividades de la vida diaria.’
Actualmente el ictus es la quinta causa de muerte y la primera causa de discapacidad.® En Europa la
incidencia ajustada por edad en 2010 fue de 134.9-179.7 casos por cada 100.000 personas/afio, y la

mortalidad ajustada por edad de 36.7-51.9 muertes por cada 100 000 personas/afio.®

En Espafia las enfermedades circulatorias son la primera causa de muerte para ambos sexos, siendo
el ictus la primera causa de muerte especifica entre las mujeres.® La incidencia global del ictus no se
conoce con precision, pero se estima que puede oscilar entre 120-135 casos por 100.000
habitantes/afio, segln extrapolaciones realizadas sobre estudios a escala local. Las tasas se

multiplican por 10 en la poblacién mayor de 75 afios, y se estima que entre un 5y un 11% de los ictus
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que ocurren en la poblacién mayor de 65 afios son ictus recurrentes.’® Aproximadamente un 30% de

los pacientes que sufren un ictus queda con algun grado de discapacidad.?

2.1.3 TRATAMIENTO
e Manejo en la fase aguda

La pieza clave del tratamiento en la fase aguda del ictus es el tiempo transcurrido entre el inicio de la
sintomatologia y la aplicacidn de los posibles tratamientos. Este tiempo es crucial y se vio acortado
con la publicacidn de resultados positivos en diferentes ensayos clinicos: el International Stroke
Trial*? con heparina, aspirina, ambos tratamientos o placebo, el Chinesen Acute Trial Collaborative
Group® con aspirina o placebo, el estudio del National Institute of Neurological Disorders and
Stroke* con fibrinolisis con activador tisular del plasmindgeno recombinante (r-TPA) o placebo, y el
Stroke Treatment with Ancrod Trial*® con ancrod o placebo. El ictus ha pasado a considerarse una
urgencia médica, hecho que ha sido potenciado por la aceptacién del tratamiento con r-TPA en las
primeras 3 horas por la Agencia Europea y la Agencia Espafiola del Medicamento desde enero del

2003.

Una vez resaltada la importancia de esta ventana terapéutica en el tratamiento del ictus isquémico
han de considerarse unas medidas generales y unas medidas especificas dirigidas a alterar los
mecanismos fisiopatoldgicos concretos que participan en el desarrollo final del dafio isquémico
cerebral. Las recomendaciones generales europeas’® incluyen tratar la tensién arterial (TA) sistdlica
>220 o TA diastdlica >120 y evitar descensos bruscos de la TA, tratar glicemias >198 mg/dl (10
mmol/L) y evitar sueros glucosados, tratar la temperatura axilar por encima de 37.52C, administrar
oxigeno si la saturacion arterial de oxigeno es inferior al 93%, hidratacion y alimentacién precoz, y

rehabilitacion y sedestacién precoz.

Las medidas especificas van dirigidas a mejorar el flujo cerebral y/o producir un efecto
neuroprotector. Para ello se dispone de tratamientos tromboliticos, deplectores de fibrindgeno,
anticoagulantes y antiagregantes plaquetarios. En la actualidad, los Unicos tratamientos con utilidad
demostrada en la fase aguda del ictus isquémico son: el r-TPA por via endovenosa con ventana
terapéutica de menos de 3 horas,'* la pro-uroquinasa intraarterial en menos de 6 horas,'” el ancrod
endovenoso en menos de 3 horas®®y el 4cido acetilsalicilico en menos de 48 horas.*?

La actitud activa es muy beneficiosa en la fase hiperaguda del ictus puesto que la recanalizacién de la

arteria ocluida puede mejorar la zona de ‘penumbra isquémica’ (zona funcionalmente inactiva pero
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metabdlicamente viable) existente en el cerebro isquémico. Se ha demostrado que la asistencia
urgente, especializada y organizada disminuye la morbi-mortalidad, y la aplicaciéon de tratamientos

especificos antes de las 3 horas mejora las expectativas de los pacientes.!®

Las unidades de ictus son el marco idéneo para llevar a cabo esta atenciéon organizada. Han
demostrado una clara eficacia en reduccién de mortalidad y mejor recuperacién funcional, con un
nivel de evidencia | (grado de recomendacidon A) basado en estudios aleatorizados y metaanalisis.®
Son ademas una medida coste-efectiva, que disminuye la estancia media de los pacientes y aumenta
la supervivencia sin que ello suponga mayor niumero de institucionalizaciones, con un mayor nimero
de pacientes independientes.’’ Ademdas, en comparacién con la trombolisis, estas unidades
presentan una mayor poblacion diana potencial, ya que se ha estimado que el 83% de los pacientes

serian candidatos a manejo especializado en ellas, frente al 10% que podria tratarse con trombolisis

intravenosa en las primeras 3 horas.?

Los pacientes tratados en una unidad de ictus tienen una mayor probabilidad de sobrevivir,** 22 de
ser independientes y de regresar a su domicilio,?® siendo estos beneficios independientes del tipo y
de la severidad del ictus, el sexo, la edad y el tipo de unidad de ictus.?* No hay que olvidar que las
unidades de ictus disminuyen la morbilidad a largo plazo, no comportan un incremento de los gastos

y consiguen una disminucidn de la estancia media hospitalaria y del nimero de complicaciones.? %

Ademas de las medidas de soporte y atencidn vital, desde el inicio del proceso es imprescindible que
en la unidad de ictus se inicie el tratamiento rehabilitador para que el paciente consiga su maxima
capacidad funcional y social. Estas medidas de rehabilitacion?’ incluyen: correcta alineacidn postural,
movilizaciones, cambios posturales para prevenir complicaciones secundarias a la lesiéon neuroldgica,
a los déficits y a la situacion de inmovilizacidn. En general a partir de las 24-48 horas puede iniciarse
un tratamiento mas activo que incluye la sedestacidon y la participacién del paciente segun sus
posibilidades. Progresivamente se irdn incorporando los miembros del equipo rehabilitador para
trabajar de manera coordinada en la consecucidn de los objetivos de autonomia en la comunicacion,
la marchay la independencia personal.

A partir de la primera semana, la situacion clinica suele estar estabilizada y es el momento en que,
siguiendo los criterios de la OMS, puede realizarse una seleccién de los pacientes seglin su

prondstico:

a. Pacientes con recuperacidon espontanea que requerirdan tan solo algin soporte de

rehabilitacion
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b. Pacientes con déficits que pueden beneficiarse de una rehabilitacidon integral con buenos
resultados
C. Pacientes con déficits importantes que a pesar de seguir un tratamiento rehabilitador

adecuado conseguirdn resultados mediocres

e Programa de Rehabilitacidn

Objetivos

La rehabilitacidn es un proceso limitado en el tiempo, orientado por objetivos, y dirigido a que las
personas con discapacidad consigan un nivel funcional, mental, fisico y social dptimo,
proporcionando a estas personas las herramientas para adaptarse a la nueva situacidn. La
rehabilitacidon del paciente con ictus tiene como objetivo fundamental tratar la discapacidad para
conseguir la maxima capacidad funcional posible en cada caso, facilitar la independencia y la

reintegracién en el entorno familiar, social y laboral.

El equipo de rehabilitacidon necesario para atender a los pacientes con secuelas de ictus estd formado
por un facultativo experto en rehabilitacidn que coordina un grupo multidisciplinario de
profesionales (fisioterapia, enfermeria, terapia ocupacional, neuropsicologia, trabajo social vy

logopedia) que trabajan conjuntamente para conseguir los objetivos previamente marcados.?

Las revisiones sistematicas sobre la eficacia de los programas de rehabilitacion comienzan a
publicarse en la década de los 90,2 3% 31 y Wade es uno de los primeros autores que enmarca
laimportancia del programa rehabilitador segin los objetivos y su situacion en el tiempo de
evolucidén. Su trabajo3 sobre la recuperacién de pacientes hemipléjicos informa que la estabilidad
neuroldgica se logra a los 3 meses post-ICTUS, la funcional a los 6 meses y la cognitiva al afio después

del ictus.

Los beneficios del tratamiento de rehabilitacion y su éxito dependen de varios factores. Por ejemplo,
el tipo de rehabilitacién hospitalaria (abordaje interdisciplinario frente al multidisciplinario),? 34 3% el

momento de iniciar la rehabilitacion (cuanto mas pronto se empieza, mas probabilidad de recuperar

)'31, 34, 36

capacidades perdidas la intensidad o duracién del tratamiento® y la especificidad del

tratamiento.3* 3’
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Ambitos de atencién

El tratamiento rehabilitador no es una fase distinta del tratamiento del ictus, sino que es una parte
del tratamiento médico que se desarrolla longitudinalmente durante la fase aguda, la fase subaguda
y finalmente, cuando se produce la reintegracién a la comunidad. Debe comenzar inmediatamente
después del ictus, antes del alta médica de la unidad hospitalaria de atencién aguda, y el médico
rehabilitador debe decidir el ambito adecuado en el que el paciente debe ubicarse para seguir el
programa rehabilitador. En ese momento debe garantizarse el acceso al tipo de recurso o servicio
méas adecuado para cada paciente.3® Es importante que exista una buena coordinacién entre los
servicios hospitalarios y comunitarios para asegurar la continuidad del programa rehabilitador,

independientemente de la ubicacién del paciente.

Los protocolos locales han de determinar los criterios de seleccion para decidir el ambito mas
adecuado en cada caso, en funcién de la intensidad necesaria del programa de rehabilitacion
(nimero de horas diarias), del tipo de terapia, de la necesidad de curas de enfermeria durante el
resto del dia y del soporte familiar y social que tenga el paciente.?® Si bien la decisidn debe ser
individualizada y debe implicarse al paciente y sus cuidadores, existen unos perfiles clinicos y socio-
familiares de los pacientes mds adecuados para cada dmbito, consiguiéndose asi mejores resultados.
Se debe tener en cuenta también que la ubicacién del paciente puede ir cambiando a lo largo del

proceso de rehabilitacidn, sin que se pierda la coordinacién ni la continuidad del mismo.

Los ambitos de atencidn habituales en nuestro medio son:

a. Ingreso de rehabilitacion en el hospital de agudos: indicado en individuos en fase post-aguda
inmediata con discapacidades moderadas/graves en dos o mas areas funcionales que tengan
capacidad de participar en 3 horas de terapia diaria y que no presenten déficits cognitivos graves.

b. Unidades de Convalecencia/media estancia: Para individuos clinicamente estables con
discapacidades moderadas/graves en dos o mas areas funcionales, que requieran curas de
enfermeria las 24 horas y las condiciones médicas y/o cognitivas de los cuales no les permitan
participar en terapias de alta intensidad.

c. Centros de larga estancia: Recurso para individuos con condiciones parecidas a las de
convalecencia/media estancia, con soporte socio-familiar insuficiente para prever el retorno a

domicilio a medio plazo.
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d. Hospital de dia de rehabilitacién: En el caso de individuos clinicamente estables y con soporte
socio-familiar suficiente para evitar la institucionalizaciéon a tiempo completo, pero insuficiente
para ser atendidos durante el dia en su domicilio.

e. Rehabilitacion ambulatoria: Para aquellos individuos clinicamente estables, sin déficits cognitivos
importantes, con discapacidad leve/moderada en una o dos areas funcionales, con adecuado
soporte socio-familiar y posibilidad de desplazamiento al servicio de rehabilitacidn.

f. Atencion de rehabilitacién domiciliaria: Indicada en individuos con discapacidad moderada/grave
y soporte socio-familiar suficiente para poder estar en casa, con dificultades de desplazamiento

al servicio de rehabilitacién de asistencia primara.

El resultado del tratamiento depende de la forma en que esté organizada yestructurada la
rehabilitacion.?® ° Se observa una reduccién en la morbi-mortalidad de los pacientes que realizan la
rehabilitacion en régimen de ingreso hospitalario® (ver Tabla 1), asi como mejores resultados en
hospitales de rehabilitacién que en las Nursing Homes, aunque implique un coste mas alto.*! Al
utilizar los meta-andlisis®* el mejor resultado en el tratamiento se asocia a la existencia de una
rehabilitacion coordinada e interdisciplinaria, a disponer de programas de educacién, a la
especializacion del equipo médico y a la localizacidn geografica de los pacientes en una sala, a pesar
de que ningln factor aislado se haya podido asociar a un mejor resultado. Recientemente se ha
sugerido que los pacientes que tras el ictus ingresan en una unidad de rehabilitacién neuroldgica

tienen mejores resultados funcionales a los 6 meses del ictus.*?

Tabla 1. Reducciéon de la morbi-mortalidad en pacientes que realizan tratamiento rehabilitador en

régimen de ingreso hospitalario*

Odds Ratio IC al 95% P
Reduccién de muerte 0.66 0.49-0.88 <0.05
Reduccién de muerte o institucionalizacidn 0.70 0.56-0.88 <0.001
Reduccién de muerte o dependencia 0.65 0.50-0.85 <0.0001

IC: Intervalo de confianza; p: significacidn estadistica.

Es necesario establecer criterios de seleccidn y ubicacién de los pacientes hemipléjicos para realizar
el tratamiento rehabilitador. Entre los aspectos a considerar en la admisién a tratamiento® destacan:
estado neuroldgico estable, déficit neuroldgico significativo y persistente, discapacidad de al menos
dos areas de funcidn (actividades basicas de vida diaria (AVD), movilidad, comunicaciéon, control

vesical e intestinal, deglucién, alteracidn cognitiva, estado emocional y dolor), capacidad cognitiva

10
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para aprender, capacidad de comunicacidn para conectar con el terapeuta, capacidad fisica para
tolerar el programa y la existencia de objetivos terapéuticos alcanzables. Si bien la estabilidad médica
es un aspecto a valorar en el momento de trasladar a un paciente a una unidad de rehabilitacién,
actualmente se ha eliminado el criterio de estabilidad médica para su admision, precisamente para
facilitar el acceso rapido al tratamiento de rehabilitacidén. Los pacientes que se trasladan antes a los
servicios de rehabilitacién (RHB) tienen mejores resultados, mejoran su condicidn cognitiva y motora

y tienen menor probabilidad de institucionalizacion y de reingreso en un hospital de agudos.*

Intervenciones especificas en rehabilitacion:

El ictus puede afectar a diferentes areas funcionales que limitan la actividad y la participacion del
paciente que lo ha sufrido. Las estrategias terapéuticas especificas de rehabilitacion han de ser
consideradas en el contexto de un programa rehabilitador global, coordinado y definido para cada

paciente con secuelas de ictus.

- Alteraciones de la comunicacién: En aquellos pacientes que presenten afasia o disartria, el

tratamiento de logopedia mejora la comunicacion,* y debe mantenerse mientras existan objetivos

identificables y el paciente manifieste un progreso demostrable mediante la evaluacion periddica.*

- Alteraciones neuropsicoldgicas: La presencia de déficits cognitivos (atencién, memoria, inatencién

espacial o negligencia, praxias, funciones ejecutivas) o déficits conductuales y emocionales
(depresidn, ansiedad, labilidad emocional) constituyen una causa importante de discapacidad
después de el ictus. Pueden interferir negativamente en la implicacion del paciente en la
rehabilitacion, en la practica de las AVD, en la participacién del individuo en la sociedad y en la
calidad de vida del paciente y de su familia. En estos casos, la evaluacién neuropsicolégica

determinara les estrategias terapéuticas a seguir en cada paciente.

- Alteraciones de la funcién motora: Entre los principios generales de la RHB del ictus destacan el

inicio precoz y la intensidad adecuada del tratamiento.*” % 4% En los pacientes con trastornos en la
funcién motora el aprendizaje y la practica repetida favorecen la recuperacion neuronal y la
reorganizacion cortical.®® Estos mecanismos de aprendizaje motor estan operativos durante la fase
de recuperacién espontdnea e interaccionan con la RHB.°! La eficacia aumenta cuando el
entrenamiento, ademas de intensivo, repetitivo y especifico, consigue implicar activamente al

paciente y retarle en sus logros.>?
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A las técnicas mas clasicas de rehabilitacion se han afiadido en los ultimos afos nuevas y
prometedoras intervenciones que pretenden optimizar los mecanismos de aprendizaje motor. Cabe
destacar el aprendizaje motor orientado a tareas, la terapia de restriccién del lado sano, la
estimulaciéon neuromuscular, las técnicas interactivas, la robdtica y la realidad virtual (RV). Todas
ellas permiten abordar el tratamiento de la extremidad superior con la intensidad adecuada y con la

participacién activa del paciente.>

Por otra parte, debe valorarse individualmente la indicacién de értesis para la extremidad inferior: su
utilizacion mejora la alineacion del pie, corrige el equino, controla la espasticidad y consigue una
marcha mds segura y con menor coste energético.®® La estimulacién eléctrica funcional y el
biofeedback pueden utilizarse en casos determinados para mejorar la actividad muscular o el
equilibrio.*® EL tratamiento de la espasticidad se debe plantear cuando esta provoque sintomas o
interfiera con el tratamiento rehabilitador: en general, se recomienda utilizar de entrada terapias
fisicas y posteriormente considerar la indicacién de medicacidn oral antiespdstica o la infiltracion

local con toxina botulinica.*®

- Limitacién de les actividades de vida diaria: La actuacién de la Terapia Ocupacional en el paciente

hemipléjico esta dirigida a favorecer la conservacidon o la adquisicion de la maxima autonomia o
independencia en su entorno. Su eficacia en cuanto a la mejora de la funcidn (actividades basicas e
instrumentales) y la participacién social después del ictus estd demostrada,®® mejorando la capacidad
de movilidad del paciente en el dmbito comunitario.”® Se debe evaluar la necesidad de ayudas
técnicas y adaptaciones personales asi como las adaptaciones necesarias del entorno para

compensar los déficits y garantizar la maxima independencia y seguridad posible en cada caso.

- _Complicaciones: Entre les complicaciones mas frecuentes destacan el hombro doloroso, el dolor

central post-ictus y las caidas: su prevencién, identificacion y tratamiento precoz constituyen una
parte fundamental del tratamiento rehabilitador, teniendo en cuenta que su presencia dificulta la

rehabilitacidn, se asocia con estancias hospitalarias mas largas y peores resultados finales.>” 8

- Soporte social: Desde les fases iniciales después del ictus y antes del alta hospitalaria se debe
asesorar a todos los pacientes y cuidadores sobre los recursos sociales disponibles para minimizar al
maximo las repercusiones practicas sobre la vida del enfermo, asi como sobre las acciones dirigidas a
la reintegracién y participacién en la vida de su comunidad (laboral, ocio, actividades sociales). El
entrenamiento especifico de los cuidadores durante la rehabilitacién de los pacientes que han
sufrido un ictus reduce el coste y la carga del cuidador, mejorando los resultados psicosociales de

cuidadores y pacientes al afio del ictus.>®
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- Otras intervenciones: El ictus puede afectar a la capacidad de conducir vehiculos o provocar

disfunciones sexuales como consecuencia de los déficits motores, sensitivos y neuro-psicoldgicos. El
médico rehabilitador ha de evaluar en cada caso la necesidad de intervencién y la posibilidad de
reintegracién en aspectos como la conduccion de vehiculos y la sexualidad, que pueden

comprometer significativamente la calidad de vida del paciente.

2.1.4. PRONOSTICO FUNCIONAL Y MEDIDA DEL RESULTADO FINAL TRAS EL ICTUS

Pronéstico funcional

El resultado final tras el ictus, y sobre todo, la capacidad funcional y autonomia que tenga el
paciente, es el mayor condicionante para la nueva vida del paciente y el equilibrio que se establezca
en su entorno inmediato. Por ello determinar elprondstico funcional del ICTUS puede ser de gran
utilidad para el paciente y su entorno familiar; del mismo modo que esta medida ayuda al equipo
asistencial a decidir estrategias terapéuticas, marcar objetivos realistas en la rehabilitacién vy

planificar la derivacidn al alta hospitalaria de rehabilitacion.

Conocer el resultado final de un proceso tan heterogéneo como el ictus es dificil, y por ello se han
descrito multitud de factores prondsticos incluyendo datos clinicos, antecedentes patolégicos y
caracteristicas del paciente. El tratamiento estadistico de todos estos datos constituye lo que se
denomina un modelo de prediccién, que variard dependiendo la prediccion que realice
(supervivencia, independencia, institucionalizacién...), y cuya utilidad radica en poder tomar una
decisién sobre una terapia de riesgo en las fases iniciales, indicar la modalidad o intensidad del

programa de rehabilitacién, planificar el alta y realizar analisis de resultados en grupos homogéneos.

En cuanto a los factores prondsticos utilizados en los distintos modelos, la edad y la situacion
funcional inicial son los dos factores mas repetidos en los distintos modelos, seguido de la

60, 61 o] estado cognitivo,®® el control de tronco,3 %2 |a heminegligencia

incontinencia urinaria,
visual,®® el soporte social o vivir con alguien,® la discapacidad previa,® el tamafio de la lesion,® las
alteraciones del lenguaje, el sexo y la demora en iniciar la rehabilitacion. En la tabla 2 se resumen

aquellos factores que més frecuentemente se recogen en la literatura.®®
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Tabla 2. Factores frecuentemente asociados con alto riesgo de evolucion funcional pobre tras un

ictus.®®
Factores Demograficos y de riesgo cardiovascular
intrinsecos
Edad Diabetes Mellitus
Ictus previo Cardiopatia
Fibrilacion auricular Capacidad fisica disminuida antes del ictus
Signos y sintomas
Severidad inicial del ictus Incontinencia urinaria
Desviacion de la mirada Hipertermia las primeras 24 horas
Trastornos mentales y déficit cognitivos
Alteraciones analiticas
Hiperglicemia inicial Elevacion inicial PCR y glutamato
Etiologia del ictus
Isquémico o hemorragico
Determinacion del daiio neurolégico
Tamano de la lesién en TC o RMN Localizacidon de la lesién en TC o RMN
Factores
extrinsecos Unidades de ictus
Inicio y caracteristicas del tratamiento rehabilitador
Soporte sociofamiliar

TC: Tomografia computarizada. RMN: Resonancia magnética nuclear

Resultado final tras el ictus

La medida en la que un paciente es capaz de desenvolverse para las AVD de forma auténoma, es
quizds el pardametro mas fiel, y también de mayor importancia desde el punto de vista del paciente,
para describir la magnitud del impacto que ha supuesto el ictus en su vida. Por lo tanto, la mdxima
autonomia posible de este paciente es uno de los primeros objetivos a conseguir en el tratamiento
del ictus. La satisfaccidn de este paciente con el tratamiento y soporte percibido es otro objetivo

fundamental de la atencién al ictus,®” tal y como se describird més adelante.

Las escalas de valoracién funcional son instrumentos de medida que se utilizan para cuantificar la
limitacion de la actividad (concepto definido por la OMS en 1999 que substituye al concepto de
discapacidad definido en 1980). La mayoria de guias de practica clinica de rehabilitaciéon del ictus
recomiendan la utilizacidn de escalas objetivas y validadas para identificar los objetivos, planificar el
tratamiento y evaluar los resultados.?® ® Las escalas de valoracién funcional deben cumplir los

requisitos de validez (de contenido, de criterio y de concepto) y las propiedades psicométricas de
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fiabilidad y sensibilidad. Otros aspectos a considerar son: la experiencia o familiarizacion con la
escala, el tiempo requerido por su cumplimiento, la comparabilidad, la continuidad en el tiempo y la

estandarizacion.

Desde que en 1957 se publicara la primera escala funcional, The PULSES Profile,*® se han desarrollado
varios instrumentos de medida. Entre las escalas de medida de la limitaciéon de la actividad mas
utilizadas actualmente destacan el indice de Katz, el indice Barthel, el Functional Independence
Measure (FIM) y la escala modificada de Rankin. Para medir la limitacién de la actividad post ictus se
recomienda utilizar escalas que incluyan la medida de actividad de vida diaria como el indice Barthel
y el FIM (en concreto, su componente motor).” El FIM ha demostrado mayor sensibilidad al cambio
en la discapacidad después del ictus que otras escalas globales como el Rankin.”* Duncan recomienda
evaluar el resultado final del tratamiento rehabilitador del ictus 6 meses después del ictus.”? La
medida de la satisfaccién con el programa rehabilitador seguido tras el ictus se analizard en el

apartado 2.2.6

2.2 SATISFACCION
2.2.1 CONCEPTO Y SITUACION ACTUAL

1. Definicidn y conceptualizacidn histdrica

La Real Academia de la Lengua situa el origen del término satisfaccion en la raiz latina “satis”
(satisfactio, -6nis) que significa “suficiente”. Se define como la razén, accién o modo con que se
sosiega y responde enteramente a una queja, sentimiento o razén contraria. Algo que satisface
adecuadamente es algo que cumple con las expectativas, necesidades o deseos. Es algo que no deja

lugar a la reclamacion.

De la anterior definicién se extraen dos conclusiones que es preciso puntualizar antes de ninguna
otra consideracion. En primer lugar, un sentimiento de satisfaccion con un servicio no implica
necesariamente que este haya sido un servicio superior, sino mas bien que se haya alcanzado un
estandar de calidad adecuado o aceptable. Y en segundo lugar, que la satisfaccién de un individuo
sblo se puede medir en funcion de sus expectativas, necesidades o deseos. Esto es, se trata de un
concepto relativo. El individuo estard satisfecho cuando el servicio esté a la altura de sus

expectativas, cumpla con ellas, con sus deseos o necesidades.
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El interés creciente en conocer la satisfaccion del paciente responde en gran medida al cambio
acontecido en las relaciones médico-paciente como consecuencia del enfoque de la sociedad hacia
los consumidores.” La posibilidad de considerar a los ciudadanos como consumidores de los
servicios sanitarios aparece en las ultimas décadas del siglo XX y tiene su origen en el sector
privado,’* donde en teoria el nimero de proveedores es mayor y el paciente tiene la posibilidad de
elegir entre mas opciones. La satisfaccion del cliente indica el nivel de conformidad de la persona
cuando realiza una compra o utiliza un servicio. La légica indica que, a mayor satisfaccién, mayor

posibilidad de que el cliente vuelva a comprar o a contratar servicios en el mismo establecimiento.

2. Complejidad del concepto aplicado a la asistencia sanitaria

Hablar de ciudadano, cliente, consumidor, usuario o paciente puede tener un significado diferente a
pesar de que los términos se utilicen indistintamente. Si bien la mayor parte de los ciudadanos son
usuarios o usuarios potenciales del sistema sanitario, estd claro que los principios bdsicos de los
derechos de los consumidores no se pueden aplicar con demasiada facilidad al contexto de la
atencidn sanitaria. Por ejemplo, aquellos que pagan por la atenciéon no son necesariamente los que
mas se benefician de ella. Deberia tomarse en consideracion que el uso de los diferentes términos
que identifican al ciudadano cuando utiliza los servicios sanitarios no es banal, sino que puede ser un

reflejo de los cambios sociales que definen la posicidn del mismo en el mercado sanitario.”

Con independencia de aspectos semanticos y sociolégicos, la tendencia actual es la de reconocer en
los ciudadanos un nivel de autonomia muy superior al que el sistema sanitario les habia dado hasta
ahora. El paciente ha pasado a considerarse coproductor de los cuidados de salud considerandose

ahora necesario contar con su opinién y promover en él decisiones responsables sobre su salud.”

Uno de los efectos inmediatos de este cambio en el enfoque es que el resultado de la asistencia
sanitaria se mide hoy en dia en términos de efectividad, eficiencia, percepcion por el paciente de su
dolor, autonomia, sensacién de bienestar, y también, por su satisfaccidn con el resultado alcanzado.
Estudios de marcado caracter clinico abordan desde hace tiempo la opinidon del paciente con el
tratamiento y el resultado alcanzados. Esta se ha convertido en un resultado de la asistencia sanitaria
gue merece la pena escuchar para incrementar la calidad de la prestacidon sanitaria y para mejorar los
tratamientos que se aplican. La medida de la satisfaccion es un instrumento cuyo valor va en
aumento en todas las organizaciones sean publicas o privadas, y la idea de que el éxito de una
organizacién depende de la capacidad de satisfacer las necesidades de sus clientes se ha

generalizado hasta tal punto que se ha llegado a modificar la definicién de calidad.
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En la mayoria de paises la preocupacion por la opinidn de los consumidores comienza timidamente
en los afios 80 y es en la década de los 90 cuando se considera abiertamente que en el SNS (Sistema
Nacional de Salud) se deberian adoptar las técnicas de investigacion de mercado que se utilizan
ampliamente en el sector privado. En Gran Bretana cabe destacar por su precocidad el informe

Griffiths”y la Patient Asociation Strategy.””

En Espafia los estudios de opinién enfocados a conocer la perspectiva de los ciudadanos comienzan a
realizarse en la década de 1990 por iniciativa del Ministerio de Sanidad y Consumo. A partir de 1995
estos estudios han dado lugar a lo que hoy conocemos como Bardmetro Sanitario, un modelo de
evaluacidn continuada de la satisfaccidn de los ciudadanos con los servicios del Sistema de Salud. Se
realiza periédicamente por la Secretaria General de Sanidad y Consumo con la finalidad de conocer
su opinidn y tomar en consideracion sus expectativas, como elemento importante para establecer las

prioridades de las politicas de salud.

A pesar de que intuitivamente el concepto de satisfaccién se entiende mayoritariamente, no siempre
existe acuerdo ni en lo que significa empiricamente ni en el significado de su evaluacién.”®
Donabedian” fue uno de los primeros autores en afirmar que la satisfaccion del paciente es ante
todo “una medida del resultado de la interaccién entre el profesional de la salud y el paciente”.
Desde esta primera observacién, el concepto ha sido analizado desde diferentes perspectivas y se

han desarrollado diversos modelos conceptuales.®

Por ejemplo el enfoque basado en las expectativas, 8 8 segun el cual la satisfaccion aparece como
resultado de la confirmacién de las expectativas o de la desconfirmacién positiva de las mismas®?; el
enfoque basado en la valoracién de los atributos del Sistema de Salud, en el que la satisfaccion queda
definida a partir de la evaluacidn que el consumidor hace de los mismos®; el enfoque econémico, en
el que se deduce que el consumidor elegira un particular proveedor segun su cartera de atributos o
servicios y dependiendo sus gustos y preferencias® y el enfoque holistico, que analiza la satisfaccion
como un concepto multidimensional, derivado de la evaluacién de varios aspectos de la experiencia
de cuidado, incluyendo las acciones, actitudes y apariencia del recurso humano, el entorno fisico y

los aspectos organizativos del cuidado.®
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2.2.2 EL VALOR DE LA SATISFACCION EN EL SISTEMA DE SALUD

e Justificacion moral o ética

Dado que el objetivo final de cualquier acto médico seria colmar, o satisfacer, la necesidad del
paciente, puede considerarse la obligacién moral de evaluar la satisfaccién después del mismo.
Vuori® justificaba que la satisfaccién se incluya en la evaluacién de la calidad asistencial con las
siguientes consideraciones éticas: el principio hipocratico segun el cual el bienestar del paciente ha
de ser el interés maximo de la atencién médica, el principio democratico segln el cual aquellos a los
qgue concierne una decisiéon han de estar implicados en ella (el consumidor tiene derecho a decidir
aquello que él quiere), y el concepto experimental de enfermedad, mas alla del concepto bioldgico

estricto de la misma.

Aunque el interés general de los clinicos por esta medida no se ha despertado hasta los ultimos afios,
el valor de la satisfacciéon del paciente como un indicador del resultado de la atencién médica habia
sido ensalzado ya a mediados de los afios 60.”° Actualmente la importancia y presencia de la
satisfaccidn del cliente/paciente en los modelos de gestidn de calidad es tal, que se considera que es
el criterio con mayor peso especifico a la hora de valorar la excelencia de una compaiiia

(concretamente un 20%).88

e Utilidad de la medida de la satisfaccidon en la asistencia sanitaria

Los motivos por los que la satisfaccién se considera una medida de resultado importante del proceso

asistencial son:

- Esuninstrumento util para evaluar las consultas y los modelos de comunicacién.’
- Es util para la evaluacion del tratamiento y de su coste-efectividad.?% &7 89,90

- Esgarantia de calidad de los servicios sanitarios.™

- Es una medida atil por su relacién y su influencia en otros resultados de salud.’* %
- Es util porque puede ser representativa de la salud del paciente.®

94- 96

- Esunindicador de calidad por si misma.

- Es considerada como una medida de resultados independiente.’
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Por otra parte, la evaluacion del sistema de salud puede llevarse a cabo en diversos contextos, como
el de usuario, el profesional/politico y el gerente, y las partes interesadas son varias, cada una con su

agenda de intereses.

Los usuarios son quizas la parte interesada mas importante en la investigacidon de la satisfaccion,
puesto que son los principales beneficiarios si la informacién que facilitan conlleva un cambio en el
servicio prestado. En este contexto son de especial importancia los estudios sobre insatisfaccion. La
evidencia sugiere que la mayoria de quejas son pronunciadas para proteger otros usuarios de un mal

servicio, mas que por ninguna otra compensacion.% %

2.2.3. DETERMINANTES DE LA SATISFACCION CON LA ATENCION SANITARIA

e  Factores relativos al paciente
Existe amplio consenso en que las expectativas previas influyen en el grado de satisfaccion del
paciente, incluyendo en este campo fendmenos como los deseos, los principios morales o los
derechos considerados por el propio paciente. En general se cumple la relacién positiva de
forma que cuanto mayor es la expectativa del paciente para recibir una atencidn de alta calidad,

100

mayor es la satisfaccion que reporta,’” aunque no siempre la satisfaccion puede explicarse

enteramente por el cumplimiento de las expectativas.®!

Los pacientes que manifiestan mas satisfaccion con la vida en general o una mayor confianza en
el sistema de salud reportan mas satisfaccion con sus médicos que aquellos que no.8% 12 A pesar
de que se cumpla en muchas ocasiones la relacién favorable entre la satisfaccion que reporte el
paciente y que se cumpla lo que ellos quieren o esperan, no siempre las expectativas o deseos
de los pacientes son realistas o apropiadas. En estas circunstancias fomentar la satisfaccién
dependerd de las habilidades comunicativas del médico o de el grado de apertura del

consumidor para aceptar un argumento razonado.®

En cuanto al estado de salud del paciente, los indices bajos de salud,'® la discapacidad,’** la

105 106

baja calidad de vida'®y la angustia psicoldgica,'® se asocian a peores indices de satisfaccion.

En cuanto a las caracteristicas socioeconémicas y demograficas, no se han encontrado
conclusiones firmes de que el género, por ejemplo, influya en la satisfaccidon con la atencién
recibida, aunque existe una tendencia a encontrar mayores indices de satisfaccién en las
mujeres, que suelen valorar en forma mas positiva la atencion médica que reciben mostrandose

satisfechas con las caracteristicas de entorno de los centros.”® Si se han encontrado, sin
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embargo, mayores indices de satisfaccidon entre los pacientes de mayor edad. Esto puede
deberse al efecto que puedan tener los ciclos vitales o generacionales, por el hecho de que los
mayores son mads estoicos y aceptan mejor que los jévenes, o bien a que estos generan mas
respeto y atencién por parte de los proveedores. También puede deberse a que los pacientes
mayores tienen expectativas mas bajas basadas en experiencias previas, cuando los estandares

eran mas bajos.’°

Aunque la poblacidn negra o la pertenencia a grupos minoritarios se ha relacionado con la
existencia de indices mas bajos de satisfaccidon, no se ha demostrado una relacién concluyente

con el nivel socioeconémico.®

e Factores relacionados con la organizacién del sistema sanitario

En un medio hospitalario se ha identificado que los pacientes ingresados valoran aspectos como
la atencidn de enfermeria,’®” mostrando una direccién inversa con el nivel de carga o cansancio

de este personal, y también la comunicacién interpersonal.

En atencién primaria se valoran aspectos como las listas de espera,'® la comunicacién médico-
paciente y la informacion administrada,'®® las actividades de promocién de la salud'®® y el

tiempo extra en las consultas.!

La influencia que puedan tener factores relacionados con la organizacién del propio sistema
sanitario es mas evidente en paises donde el sistema es mas heterogéneo, como en EEUU,
donde parece claro que la satisfaccion esta relacionada con estar bajo la cobertura de un seguro

2 ademds de estar también relacionada

y disponer de una fuente regular de atencién,!
positivamente con un sistema de pago de tasa por servicio (fee for service FFS) mas que con un

sistema de prepago por un plan de atencién establecido.*?

e Relacion médico-paciente

En la evaluacién de la atencién recibida los consumidores otorgan una importancia alta a los
factores de interaccién o a la calidad de la relaciéon médico-paciente.!?*118 Esta evaluacién no

parece estar influenciada por el género o la edad del médico,® pero si por sus habilidades

119,120 113

interpersonales, el enfoque personalizado que este pueda desarrollar, su

comportamiento afectivo la recopilaciéon y la provisién de informacién que tenga lugar, el
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feedback que pueda establecerse entre el médico y el paciente y el grado de discusion conjunta

que haya entre los mismos sobre el tratamiento.®

La confianza que inspira el médico es un buen indicador del grado de satisfaccidn del paciente, y

esta varia en funcion de ciertas condiciones como la duraciéon de la consulta, las habilidades de

comunicacion del médico, la forma de llevar a cabo la entrevista clinica o incluso en un ambiente

hospitalario la propia satisfaccion del profesional con su nivel y condiciones de trabajo y los

estilos de practica del médico.*?

2.2.4 MEDIDA DE LA SATISFACCION

Existen diversos métodos para evaluar la satisfaccion del paciente y la eleccion de un método u otro
estara determinada por diversos aspectos practicos, como el motivo del estudio, su emplazamiento,
los recursos disponibles y las caracteristicas del grupo de clientes a estudio.8>ROWEn general los
métodos se dividen en cuantitativos, cuando podemos cuantificar el resultado de la valoracién
mediante un valor numérico, y en cualitativos, cuando el resultado hace referencia a las

caracteristicas del aspecto que se haya querido medir, a su calidad, mas que a su cantidad.

e Métodos cualitativos

El enfoque cualitativo en el analisis de la satisfaccion comenzé a materializarse a partir de trabajos
publicados en los afos 90 y actualmente esta contribuyendo notablemente a la investigacién en
salud.'?2124 L3 principal ventaja es que permite entender mejor el mundo social del usuario, ya

que incorpora la percepcidn individual de las personas que componen dicho mundo.®

Sin embargo, los métodos cualitativos no aportan informacién directa y sistematica del usuario.
Ademas consumen mas tiempo, siendo mas costosa la recogida de datos y su posterior analisis
que en las encuestas estructuradas® en las que la estructura y el tempo esté predeterminada por

el investigador.

Entre las técnicas cualitativas mas utilizadas destacan el analisis de reclamaciones, el buzén de
sugerencias, los grupos focales o nominales de trabajo, el feedback proporcionado por el
empleado sobre los comentarios y reacciones del usuario, u otras técnicas mas elaboradas, como

los clientes “cebo” que pueden ayudar a identificar puntos conflictivos de la prestacion.”® 125
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e Métodos cuantitativos: La encuesta de satisfaccion

La encuesta es un método muy popular para recoger la evaluacién directamente desde la parte
interesada. Seguramente es el método de medida mas utilizado en el campo de la investigacion

social.

a. Tipos de encuesta

Existen diferentes modalidades, cada una con sus particulares ventajas, desventajas vy
implicaciones metodoldgicas. En la eleccién del método de recogida de la evaluacion del
consumidor ha de tenerse en cuenta aspectos como el perfil del mismo, la tasa de respuesta
aceptada como vélida y los posibles sesgos de respuesta. En la tabla 3 se resume las diferentes

ventajas y desventajas de cada tipo de encuesta.

La entrevista, en cualquiera de sus formas, es probablemente el método que mas tasa de
respuesta consigue, aunque ha de prestarse atencién al sesgo especifico introducido por el
entrevistador. Los usuarios puede que den sdlo respuestas que consideren socialmente
aceptables, sobre todo en las entrevistas cara a cara. Incluso pueden verse influenciados por las
caracteristicas y la actitud del propio entrevistador, y a su vez, éste puede cometer errores al
emitir preguntas o al recoger las respuestas de una determinada forma. En contraste, un método
mads impersonal, como las entrevistas via email por ejemplo, garantizan una mayor anonimicidad,
lo que puede contribuir a la sinceridad del usuario en su respuestas, pero pueden introducir un
sesgo por baja tasa de respuesta, y ademds excluir o poner en desventaja a personas con un nivel

de alfabetizaciéon menor.%°

22



Fundamentos e introduccion

Tabla 3.

Resumen de las diferentes ventajas y desventajas de cada tipo de encuesta.?® 126127

Método

Ventajas

Desventajas

Entrevista cara a cara

- Contacto mas intenso por lo que
puede testar mas.

- Captura también personas que no
pueden contestar a la encuesta por si
solas

- Coste econdmico elevado

-Sesgo del entrevistador
posible

-Ausencia de anonimato

Entrevista telefonica

-Mayor anonimato. Entrevistados
menos cohibidos

-Captura también personas que no
pueden contestar a la encuesta por si

solas

-No pueden utilizarse ayudas
visuales

-Sélo alcanza a personas con
teléfono

-Sesgo del entrevistador
posible

Correo/autoadministrada

-No sesgo del entrevistador

-Menor coste econémico

-Mayor anonimato, por lo que minima
inhibicion para la respuesta

-Baja tasa de respuesta y sesgo
de no respuesta posible

-Desventaja para personas con
grado de alfabetizacion menor
-Ausencia de control sobre las
condiciones en las que se
contesta el cuestionario

b. Estructuracion de la encuesta

El formato de la entrevista también puede variar ostensiblemente, desde formas estructuradas

hasta no estructuradas, con preguntas abiertas sobre determinados temas. La tabla 4 resume las

caracteristicas de cada formato.
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Tabla 4: Resumen de las caracteristicas de cada formato de respuesta en la encuesta.®’

Formato de . . ]
respuesta Caracteristicas Ventajas Desventajas
-Preseleccién de
- Escalas fijas asuntosy respu'estas_
I s -Puede no cubrir
Estructurado -~ Respuesta Economico y facil de adecuadamente todas
precodificadas administrar las 4reas de
- Cuantitativa ) ’
importancia para el
entrevistado
Preguntas
Semi-estructurado estructuradas y Posicion intermedia Posicion intermedia
abiertas
-Enfoque orientado
-Analisis cualitativo de | €0 €l cliente -Labor intensa, alto
la palabra escrita o -Opiniones més SR Gl WS
No estructurado hablada, o del sinceras por parte del | dinero, incluso B2
comportamiento cliente resultan en muestras pequefas que
sleerERle una apreciacion mas | pueden no ser
completa representativas

Las encuestas de satisfaccidon presentan normalmente un formato multidimensional que incluye
informacién sobre empatia, tipo y cantidad de informacidon que se le presta al paciente y
familiares, competencia técnica del personal sanitario, facilidades de acceso, continuidad de los
cuidados, resultado percibido de la asistencia y otras cuestiones sobre confort de las
instalaciones, complejidad burocratica del sistema y coste del tratamiento. Respecto al contenido
de las mismas, progresivamente han ido apareciendo instrumentos de medida de caracter cada

vez mas especifico, orientados a contextos o procesos de enfermedad concretos.

Es posible hallar modelos de encuestas con preguntas abiertas y generales (écomo considera que
ha sido tratado por el médico?), pero la mayoria de las encuestas se basan en una estructura de
respuesta tipo Likert que permite ordenar los sujetos en base a sus respuestas a lo largo del
continuo "favorable/desfavorable". (Cuando le explicé el médico lo que le ocurria: (a) lo
comprendié perfectamente (3 puntos); (b) lo entendié a medias (2 puntos); (c) no llegd a

entenderlo del todo (1 punto).”
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c. Sesgos de respuesta en las encuestas

Existen diferentes fuentes de sesgo de respuesta, ya sea asociados con el lenguaje del
cuestionario, su estructuracién, o incluso con el propio entrevistado.” Una redaccién inapropiada
de la pregunta por ejemplo puede inadvertidamente provocar respuestas errdneas,®® Se
recomienda que las preguntas sean breves, bien dirigidas y claras para los entrevistados. No
deberian incluir jerga ni dar pie a la ambigliedad. Deben testar Unicamente un item a la vez, sin

superponerse unos con otros, y deben poder aplicarse a toda la fuente de participantes.”

También debe prestarse atencidn a la secuencia de las preguntas ya que esta puede afectar a los
resultados.®’ Es habitual empezar con preguntas generales y continuar después con cuestiones
mas especificas, ya que los items previos pueden influir posteriores respuestas. Las preguntas son
formuladas en un orden ldgico siguiendo la secuencia del servicio prestado. Se considera mejor
mantener juntas preguntas relacionadas con un mismo tema o aquellas que se respondan
mediante una técnica similar. Las preguntas mas susceptibles (relacionadas con las circunstancias
socio-econémicas y demograficas de los entrevistados por ejemplo) se recomienda dejarlas para
el final. Las instrucciones claras sobre la progresidon del cuestionario son igual de importantes
tanto en las encuestas dirigidas por un entrevistador como en aquellas que son auto-

administradas.

Los entrevistados también pueden introducir sesgos, aportando respuestas socialmente
deseables, diciendo aquello que ellos piensan que el proveedor del servicio quiere oir o aquello
gue es socialmente bien aceptado. También pueden expresar niveles altos de satisfaccidn en un
intento de hacer congruente el nivel de satisfaccion con la continuacion del uso del servicio de
salud, y del mismo modo puede existir aquiescencia y cierta tendencia a responder siempre de

acuerdo o positivamente ante cualquier pregunta.®

2.2.5 PROBLEMAS INTRINSECOS EN SU MEDIDA

1. Indeterminacidn del concepto

Esta es una de las principales dificultades del andlisis de la satisfaccién, bien sea por su naturaleza
subjetiva o por su naturaleza contextual. La satisfaccién es un concepto complejo que estd
relacionado con una gran variedad de factores como son el estilo de vida, las experiencias previas,
las expectativas de futuro y los valores del individuo y de la sociedad.'?® Ademas variaré segun los

hébitos culturales de los diferentes grupos sociales y segun el contexto social.”®
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2. Labilidad del sujeto de analisis

La “labilidad” del sujeto de andlisis’ se fundamenta en las siguientes razones:

a)

b)

d)

Falta de conocimiento cientifico y técnico. Los pacientes pueden carecer del conocimiento

necesario para evaluar la calidad asistencial, o incluso pueden utilizar por aproximacion
aquellas caracteristicas que puedan evaluar, como puedan ser la limpieza de las instalaciones
o los aspectos interpersonales.?% 130

El estado fisico o mental de los pacientes, que puede influirlos para emitir juicios objetivos.

Por ejemplo, los sintomas de depresion o ansiedad influyen en la percepcidn que el paciente
tenga de su discapacidad, del dolor, y de las estrategias de afrontamiento, con lo cual afectan
al ajuste del paciente a la enfermedad. De igual modo, la depresién y la ansiedad pueden

alterar la percepcidn del paciente sobre la atencién médica que recibe %% 131134

Por otra parte, las demandas de los pacientes pueden no coincidir con sus necesidades. Por
ejemplo, tras un episodio agudo un paciente ansioso o deprimido puede solicitar mas visitas
de seguimiento, y si obtiene estas visitas,este puede valorar el servicio mas
satisfactoriamente. De tal forma que finalmente esta gestidon se aproxima mas a ser la

gestion de su problema afectivo, més que de su problema médico.®

Rapidez del proceso asistencial. En ocasiones la velocidad de sucesion de los diferentes

atributos (atencion de enfermeria, realizacion de pruebas diagndsticas, medidas
terapéuticas) puede dificultar que los pacientes tengan una opinidn objetiva y comprensiva
de lo que esta ocurriendo.

Definicién del concepto de “calidad” por los pacientes. La calidad es un concepto que

depende de las caracteristicas de los pacientes, varia con la edad, el sexo, el nivel educativo y
socioecondmico y los cambios del estado de salud (la percepcion de éste varia

considerablemente cuando esta grave o cuando estd en vias de recuperacién).”

Diferencia entre la satisfaccion y el resultado de la atencién
Existe la necesidad de hacer una distincion entre la satisfaccion con la atencién recibida y el
resultado de dicha atenciodn, si bien esta separacion es compleja dada la naturaleza reciproca

de la relacién que existe entre ambos conceptos.
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4. Confusidn en su interpretacion
La satisfaccién de un usuario puede reflejar sus conocimientos y expectativas en lugar de la
calidad del servicio y la atencién recibida. Por ejemplo, si los usuarios tienen un conocimiento
limitado de las oportunidades y expectativas bajas o poco claras, puede registrarse una alta
satisfaccién, aunque la calidad del servicio haya sido baja. Si el sujeto es pasivo o acritico con

su salud, su expresion de satisfaccién tiene poco significado.®°

Existe cierta evidencia cientifica de la relaciéon inversa entre los estandares de calidad
determinados profesionalmente y la satisfaccion del paciente.’® Los médicos han mostrado
preocupaciéon porque en ocasiones la buena practica médica puede generar disatisfaccion, por
ejemplo cuando cierta medicacion o prueba complementaria no esta indicada y sin embargo
es esperada por los pacientes.’® Incluso en estas circunstancias sin embargo, se ha sugerido
que la disatisfaccién puede atribuirse probablemente a la poca habilidad comunicativa del

médico.'®’

5. Teorias sobre disonancia cognitiva.
La complejidad en la medida de la satisfaccién puede ser aun mayor si tenemos en cuenta que
el sujeto puede expresar en diferente medida su grado real de satisfaccion, es decir, el
paciente puede estar mostrando una insatisfaccion o satisfaccion diferente a la que
experimenta. En esta linea las teorias de |la disonancia cognitiva predicen que un sujeto nova a
admitir su insatisfaccién con los servicios que él mismo ha escogido, porque estaria sugiriendo

cierta inconsciencia en su comportamiento.®

2.2.6. LA MEDIDA DE LA SATISFACCION EN ESPANA

e Evolucidn histérica

De un modo similar al que ocurre en el &mbito internacional,”® los estudios sobre la satisfaccion
de pacientes en Espafia experimentaron un auge importante sobre todo a partir de la segunda
mitad de los afios 90.13% De hecho, es a principio de esos afios cuando por iniciativa del
Ministerio de Sanidad y Consumo comienzan a realizarse estudios de opinién enfocados a
conocer la perspectiva de los ciudadanos. A partir de 1995 estos estudios dieron lugar a lo que
hoy conocemos como Barémetro Sanitario, un modelo de evaluacién continuada realizada

bianualmente por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad que trata de conocer la
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opinién de los usuarios sobre la atencidn primaria y hospitalaria que reciben dentro del sistema

sanitario publico estatal.

En el andlisis del estudio de la satisfaccion en Espafia durante el periodo comprendido entre
1986 y 20018 se observa que en esa fase inicial la satisfaccion se midid tanto en un dmbito de
atencion primaria como de atencidn especializada. En su mayoria los trabajos seguian un disefio
metodolégico de tipo cuantitativo, predominando la encuesta de elaboracion propia sobre otros
instrumentos de medida, y en su mayoria realizada mediante entrevista personal en el propio
centro sanitario. Solo el 46.8% de las encuestas utilizadas se sometié a algin proceso de
validacién, en el propio estudio o en otros anteriores, y en consecuencia la mayoria no tenian

una aplicaciéon mas alla del ambito local.

Por otra parte, se observa que predominan claramente los estudios de naturaleza descriptiva; Se
realizaron unicamente 3 ensayos de intervencion®*°*! que bédsicamente consistian en ofrecer
informacién sobre un proceso asistencial determinado y comprobar si este hecho disminuye la
ansiedad y mejora la satisfaccién de los pacientes o familiares, para lo cual sélo uno de ellos'*®
utiliza la satisfaccion como variable principal del analisis. En los otros dos aparece mas bien

como un correlato de otros factores de tipo psico-emocional.

En cuanto al propédsito de los trabajos, inicialmente el interés se centraba en hacer una
evaluacion genérica desde el punto de vista del paciente del funcionamiento de un recurso o un
modelo asistencial considerado en su conjunto, pero progresivamente cada vez van cobrando
mas importancia las investigaciones centradas en un proceso mucho mas concreto, que suponen
un acercamiento de las medidas de satisfaccion a los clinicos y permiten extraer una
informacién y unas conclusiones mas precisas que pueden ser trasladadas a la practica

asistencial diaria.

M3ds alld del concepto genérico y la escasez de elementos metodoldgicos de validez que
caracteriza a esos primeros estudios sobre la satisfaccion con la atencidn sanitaria en Espafia,®®
progresivamente se han publicado trabajos cada vez mas sélidos en los que el interés por la

satisfaccion se vehiculiza de diversas formas.

Por una parte, existen multitud de estudios en los que se mide el impacto global de una
intervencion sanitaria considerando la satisfaccion como una medida de resultado mas.#2144
Esta medida se realiza generalmente de forma paralela al calculo de otras medidas de resultado,
mediante una escala de graduacidn tipo linkert en la que el paciente o cuidador define su grado

de satisfaccién respecto al aspecto sobre el que es preguntado. Por otra parte, se realizan cada
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vez mas estudios cuyo objetivo principal es precisamente medir la satisfaccion con la atencion

recibida en procesos sanitarios mas concretos.'#>149

En los ultimos afos se han hecho esfuerzos para obtener en nuestro medio instrumentos validos
qgue evaluen la satisfaccion con dichos procesos y ayuden en la practica clinica diaria y en la
organizacién de los servicios. Entre ellos destaca la adaptacién para la poblacién espafiola del
cuestionario especifico Patient-doctor Relationship Questionnaire versién de 9 preguntas (PDRQ-
9),'*° el cuestionario SATISFAD®! sobre la satisfaccién con la atencién domiciliaria, el SAT-Q'*?
sobre la satisfaccion de pacientes crénicos, el Picker Patient Experience Questionnaire-15,>3 o
algunos mas concretos, como la validacién de un cuestionario sobre satisfaccion con el
tratamiento inhalado del asma,***la validacién de un cuestionario especifico de satisfaccidn con
tratamientos dentales, la validacidn reciente de un cuestionario para medir la satisfaccién con

156

la medicacién sustitutiva a opidceos en casos de adiccion,*® o el cuestionario “ESTA”'* para

medir la satisfaccion con el tratamiento antidepresivo.

e Determinantes de la satisfaccién en nuestro medio

Seguin un estudio publicado en 20028 sobre la satisfaccion de los pacientes en hospitales y en
atencion primaria los factores asociados a la satisfaccidn se centraban en el trato humano y
personalizado, la empatia, la capacidad de respuesta, la calidad de la informacién recibida y el
confort en las instalaciones. Por otro lado, la falta de coordinacién del personal sanitario cuando
sucedia, las listas de espera y los retrasos en la atencidn, en obtener los resultados de las
diferentes pruebas o en comunicar el diagndstico, son todos ellos factores identificados como

causantes de insatisfaccidén con la atencion recibida.

Aspectos como la falta de informacion, los tiempos de espera o el confort de las instalaciones
fueron también factores ampliamente relacionados con la disatisfaccion en el medio

hospitalario,*°

e incluso se ha comprobado que la entrega de informacion estructurada al alta
en un servicio de urgencias mejora la percepcién de la calidad de la atencidn recibida por parte

del paciente, sobre todo cuando el resultado asistencial ha sido favorable.°
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e Satisfaccion con el programa rehabilitador seguido tras el ictus en Espafia

En el campo de la rehabilitacidn del ictus se considera que la evaluacion de la satisfaccion debe
ser un objetivo mas en la atencidn integral desde la unidad de neurologia hasta los programas

de rehabilitaciéon funcional.®”

De acuerdo con esta tendencia en Espafia se han publicado varios estudios sobre el ictus que
incluyen el analisis de la satisfaccién entre sus medidas de resultado. En estos estudios se
confirma un aumento de la satisfaccion en dimensiones como “informacién recibida” vy
“profesionalidad y confianza” tras la introduccién de una trayectoria clinica sobre la atencién a
los pacientes con un ictus isquémico,’®! o se evalla la eficacia de la intervencién domiciliaria en
la atencidén del ictus utilizando para ello, entre otras medidas, el andlisis de la satisfaccién con la
atencion que recibieron los pacientes (o en su defecto los cuidadores) por parte del grupo de

enfermeria al afio de seguimiento tras el ictus.®?

Recientemente se evalud la satisfaccion en un grupo de pacientes con ictus que habian

163,164 y se compar6 posteriormente con la

completado un programa de rehabilitacién estandar,
satisfaccién de un grupo de pacientes que habian recibido atencién a través de un programa
especifico de educacion y soporte al paciente y el cuidador tras el ictus.'®® El instrumento de
medida utilizado en estos estudios es la Satisfaction Pound Scale, un instrumento desarrollado*®®
para medir la satisfaccién con el programa de rehabilitacidon seguido tras el ictus en la poblacidn

britanica. Este cuestionario sera descrito en detalle en el apartado 4.1.1 e.

e Validacién de una herramienta de medida especifica

Aunque la literatura médica sobre satisfaccion es extensa, en muchas ocasiones los
instrumentos de medida que se utilizan carecen de la sensibilidad, validez y fiabilidad
deseables.” De hecho, pocos estudios ofrecen datos sobre su consistencia interna, sensibilidad y
capacidad para discriminar los pacientes satisfechos de los insatisfechos, y el empleo de
cuestionarios o escalas no validados en algunos estudios ha constituido una de las principales

barreras para la implantacidn de este tipo de medidas de resultado.®’

Hasta la fecha no tenemos conocimiento de que existan en nuestro medio instrumentos
especificos validados para analizar la satisfaccion de los pacientes con el programa de
rehabilitacion tras un ictus. Por ello se impone la necesidad de desarrollar una versién en

espafol de la Satisfaction Pound Scale, conceptualmente equivalente a la original, y evaluar su
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aplicabilidad en nuestro entorno, su fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio. Para ver la

metodologia de la validacién consultar apartado correspondiente (4.2).

2.3 EDUCACION Y SOPORTE TRAS EL ICTUS

2.3.1 JUSTIFICACION

A lo largo de las dos ultimas décadas la investigacion ha mostrado la preocupacién y el descontento
existente entre pacientes y cuidadores en cuanto a la informacién que reciben sobre el ictus y sus
cuidados. Los pacientes con ictus y sus familiares no estan satisfechos con la informacién
. . e . . . . 168
proporcionada y tienen una comprension deficiente del ictus y sus elementos relacionados,™® del
mismo modo que muestran insatisfaccion con el asesoramiento recibido, los servicios y los beneficios

disponibles.'

Los pacientes que han sufrido un ictus (sus familiares y amistades) necesitan que la informacién
qgue reciben sea administrada en el momento oportuno, esté actualizada y sea adecuada a la
situacion que estan viviendo. El ictus es un evento traumatico agudo, que afecta a muchas esferas
del individuo y del entorno en el que vive, y que muchas veces significa un antes y un después en
la vida de la persona que lo sufre. La informacidn relevante en cada caso puede ayudar a las
personas a entender su enfermedad, sentir el control sobre la misma y a reducir la ansiedad y la
incertidumbre caracteristicas de esta situacidon. Ademads la informacion es un factor determinante
para la satisfaccidon con la atencién que reciben.?® Los pacientes y cuidadores consideran el bajo
nivel de comunicacién como el factor mas importante en la disatisfaccién con el cuidado recibido

en el hospital.'”?

Independientemente de la naturaleza de la enfermedad que padezca, una persona informada es
mas probable que coopere con el tratamiento, tenga menores complicaciones, mejore sus
tiempos de recuperacidon y participe de manera mejor y mas informada en la toma de
decisiones.'’? Por ello la provisién de informacién y el asesoramiento preciso y oportuno acerca
del ictus se ha recomendado como un componente clave de la prestacion de servicios,
asegurando que la informacién es esencial para el bienestar del paciente, y considerandola un
factor determinante en la continuidad de los cuidados.'”® La educacién y soporte del paciente
precisamente mediante la provision de cuidados sistematicos, especificos y continuos se

28, 174, 175

recomienda en la mayoria de guias clinicas sobre el ictus y se engloba en un marco mas

general como un objetivo diferenciado en las estrategias de salud de la politica de nuestro

entorno.r76178
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La provisién de informacidén, la educacidn del paciente (y su entorno), la instruccion en medidas
de autocuidado y el desarrollo de herramientas para hacer a ambos participes en la toma de
decisiones y poseedores de un rol mas activo en todo el proceso de la enfermedad, son las
estrategias mas relevantes con las que cuentan los gestores de la sanidad para adaptar y
reorientar el sistema sanitario a una sociedad cada vez mds longeva, en la que se observa un

aumento significativo en la prevalencia de enfermedades crénicas y en la multi-morbilidad.”®

2.3.2 ASPECTOS GENERALES DE LA ATENCION A PACIENTES CRONICOS

e Empoderamiento, participacion y auto-cuidado

La Red Europea de Empoderamiento del Paciente® define empoderar como proveer al paciente
con las oportunidades y el contexto necesario para desarrollar las aptitudes, confianza vy
conocimiento necesario para pasar de ser un receptor pasivo de asistencia sanitaria a un agente
activo en la atencién de su propia salud. Empoderar es garantizar que el paciente se convierta en
un agente cada vez mds activo y responsable en todo lo referente a su salud. En el caso de
pacientes con enfermedades crdnicas un mejor nivel de conocimiento y gestion de su propia

enfermedad les convierte en pacientes mas comprometidos y menos dependientes.

Como complemento al empoderamiento del paciente, la participacién ciudadana se considera
uno de los principios programaticos de organizacién y funcionamiento del sistema sanitario de
una poblacién.’® La participaciéon de los pacientes en su proceso asistencial conlleva mejores
resultados en salud,'® contribuye a la mejora de la calidad de la atencién y la seguridad del

paciente!®? 18y ayuda en la eficiencia y en el control del coste de la atencidn sanitaria.’®*

Por otra parte, el autocuidado puede definirse como el conjunto de tareas que lleva a cabo el
paciente en el manejo de su enfermedad crdnica, incluyendo aspectos médicos, emocionales y de
conducta.'®® Los programas especificos disefiados para promocionar el autocuidado proporcionan
sistematicamente educacion e incorporan intervenciones de apoyo que incrementen la aptitud y
la confianza del paciente a la hora de controlar su enfermedad.!’”® Habitualmente son programas
miltidisciplinarios, directamente relacionados con la educacidn sanitaria y con el concepto de
empoderamiento. Entre ellos destacan los programas denominados “paciente experto”, en los
que los formadores son pacientes con condiciones crénicas similares a las de aquellos que reciben

la formacién, y pueden ejercer como modelos de rol.18
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e Provisidon de informacidn en el paciente crénico

En la provision de informacion a pacientes crénicos la repeticién de la informacién es un elemento
determinante durante todo el proceso asistencial del paciente.®”18% Se recomienda comenzar con
estrategias de educacién de forma precoz en el ingreso, incluso durante la atencion aguda;
continuar durante la hospitalizaciéon y el periodo de rehabilitacion, y continuar repitiendo la
informacién incluso en la fase final de manejo del paciente crénico y de insercién en la
comunidad. La educacién del paciente es un componente critico de la continuidad de la atencién

sanitarial’® y se debe incluir como parte de la experiencia global en el sistema de salud.

Ademas de la repeticion, la individualizacién del contenido de la informacidn es otro aspecto clave
de los programas educacionales,® junto con el uso de diferentes soportes educativos para
favorecer la retencién del conocimiento y mejorar los resultados del paciente.*® En este sentido,
aunque el educador debe considerar el habito del paciente, sus preferencias y su habilidad a la
hora de elegir un método u otro, cada vez estd mas definido el papel positivo que la tecnologia
(desde un video hasta el uso de simulador por computadora) puede tener en la educacion del

paciente.’!
En cuanto al contenido de la informacién se han propuesto 3 areas principales®%:

1. Laprevencion de la enfermedad, informando al paciente de los riesgos de la enfermedad y
definiendo objetivos o metas especificas para el paciente.

2. La educacion especifica sobre esa enfermedad en concreto, fisiopatologia e informacion
sobre el tratamiento o plan de rehabilitacidn.

3. Autonomia (auto-cuidado), centrandose en la resolucion de problemas, toma de
decisiones, utilizacion de los recursos y creacion de un plan de accidn. Seglin esta
propuesta esta fase de la educacidn sélo puede completarse una vez estan asimiladas las

dos areas anteriores.

Por otra parte, se han identificado algunos errores habituales en la provisién de informacién a
pacientes crénicos'®’: Proporcionar demasiada informacién al mismo tiempo, de manera que
frecuentemente la informacidon mas importante se mezcla con datos que no son tan relevantes en
la provision de informacion a pacientes mayores; emplear un lenguaje dificil de entender y no
repetir la informacion frecuentemente, con lo que no se favorece la retencién. La mayoria de las
veces no se valora el estilo de aprendizaje del paciente, su habilidad o sus necesidades, y también

es probable que no se tengan en cuenta las barreras cognitivas como los problemas de visidn, la

alteracion en la capacidad de concentracién o la pérdida de memoria a corto plazo; Implicacién de
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demasiadas personas en las diferentes partes de la educacidn proporcionada. Las directrices
generales para disefiar un programa educacional para pacientes mayores con enfermedades

crénicas se resumen en la tabla 5.

Tabla 5. Disefio un programa educacional para pacientes mayores'®’

Recomendaciones para el disefio de un programa educacional para pacientes mayores

- Valorar adecuadamente al paciente

- Utilizar informacion sobre sus necesidades individuales y capacidad de aprendizaje
- Implicar a menos profesionales en la educacion de estos pacientes

- Ensefiar a menudo

- Utilizar recursos escritos de nivel basico, con letras de tamafio mayor

- Limitar la duracién de las sesiones educacionales a 15-20 minutos

- Moadificar el contenido de las sesiones segun las necesidades cambiantes

2.3.3 PROGRAMA EDUCACIONALEN EL ICTUS

Todos los programas educacionales y de soporte que se plantean para pacientes con
enfermedades crdénicas deben guardar una serie de caracteristicas y requisitos similares, pero en
el ictus existen algunos aspectos diferenciales que condicionan su implantacion y su asimilacién,

por lo que habrd que tenerlos en cuenta para su disefo.

e Consideraciones especiales en los pacientes con ictus

1. Edad de los pacientes con ictus.
La edad habitual de estos pacientes plantea una serie de necesidades especificas.
Frecuentemente estos pacientes tienen una percepcidn sensorial ligeramente alterada, con
un funcionamiento cognitivo y de memoria diferente, y por lo tanto un estilo de aprendizaje
y una capacidaddistinta en cada caso, lo que provoca unas necesidades educacionales
especificas. La educacidn en estas condiciones deberia centrarse en el objetivo principal para
el paciente, que en la mayoria de los casos sera conseguir en su entorno habitual la maxima

independencia posible, con la méxima seguridad.®’

2. Capacidad de comunicacion efectiva.
La capacidad de comunicacién del paciente puede estar afectada por el ictus incluso a pesar

de no existir un déficit manifiesto. Esta capacidad es necesaria para el correcto
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entendimiento, la toma de decisiones participativa por parte del paciente y su familia, y
ademas favorece el establecimiento de un plan de atencién durante el ingreso y tras el alta
hospitalaria. El personal de enfermeria (y todo el personal sanitario que atienda este tipo de
pacientes) debe realizar un esfuerzo extra en comparacion con la atencidon de pacientes
crénicos en otro tipo de situaciones, con el fin de conocer mejor el estilo de aprendizaje
individual, sus habilidades y sus necesidades.!®® Se han propuesto diversas intervenciones
centradas en la comunicacion con el paciente en las que el objetivo es dotar a los
profesionales de herramientas que faciliten la interaccidn con este tipo de pacientes y
minimicen la agitacién y el estrés asociada a estas situaciones, en las que los problemas de

comunicacién se hacen patentes.'®*

Afasia.

La mayoria de pacientes con ictus presentan dificultad en algun grado para hablar, leer o
escribir, por lo que se deberia tener en cuenta en el disefio de tripticos, panfletos o cualquier
modelo de informacidn escrita que se entregue al paciente. El material impreso que se
entregue deberia ser “afasia-friendly”: se recomienda el uso de frases simples, con letras

grandes, espacios en blanco y dibujos explicativos.

Del mismo modo otras afecciones comunescomo los problemas de comunicacién o
cognitivos, la negligencia visuo-espacial, la apraxia o lafalta de capacidad de atencion o de
aprendizajetambién deben valorarse en el disefio del programa educacional. La eleccién del
soporte, el calendario, horario, contenido y demas del programa debe contemplar estas

consideraciones.8

Incertidumbre.

Para gestionar esta caracteristica tan habitual del paciente que esta ingresado por un ictus es
esencial que reciban explicaciones realistas y detalladas sobre el diagndstico y el prondstico
de la enfermedad. La informacidn sobre la reduccién de riesgos es también util para combatir
la ansiedad que genera el temor a sufrir un segundo ictus.’® Tal y como se ha detallado
anteriormente, dotar a los profesionales en contacto con estos pacientes de herramientas
efectivas en la comunicacién puede reducir la incertidumbre, el estrés consecuente y mejorar

el bienestar de estos pacientes.'**
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e Provision de informacidn y adquisicion de conocimientos en el ictus.

En el disefio de un programa educacional para pacientes con ictus se debe delimitar el contenido
de la informacion y resulta esencial desarrollar iniciativas dirigidas al refuerzo de la informacion

192 deberfan ser

proporcionada. Las tres dreas de la educacién anteriormente descritas
individualizadas para cada paciente con ictus, y la educacién deberia estar centrada en los
objetivos marcados. Si esta informacidén es especifica y estd individualizada, es mas probable que

el paciente modifique su comportamiento y favorezca el uso correcto de los recursos.

A continuacién se muestra una propuesta de contenido de la informacién para pacientes con

ictus'®:

a. Prevencidn: se deberia hablar de los principales factores de riesgo, si son modificables
0 no, y de qué modo estdn relacionados con el riesgo de sufrir un ictus. También de la
prevencion de la hipertensiéon, la hipercolesterolemia, la adherencia al tratamiento
médico y el reconocimiento de los signos de alarma.'*®

b. Educacion especifica: se deberia incluir informacién sobre el drea cerebral afectada por
el ictus y la posibilidad de que aparezcan sintomas tardios, las opciones de tratamiento,
la rehabilitacién y sus objetivos, el papel de los medicamentos y la importancia de la
adherencia.'® La colaboracién entre profesionales de diferentes disciplinas puede ser
clave en esta fase.’

c. Auto-cuidado: esta fase de autonomia personal, propuesta como tercera fase de la
educacion,®? vendra cuando el paciente sea consciente plenamente de su condicién de
enfermo crénico, comprenda la fisiopatologia y los factores de riesgo. En definitiva,
cuando tenga un conocimiento profundo y global de su nueva situacidn. Ello favorecera
el manejo de sintomas, facilitard un mayor grado de independencia y mejorara la

calidad de vida, reduciendo los ingresos hospitalarios y los costes relacionados.’

Una vez precisado el contenido de la informacidon, se considera que las iniciativas dirigidas al
refuerzo de la informacién verbal son de vital importancia. La conversidon del paciente y su
cuidador en un agente conocedor de su enfermedad ayuda a controlar la ansiedad y garantiza una
participacién mas activa de ambos en todo el proceso. Por otra parte, las medidas que favorecen
la asimilacidn y el recuerdo proporcionan un soporte psicoldgico adicional a estos pacientes.’® La

recepcion inadecuada de la informacidn suministrada tiene consecuencias importantes para el
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cumplimiento de la prevencién secundaria y el resultado psicosocial a largo plazo, tanto para
pacientes como para cuidadores.'® El conocimiento sobre el ictus por parte de los cuidadores

puede mejorar la calidad del alta del hospital para los pacientes con ictus.?®

Ha de tenerse en cuenta que la unidad familiar asume frecuentemente el cuidado global del
paciente tras el ictus, y por lo tanto, toda la informacién que se proporcione sobre el diagndstico
o la disminucidn de riesgos debe ser entendida por todas las personas implicadas en el cuidado
del paciente.!® Debe informarse sobre los cambios o eventos estresantes que puedan observarse
en el paciente, ya que con frecuencia se ven alterados los roles dentro de la unidad familiar una
vez el paciente vuelve a su entorno habitual. Sin restarle importancia a aspectos como la
prevencion, el diagnéstico o la rehabilitacién del ictus, las familias deberian recibir educacién
centrada en el bienestar, la autonomia del paciente y la seguridad de ambos en el domicilio,

paciente y cuidador.

Sin embargo, es un hecho constatado que los pacientes con ictus y sus familiares tienen una
comprension deficiente del ictus y de sus elementos relacionados. La instauracién de programas
especificos para mejorar los conocimientos sobre el ictus ha demostrado ser efectiva tanto en
pacientes como en cuidador mejorando ademas otros parametros, como el estado de animo del
paciente y algunos aspectos de la satisfaccién, sobre todo cuando estas estrategias incluyen un

seguimiento planificado para la aclaracion y el refuerzo.!®

Se han descrito varias estrategias para asegurar la asimilacién y la retencién de la informacidn
suministrada. Por ejemplo, puede plantearse la visita médica en la planta sélo cuando el cuidador
esté presente, puede introducirse la auto-administracion de la medicacién y los familiares
pueden estar invitados a participar en las sesiones de tratamiento.'®® Es interesante la entrega de
informacidn escrita para facilitar el recuerdo, ya que las personas tienden a olvidar la informacion
recibida, particularmente si estan estresadas o ansiosas. El tipo de ingreso que generalmente
acompafia al ictus permite la anticipacion a las necesidades de informacién que pueda tener un
paciente o su cuidador, y se puede proporcionar folletos, tripticos y/o otros materiales

disponibles en las diferentes asociaciones®®

En caso de alteraciones cognitivas o problemas de concentracidn o de percepcion, la informacién
deberia ser simplificada, estar reforzada y restringida a lo esencial. Puede ser util el uso de
calendarios, listas, horarios o estrategias similares. En el caso de problemas de visidon se

recomienda la utilizacion de letra grande, graficos, fotos y subrayadores de colores.!®
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Como alternativa al habla y a la comunicacion escrita también puede contemplarse el registro de
la informacién en diferentes formatos de audio, tal y como ya ofrecen algunos recursos
(http://www.stroke.org.uk). Pueden tenerse grabaciones sobre temas de salud en concreto, o
incluso pueden grabarse entrevistas entre paciente y médico en los pases de visita, asi los
familiares o el paciente pueden revisar la informacién en el momento que deseen.”® Internet
como fuente de informacidn puede ser particularmente util tras el alta hospitalaria, y el personal
de enfermeria puede jugar un papel importante para dirigir estos pacientes a los recursos de web

mas adecuados.

e Necesidades del cuidador del paciente con ictus.

El cuidador principal tipo del paciente con ictus en nuestro medio es un cuidador informal, no
remunerado y sin formacién especifica, que adquiere una importancia clave en el proceso de
cuidado del paciente. Muchas veces se trata del conyuge del paciente con ictus, estadisticamente
en su mayoria mujer y con una edad cercana a la del paciente, lo que supone que es probable que

su estado de salud no sea el mejor.

El cuidado a largo plazo de pacientes con una enfermedad crénica tiene un impacto significativo
en la salud y bienestar de los cuidadores, y es muy frecuente que en los cuidadores aparezcan
signos de deterioro de la salud fisica y emocional. De hecho, aumentan los sintomas depresivos,
empeora su salud fisica e incluso tienen mayor mortalidad. La FCA (Family Caregiver
Association)®! advierte ademas que los cuidadores se cuidan menos porque tienen menos tiempo
para cuidar de si mismos, y por tanto, es menos probable que se sumen a actividades de

promocién y prevencion de la salud.

La salud del cuidador estd intimamente unida al grado de recuperacion fisica, cognitiva,
psicolégica y funcional del paciente. Cuanto mayor es la discapacidad de este, mayor es el
sentimiento de carga de su cuidador, mayor la clinica de depresidn y peores son sus indicadores
de salud.®®? En general los cuidadores sienten una abrumadora sensacién de carga, depresion,

empeoramiento de la salud mental y aislamiento.>®

En el ictus el cuidador principal (y también los familiares mds cercanos)tiene unas necesidades
educacionales y de soporte especificas, que ademas evolucionan a lo largo de todo el proceso

asistencial.?®® Un estudio relacionado?®

identificd que las areas mas prevalentes y de mayor
preocupacién para los cuidadores tras un ictus son: los problemas emocionales, los problemas

sociales, los asuntos relacionados con el servicio, la comunicacidén escasa con los proveedores de
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la rehabilitacion y transferencia de la atencién entre niveles asistenciales. El estudio concluye que
en la rehabilitacion de pacientes y en el soporte a sus cuidadores es necesario un abordaje mas

holistico y a largo plazo.

Las necesidades del cuidador deben tenerse en cuenta a la hora de disefiar los planes de
tratamiento de los pacientes que han sufrido un ictus'® y a la hora de implantar las medias
sistematicas de soporte tanto para el paciente como para su cuidador.?0b 205 206 | 3 FCA2%! por su
parte ha identificado la valoracién de las necesidades del cuidador y la provision de educacién
como estrategias preventivas para ayudar al mantenimiento de la salud y el bienestar de los

cuidadores familiares.

e Formacion y entrenamiento especifico en el ictus.

A pesar de la necesidad percibida y expresada de informacién por parte de pacientes y
cuidadores, hasta ahora no se han identificado estrategias plenamente satisfactorias dirigidas a su
educacion. La informacidon mejora el conocimiento sobre el ictus de pacientes y cuidadores,
ademas de otros efectos pero no queda clara la relevancia clinica de estos efectos y aun no se ha
identificado la mejor forma de dar esta informacion.’®® Parece que los métodos activos que
implican a paciente y a su cuidador, y que tienen un sistema de seguimiento sistematizado para
aclarar o reforzar conceptos son mas efectivos.'®® Se recomienda también que los pacientes y sus

cuidadores tengan una participacidn activa en el proceso de rehabilitacion desde su fase inicial. 2"’

El programa educacional puede ayudar estableciendo circuitos que refuercen el seguimiento del
paciente, lo que probablemente aumente la sensacion de seguridad para ambos, proporcionando
informacidn sobre recursos disponibles y favoreciendo la inclusidn de recursos de soporte social y
emocional para el cuidado. Estas medidas de ayuda al cuidador mejoran la calidad de vida de

208

estas personas?® y aumentan la probabilidad que el paciente retorne a su domicilio.?%

Los cuidadores que participan en programas de soporte o de entrenamiento especifico durante el
ingreso del paciente que ha tenido un ictus presentan una mejor percepcién de su salud con

mejores resultados psicosociales y menor sensacién de carga percibida al afio del ictus.®

En lineas generales puede decirse que la combinacién de informacidn con sesiones educacionales
. . . 7 . . .7 e 168, 210 .

mejora el conocimiento y es mas eficaz que la informacién por si sola, del mismo modo que

la combinacion de la informacidn con la provisién de otros servicios de soporte es mas eficaz a la

hora de cubrir las necesidades complejas de los cuidadores de pacientes con ictus.?°? Proporcionar
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el soporte fisico, instrumental y emocional que el paciente necesita y ajustar los roles familiares

tras el alta hospitalaria hacen necesario establecer programas sistematicos de educacién a

pacientes y familiares durante el periodo de rehabilitacién aguda. A pesar de cierta controversia

sobre la forma y el momento idéneo para ello, la inclusién de medidas sistemdticas de

informacién, educacion y soporte al alta para pacientes y cuidadores se contempla como objetivo

imprescindible en los programas de rehabilitacion tras el ictus y se recomienda en las principales

guias clinicas.

28,175,211

2.3.3 SOPORTE EN LA ATENCION DEL ICTUS

Atencion en la unidad de rehabilitacion neuroldgica

e El alta hospitalaria

Se ha investigado sobre los sistemas que pueden implantarse en las unidades de
rehabilitacidon tras el ictus para que el alta sea lo menos traumatica posible y no suponga una

fragmentacién en la atencién de estos pacientes.

En este tipo de unidades el alta debe constituirse como un plan cuidadosamente
programado, organizado y coordinado, contando con la educacién y participacién tanto del
paciente como de su cuidador. Su fin uUltimo debe ser asegurar la continuidad de la atencién
a pesar de que el paciente ya no esté ingresado.?’” El plan de altadeberia estar orientado a
las necesidades transicionales propias del cuidador en este periodo critico de vuelta a
domicilio,** deberia incluir informacién individualizada sobre educacién en salud yun plan
de seguimiento sistematico del paciente. Este seguimiento también puede servirpara
identificar las necesidades de informacién que el paciente haya tenido en cada momento y
qgué fuentes de informacién o recursos ha utilizado. El feedback obtenido en el seguimiento
de este paciente puede utilizarse para mejorar el programa de educacidn y los recursos

disponibles.

De modo que el informe de altadeberia contener informaciéon escrita individualizada, con
detalles de contacto de los profesionales implicados, las citas previstas y todo lo referente a
su soporte tras el alta hospitalaria. También deberia incluir informacién sobre las

asociaciones que ofrezcan ayuda o informacién (por ejemplo: www.stroke.org.uk,
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www.rcplondon.ac.uk, www.differentstrokes.co.uk,www.fundacioictus.com,

www.ictusfederacion.es) o los recursos sociales disponibles.t’® 19

Por ultimo, seria interesante también promover una comunicacidon efectiva entre los
diferentes equipos asistenciales que atiendan a este paciente en la totalidad del sistema de
salud. La continuidad de la historia clinica del paciente elimina la necesidad de valorar al
paciente varias veces, y reduce el nimero de veces que el paciente es interrogado por
especialistas diferentes. En la atencién del ictus hay una tendencia hacia el uso de una Unica

valoracién multidisciplinar.?3

e Valoracion adecuada del cuidador

La valoracion exhaustiva de la figura del cuidador es otro elemento clave en la atencion del
paciente con ictus. La caracterizacion temprana del cuidadorcomo parte del proceso de
rehabilitacidon podria favorecer el disefio de un plan de tratamiento que compatibilice los
objetivos de recuperacion del paciente y las necesidades y habilidades propias del cuidador,

mejorando asi los resultados de ambos a largo plazo.20% 214215

Sin embargo, en muchas ocasiones en las unidades de rehabilitacidon del ictus la figura del
cuidador se valora como un elemento mas del paciente, del mismo modo que se registra su
situacién anterior, si vive solo o si tiene barreras arquitectdnicas.?* Se ha sugerido que esta
valoracion estdndar del cuidador deberia ampliarse y centrarse en sus necesidades y
preferencias, en su capacidad, en sus principios y en los recursos de los que dispone.?'% 215
Para ello podria contener los siguientes dominios?'%: Contexto del cuidador, conocimiento,
nivel funcional del paciente receptor del cuidado, tareas del cuidado y habilidades, salud,
soporte social, informacidn sobre empleo y situacién financiera, estrategias de

afrontamiento, aspectos positivos del hecho de cuidar, valores y preferencias, confianza y

competencia en el rol de cuidador, fortalezas del cuidador.

La valoracién integral del cuidador previa al alta del paciente, identificando sus necesidades
fisicas, psicoldgicas, sociales, de salud, econdmicas e incluso espirituales, es vital para
entender como las habilidades del cuidador y los recursos de los que dispone pueden
satisfacer de forma més completa las necesidades del paciente a lo largo del proceso,?> y
resulta necesaria para priorizar y dirigir intervenciones efectivas para cuidadores y mejorar el

uso apropiado de los recursos.?**
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¢ Implicaciones para el personal de enfermeria

Debido a las secuelas y el impacto que supone el ictus en el dia a dia del paciente y su entornoy a
la posicidn que ocupa la enfermera/o a lo largo del proceso asistencial del paciente, tanto por su
presencia desde los momentos iniciales como a su cercania para observar las dificultades mas
inmediatas, estos profesionales estan en una posicidn privilegiada para desarrollar intervenciones

que ayuden a los supervivientes del ictus y a sus cuidadores a manejar la nueva situacién.?®®

Se han identificado varios retos especificos que los profesionales de enfermeria deben asumir en

la atencidn de este tipo de pacientes y sus familiares:

- Actitud proactiva en la provisidn de informacion.'®

- Refuerzo de la informacién, tras una valoracidon adecuada de las necesidades del paciente

y su familia, su estilo de aprendizaje y su habilidad, el estado cognitivo, lo déficits
afiadidos por el ictus y la edad del paciente.'®

- Control sobre el proceso educacional, temporizando adecuadamente la educacién que

vaya a proporcionarse en cada caso, sobre todo para programas multidisciplinares en los
que es necesaria la colaboracién de diferentes profesionales.!%

- Proporcionar soporte emocional, lo que probablemente ahonde en el interés creciente y

en la retentiva del paciente y su familia.®®

El ictus, por la discapacidad que provoca y por los cuidados que requiere, es un claro ejemplo de
gue los cuidados de enfermeria, debidamente orientados, son un elemento de éxito de los nuevos
enfoques de los servicios socio-sanitarios.?!® Se ha sugerido que la gestién de casos en el
momento de la transicidon desde la unidad de RHB al domicilio no solo mejora los resultados en

206

salud del paciente,**® sino que incluso favorece la prevencién de la lesién del cuidador y mejora su

morbilidad.?®?
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2.4 EVIDENCIA CIENTIFICA EN EDUCACION Y SOPORTE EN EL ICTUS

A continuacion se citan ejemplos de cada tipo cldsico de intervencidén y se completa posteriormente
con un apartado sobre iniciativas mas novedosas que buscan mejorar la atencién continuada y la

capacidad de autogestion de estos pacientes y su entorno.

Debe tenerse en cuenta que con frecuencia las intervenciones son mixtas, tienen un componente
educativo y otro de seguimiento y/o asesoramiento proporcionado mediante visitas domiciliarias,
consultas externas, contacto telefdnico, otra tecnologia mas avanzada o una combinacién con varias

opciones.

2.4.1 INTERVENCIONES CLASICAS

e Tipos

1. Intervenciones educacionales

a. Provision pasiva de informacion

Una intervencidn se clasifica como pasiva cuando la informacidon se proporciona en una
Unica ocasiéon y no hay un seguimiento sistematico o un procedimiento de refuerzo
posterior. Normalmente la intervencidn consiste en la entrega de folletos y/o volantes con
informacidn mds o menos personalizada sobre el ictus y sus cuidados posteriores, y
generalmente incluye alguna visita posterior para ver el efecto de la medida.?'” 28 Este tipo
de intervenciones no resultan tan efectivas como las que incluyen algin mecanismo de

refuerzo.®®

b. Provisdn activa de la informacién

Una intervencion se clasifica como activa cuando después de la provisiéon de la informacion
existe un intento positivo de permitirle al participante asimilar la informacidén, y un plan
acordado posterior para la aclaraciéon y la consolidacidon o el refuerzo. Aunque la mejor
manera de provisionar dicha informacién es incierta las intervenciones activas que incluyen

este tipo de medidas son mas efectivas.!%®

En este grupo se engloban una gran variedad de intervenciones llevadas a cabo en los ultimas

2 décadas.?’222 La mayoria combinan alguna sesién educacional, que en muchas ocasiones
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se lleva a cabo cuando el paciente esta todavia ingresado, con un programa de seguimiento y
asesoramiento mds o menos prolongado en el tiempo y llevado a cabo por miembros del
equipo multidisciplinar (enfermera especializada, médico, terapeuta, trabajador social...).
También es frecuente que la intervencién incluya alguna iniciativa de caracter mas pasivo
como pueda ser la entrega de un dosier informativo con informacién relativa al ictus, o
medidas mads proactivas como las visitas domiciliarias una vez el paciente es dado de alta.
Estos trabajos estaban disefiados para potenciar la atencidn y el soporte en el ictus y la
mayoria mejoraba algin parametro en cuanto a la satisfaccién, el nivel de conocimientos
sobre el ictus, el estado psicolégico o algun factor relacionado con la integracién social del
cuidador, pero en realidad no mostraban efectos positivos clinicos evidentes en el estado de

salud del paciente ni del cuidador.

Entrenamiento especifico para cuidadores

Ademas de atender y explorar las necesidades del paciente superviviente al ictus, en un
momento determinado los investigadores dirigieron su atencion en el programa rehabilitador
a identificar y solventar los problemas especificos del cuidador. Esto supuso un cambio
cualitativo en la atencidn de estos pacientes, puesto que entrenar especificamente al
cuidador en el desarrollo de habilidades y estrategias de afrontamiento en la nueva situacion
mejora no sélo la salud del cuidador, sino que también influye positivamente en la

rehabilitacidn y recuperacion del paciente 2 224

Kalra fue uno de los primeros autores que disefié e implantd un curso especifico para el
entrenamiento de cuidadores de pacientes que habian sufrido un ictus® y demostrd no sélo
que estos programas eran factibles durante la rehabilitacion de estos pacientes, sino que
ademds mejoraban aspectos como la carga percibida del cuidador, su ansiedad, depresién y
calidad de vida, y que ademas los pacientes cuyo cuidador habia participado en el programa
especifico de entrenamiento presentaban mayor calidad de vida al menos durante el primer
afio después del ictus. En su estudio el entrenamiento comenzaba durante la hospitalizacion
cuando las necesidades propias de cada paciente eran identificadas y una vez el alta era
contemplada. Dependiendo de la necesidad los cuidadores recibian entre 3 6 5 sesiones de
aproximadamente 30-45 minutos cada una, y posteriormente el equipo de entrenamiento
llevaba a cabo una visita domiciliaria para adaptar en el entorno domiciliario las habilidades

desarrolladas durante el ingreso.
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b)

Posteriormente se han desarrollado varias intervenciones para reducir la carga del cuidador y
facilitar la recuperacién del paciente tras el ictus, pero hasta el momento no se ha
encontrado evidencia cientifica solida (meta-analisis) sobre la utilidad de estos programas

debido probablemente a la diversidad metodoldgica, estadistica y clinica de los estudios.?®

Programas de asesoramiento y/o combinacién con sesiones educacionales

Intervencion telefénica

El uso del teléfono para contactar con el cuidador o el paciente y realizar un seguimiento o
incluso una terapia que ayude en la resolucidon de problemas se plantea como una opcién
mas costo-efectiva en comparacién con las sesiones individuales o grupales. Existen
resultados satisfactorios en los sintomas de depresién del cuidador,” 226 su habilidad para
resolver problemas, su preparacién, y algunos parametros de vitalidad, salud mental e
integracion social.” 22” También se ha sugerido que la intervencion telefénica proporcionando
un seguimiento en los 6 meses post ictus puede reducir el uso de los recursos sanitarios y

mejorar la calidad de vida de pacientes y cuidadores.??®

Programa de visitas domiciliarias

El seguimiento del paciente mediante visitas domiciliarias normalmente se establece
durante un tiempo determinado tras el alta hospitalaria (la mayoria 6 meses).??> 22° Los
pacientes reciben en su domicilio periddicamente la visita de una enfermera especializada
que aporta informacidn y asesoramiento, al mismo tiempo que recibe el input que permite
testar si la atencién y la informacidon que reciben los pacientes y su familia esta siendo
efectiva. A pesar de que a priori son programas que puedan resultar atractivos, el nivel de
eficacia demostrado solo alcanza la recomendacion de nivel 2a (Stroke Engine interventions
web, actualizado en diciembre 2014), y el coste tanto econdmico como en personal puede

ser elevado.

No ha de confundirse el seguimiento mediante visitas domiciliarias con los programas de
rehabilitacion o de educaciéon en el propio domicilio del paciente. Los programas de
educacion basada en el domicilio mejoran los resultados de salud del paciente cuando estos
son protagonizados por enfermeras especializadas, y las visitas dirigidas a la modificacion de

tareas y el entorno inmediato del paciente (adaptacion del domicilio) mejoran la practica de
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actividades funcionales para la vida en la comunidad, especialmente cuando estas estan

protagonizadas por terapeutas ocupacionales y fisioterapeutas.?*

Asesoramiento y/o seguimiento mediante nuevas tecnologias

La telemedicina constituye una alternativa prometedora en una sociedad envejecida que
requiere una atencién continuada y de calidad. En el campo del ictus la tele-rehabilitacién
supone una alternativa facil y sostenible, que muestra ya datos prometedores sobre la
mejora de salud de los pacientes?®'y sobre el soporte a los cuidadores.?®? Ain no hay datos
fiables sobre aspectos como su efecto en la utilizacién de recursos o sobre la relacién coste-
efectividad, pero la aceptacion por parte de participantes y profesionales de la salud es

B3 y se cree que mejorard el acceso a los servicios de rehabilitacién para muchos

alta
pacientes que una vez son dados de alta hospitalaria actualmente quedan fuera del

sistema.?®*

Por otra parte, Los programas de soporte via internet y las paginas web adaptadas y basadas
en la evidencia cientifica pueden ser de gran utilidad para la preparacion del cuidador,?®
sobre todo en un contexto en el que el alta es cada vez mads precoz y en el que el soporte al
cuidador en este periodo se considera una prioridad. Estos programas también pueden
complementar otros recursos sanitarios y servir de utilidad en la prevencién del ictus
recurrente mejorando los habitos de salud de los pacientes.?® La proliferacion de sitios web
que proporcionan informacién y soporte a pacientes y cuidadores es un hecho
(Caring~Web®site, StrokEngine-Familysite) y existe evidencia de su utilidad.?3” 38 E| perfil del
cuidador tipo que consulta la web es una mujer de edad moderada (55 afios), en su mayoria
esposa del paciente con ictus, con un nivel de estudios medio (13 afios de escolarizacidn), y

de raza blanca.?®®

Los cuidadores consultan una gran variedad de paginas web educativas que les ayudan a
enfrentarse a la vida tras el ictus. Describen como util la informacién sobre la prevencion del
ictus, mantenimiento de la salud, medicacion, condiciones de co-morbilidad, asi como la
informacidn sobre ayudas técnicas. Los cuidadores también visitan sitios que les ayudan a
mantener una vida interpersonal satisfactoria con el paciente que cuidan (enlaces con
informacidn sobre sexualidad, depresidén y ansiedad) y anhelan cualquier informacion que
vuelva mas ligera la carga que perciben en su rol de cuidador. Es decir, consultan informacidn
sobre el tiempo, noticias, humor, juegos... cualquier elemento que les ayude a mantener una

vida lo més normal posible.?*
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3. Peer support programs o programas de ayuda entre iguales

Los programas de ayuda o soporte “entre iguales” en la atencién del ictus son una opcidn
econdmica, factible y potencialmente efectiva para mejorar los servicios sanitarios y reducir
el aislamiento social y los problemas de reintegracién en la comunidad.?*! Los proveedores de
este tipo de ayuda, los llamados peer supporters, son pacientes supervivientes que han
sufrido una experiencia similar y que estdn experimentando una buena integracion en la
comunidad.?*! Estos programas pueden facilitar la comprension del ictus, reducir el miedo y
la soledad, y facilitar la aceptacion de la cronicidad y el conocimiento sobre recursos sociales
o de otro tipo, ademas de incrementar el auto-cuidado. Debido a la ventaja cualitativa que
supone tener una experiencia compartida, estos programas posibilitan la difusién de la
informacidn en un modo que no es posible cuando la informacién parte Unicamente desde

los profesionales de la salud.

Existen varios ejemplos de programas de ayuda entre iguales en la atencidn al ictus, desde
grupos de apoyo en el hospital**? hasta programas de ayuda individualizada para personas
con ictus pertenecientes a comunidades marginales.?*® La mayoria de estudios muestran el
beneficio de este tipo de programas sobre todo en cuestiones relacionadas con las
dimensiones de conexion, pertenencia, estimulo y empoderamiento. Parece evidente que
pueden proporcionar una parte considerable del soporte requerido por los pacientes y que
ademas proporcionan bienestar para los propios provisores de la ayuda, puesto que inspiran

el deseo de ayudar a otros e incrementan el sentimiento de sentirse Gtil.?*

Sin embargo, se desconoce qué pacientes y qué tipo de supporters son los que mas se
benefician de un tipo de soporte u otro (individual o grupal, por ejemplo) y cual es el su

verdadero impacto a largo plazo en el soporte de pacientes y cuidadores tras el ictus.?*

4. Provision de servicios especializados

La provision de servicios especializados incluye opciones muy diferentes como la provisidon de
ayuda domiciliaria, de enfermeria o de trabajo social. La importancia que el soporte social o
familiar tiene en el proceso de recuperacion tras el ictus, como ocurre en otras afecciones, ha
sido ampliamente referenciada en la literatura. Se han encontrado efectos positivos en el estado
funcional de los pacientes,?” en el proceso de adaptacidn a la limitacién funcional,®*® en la
satisfaccion con la atencidn recibida en todo el proceso,?’ y en pardmetros de reinsercién en la

comunidad y de retorno a la préactica de actividades habituales.?*
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El soporte del paciente externo (tras el alta hospitalaria) mediante la educacion en la comunidad
y los grupos de soporte juega un papel predominante en la calidad de vida a largo plazo, en el
bienestar psicosocial y en la retentiva del conocimiento sobre la enfermedad. Por otra parte, es
mads probable que el individuo que participe en grupos de soporte social cambie ligeramente su
comportamiento y esto le encamine hacia el éxito.?* Los cuidadores de pacientes con
enfermedades crdénicas e incapacitantes también refieren un impacto positivo sobre la
sensacion de soledad, la carga percibida, el desarrollo de habilidades en el cuidado y su

competencia y confianza en el cuidado que proporcionan.>® 20

La mayoria de las intervenciones dirigidas a proporcionar soporte de tipo social y/o familiar al
paciente y al cuidador tienen como objetivo mejorar y facilitar el alta hospitalaria.?>* Un recurso
muy utilizado es la incorporacion de una figura, en ocasiones una enfermera especializada, que
gueda “a cargo” de todo lo referente al ictus. Esta figura (family support organiser o stroke
liaison worker, segun la literatura) se entrevista en varias ocasiones con la unidad paciente-
cuidador durante un tiempo variable tras el alta hospitalaria, y proporciona informacién sobre
una variedad de aspectos, como la disponibilidad de ciertos servicios sanitarios o tratamientos
en la comunidad, al mismo tiempo que da soporte emocional y hace de enlace con otros
servicios.?*® Se ha sugerido que estos programas mejoran sensiblemente las tasas de mortalidad
y discapacidad de los pacientes con una discapacidad leve a moderada, pero su efectividad aun

no ha podido ser contrastada.??

e Eficacia

Tal y como se ha expuesto en el apartado anterior existe gran variedad de intervenciones
propuestas para dar soporte al paciente y/o su cuidador después del ictus. Precisamente esta
heterogeneidad dificulta notablemente el ejercicio de contrastar su eficacia: pueden incidir sobre
multiples aspectos tanto del paciente como del cuidador; pueden estar dirigidas al paciente, al
cuidador, o a ambos (entendidos como unidad activa y participante en el programa —dyad
interventions); pueden variar en su contenido (a grandes rasgos contenido psico-educacional,
contenido centrado en el desarrollo de habilidades, provision de soporte y combinaciones entre
ellos); pueden ser estdndar o individualizadas segun las necesidades del cuidador; pueden
establecerse en un numero variable de sesiones y bajo un soporte diferente (entrevistas

personales en hospital o domicilio, via telefénica, via soporte web o combinaciones).
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Se ha sugerido que los resultados en cuidadores mejoran mas cuando la intervencién esta
integramente dirigida a ellos,?3 y que las intervenciones mas efectivas tanto para pacientes como
para cuidadores son las que combinan iniciativas de desarrollo de habilidades (resolucion de
problemas, manejo del estrés, establecimiento de objetivos) y estrategias psico-educacionales.®®
253 En cuanto al medio elegido, al parecer las entrevistas personales o telefénicas son las més
eficaces, aunque se esperan resultados similares cuando el uso de los ordenadores o de otra
tecnologia se extienda entre la poblacidn de mas edad. Por otra parte, se considera que las
intervenciones en las que se establecen 5 a 9 sesiones son las mas efectivas, en contraposiciéon
con otro tipo de intervenciones (fammily support organizer) en las que se establece un mayor
nimero de sesiones, probablemente a demanda del paciente y/o su cuidador.?® En la tabla 6 se
detallan las recomendaciones y el nivel de evidencia para las intervenciones dirigidas a cuidadores

y para las intervenciones dirigidas a la unidad paciente-cuidador (dyad interventions).
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Tabla 6. Recomendaciones y nivel de evidencia en las intervenciones para cuidadores y unidad

paciente/cuidador en el soporte al ictus.?3

Clasey
Nivel de evidencia

Recomendaciones en intervenciones para cuidadores y dyad

Las intervenciones exclusivamente dirigidas a cuidadores se recomiendan
preferiblemente frente a las intervenciones dyad cuando el objetivo es mejorar
parametros especificos de cuidador.

Clase lla;
Nivelde evidencia A

Las intervenciones dyad se recomiendan preferiblemente frente a las
intervenciones dyad cuando el objetivo es mejorar parametros especificos del
paciente.

Clase lla;
Nivel de evidencia A

Recomendaciones en cuanto al tipo de intervencion

Las intervencionesque combinan iniciativas de desarrollo de actividades (p.e.
solucién de problemas, manejo del estrés, establecimiento de objetivos) con
estrategias psico-educacionales son preferibles frente a las intervenciones psico-
educacionales exclusivamente.

Clase I;
Nivelde evidencia A

Las intervenciones que incluyen sélo psico-educacidén no estan recomendadas y
pueden poner en peligro el funcionamiento social en algunos pacientes y
cuidadores.

Clase lll;
Nivel de evidencia B

Las intervenciones que consisten en proporcionar soporte solo o con una
combinacién de psico-educacion no estan bien establecidas y no se basan en la
suficiente evidencia

Clase llb;
Nivel de evidencia B

Recomendaciones para intervenciones individualizadas o de formato estandar

Las intervenciones individualizadas en base a las necesidades de los cuidadores
del paciente con ictus son preferibles frente a las intervenciones de contenido
estandar.

Clase |;
Nivel de evidencia A

La valoracidn post alta y las intervenciones individualizadas basadas en las
necesidades cambiantes deberian implementarse para mejorar parametros de
cuidadores

Clase |;
Nivel de evidencia C

Probablemente el enfoque individual es preferible a las intervenciones grupales

Clase lla;
Nivel de evidencia B

Recomendacionesen cuanto al modo de implementacion

un ordenador.

Se recomiendan las intervenciones mediante entrevistas cara a cara y/o | Clasel;

telefdnicas Nivel de evidencia A
Las intervenciones realizadas via telefénica exclusivamente pueden ser utiles, | Clase lla;

sobre todo cuando las entrevistas cara a cara no son factibles. Nivel de evidencia B
Las intervenciones via web pueden considerarse para las personas con acceso a | Clase llb;

Nivel de evidencia B

Recomendaciones en cuanto al nimero de sesiones en las intervenciones

impartidas por un family support organizer no son tan utiles y pueden afectar al
funcionamiento social de algunos pacientes y cuidadores

Se recomiendan las intervenciones que incluyen de 5 a 9 sesiones. Clase |;
Nivel de evidencia A
Las intervenciones que incluyen un amplio rango de sesiones (p.e. 0-60) | Clase lll;

Nivel de evidencia B
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2.4.2 INICIATIVAS NOVEDOSAS EN LA ATENCION A MEDIO/LARGO PLAZO EN EL ICTUS

Para atender adecuadamente la cronicidad y la dependencia que supone en muchos casos el ictus es
indispensable el cambio en el modelo tradicional de su atencién. Resulta absolutamente necesaria la
coordinaciéon y la colaboracion con las dreas de bienestar social, de forma que sea posible prestar
una atencidn sanitaria y socio-sanitaria sin fragmentaciones, del mismo modo que la integracidn vy la
coordinacion entre niveles asistenciales debe ser un hecho. También es incontestable el enfoque
hacia una medicina mas participativa en el que el paciente y el cuidador conozcan la realidad a la que
se enfrentan, desarrollen habilidades de afrontacién y sean capaces de gestionar por si mismos, con

una adecuada educacién y entrenamiento, la condicidon de enfermedad crénica y la discapacidad.

En este escenario la mayoria de las iniciativas publicadas en torno a la atencion del ictus subagudo o
crénico tienen como objetivo mejorar la atencién en los puntos mas sensibles de todo el proceso
asistencial: la continuidad asistencial en torno al alta hospitalaria, el soporte de cualquier tipo a la
unidad paciente-cuidador durante esa transicion, el auto-cuidado y la reintegracién en la comunidad
del paciente y de su cuidador. Existen datos evidentes de que gracias a la tecnologia y los nuevos
enfoques en la atencion del ictus, la prevencidn primaria y la educacién en la comunidad seran mas
faciles y accesibles, y permitiran a las personas mejorar su participacién en el cuidado de su propia

salud.>*
A continuacidn se detalla un resumen de las principales iniciativas y su area de desarrollo:

a. Programas en la transicion del alta hospitalaria

e Programas de alta precoz asistida

Los modelos de alta precoz asistida (ESD: early supported discharge models) pueden ser de
utilidad en la rehabilitacion del ictus porque mejoran los resultados y reducen los costes,
prestando una atencidn integral y coordinada desde el domicilio.?>>%>7 El servicio comienza
con una valoracién del paciente y cuidador que realiza el equipo ESD antes del alta
hospitalaria, durante el ingreso. Segun esta valoracidn se disefia un plan de tratamiento
integral e interdisciplinar que se desarrolla integramente en el propio domicilio o entorno
del paciente.Los servicios pueden incluir desde fisioterapia o cuidados de enfermeria, hasta
servicios de soporte al cuidador, todo lo que este o el paciente de forma razonable puedan

necesitar.

La efectividad de estos programas depende de muchos factores, pero parece claro que es

preciso que los miembros del equipo ESD estén cualificados y trabajen de forma
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coordinada. Los requerimientos de personal en este tipo de programas pueden variar de
acuerdo con varios factores, como la severidad y complejidad de los déficits que ocasiona el
ictus, el nivel de soporte social estandar, la duracién de la rehabilitacion y los objetivos que
se establezcan en la misma. Por otra parte parece que los pacientes que mas se benefician
de estos programas son pacientes con ictus de severidad moderada y que son capaces de

cooperar con la rehabilitacién en el entorno domiciliario.?®

En resumen, estos modelos de alta precoz suponen un enfoque innovador en la
rehabilitacion del ictus, en el cual la provisién de servicios se realiza en domicilio a través de
un equipo multidisciplinar moévil, que persigue especificamente mejorar la salud del
paciente y su cuidador para facilitar a ambos la gestién de las responsabilidades derivadas
del cuidado. Han demostrado mayor efectividad en algunos aspectos como en la reduccion
del tiempo de estancia hospitalaria (nivel evidencia 1 a), mejoria en las habilidades motoras
(nivel evidencia 1 b) y en la calidad de la atencidn (nivel evidencia 2 b). (Informacién en web

http://strokengine.ca, ultima actualizacién el 21.12.2012)

Los pacientes y cuidadores valoran especialmente que estos programas de alta precoz
asistida se complementen con programas de rehabilitacion domiciliaria, sobre todo en los
pacientes dados de alta que por cuestiones geograficas o de otra indole no pueden acceder
a un servicio de rehabilitacién ambulatoria en el periodo inmediato tras el alta.?*® La
provision de una rehabilitacion domiciliaria intensiva y adecuada en el tiempo para estos
pacientes supervivientes al ictus se asocia a una disminucidon en el tiempo de estancia
hospitalaria y a una disminucién en la tasa de readmision.?®® Por otra parte, tal y como se
ha sefialado en un apartado anterior, no estd claro si los programas especificos de
entrenamiento al cuidador en unidades de rehabilitacién neurolégica son por si solos
efectivos para mejorar los resultados de pacientes y cuidadores tras el ictus, por lo que se
ha sugerido que la mejora en la atencidén de estos pacientes debe orientarse hacia
programas que combinen el modelo de alta precoz asistida y un soporte multidisciplinar

centrado en el propio entorno del paciente.??

Programas de atencidn transicional

La atencion transicional se define como un servicio limitado en el tiempo, disefiado
especificamente para prevenir la discontinuidad en la atencién y para prevenir eventos

adversos que puedan ocurrir en este tiempo. Los programas de atencion transicional que dan
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soporte a los pacientes tras el alta han demostrado ser efectivos en pacientes con otras

enfermedades crdnicas, y los resultados en los ensayos con pacientes con ictus no parecen ser

muy diferentes.?5!

Estos programas reducen el tiempo de estancia hospitalaria o los indices de re-hospitalizacidn,

262

sobre todo cuando comienzan durante la hospitalizacidn de los pacientes tras el ictus®“y

mejoran la tasa de uso de los servicios de urgencias. También hay datos sobre la mejora de la

calidad de vida, depresidn y la satisfaccién de los pacientes participantes.?®

No se sabe con exactitud qué caracteristicas debe tener este programa de atencién
transicional para garantizar su eficacia. En su mayoria se trata de programas establecidos de
seguimiento personalizado desde la hospitalizacion hasta un tiempo después del alta, con
visitas domiciliarias, llamadas telefénicas o cualquier otro método de contacto. Parece que la

duracién de 4 semanas tras el alta es el tiempo minimo estimado para que estos programas

223

tengan efectos inmediatos,**> que hay mads probabilidad de adherencia al programa si el

263

cuidador estd presente y participa en el momento de reclutamiento®® y que aunque en su

mayoria estdn liderados por personal de enfermeria cualificada puede que el efecto

conseguido sea parecido con otros modelos con personal de habilidades mixtas.2®*

b.

Programas de atencidn al ictus subagudo/crénico

Programas de auto cuidado

Los programas dirigidos a mejorar el auto-cuidado(self-management) del paciente
superviviente al ictus tienen un efecto positivo en el nivel de participacién, la capacidad
funcional e incluso en pardmetros de ansiedad y depresidon.?®> Se ha identificado que las
estrategias mds efectivas para mejorar la autogestion del paciente estan basadas en el
establecimiento de metas, en el seguimiento efectivo y en un enfoque individualizado
mediante la provision de informacidn estructurada y el soporte profesional del paciente y su
cuidador. Su efectividad podria ser mayor si estas estrategias se desarrollan en el domicilio del

paciente una vez ha sido dado de alta.?®

La presencia de programas orientados en este sentido en la rehabilitacion del ictus es cada vez
mayor, pero probablemente debido ala heterogeneidad de estos estudios no se ha podido

hasta la fecha reforzar esta evidencia con un meta-analisis.?®” Se comprende que el desarrollo
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e implantacién de estrategias de autogestion es un proceso de aprendizaje también para los

profesionales, que deben adquirir en primer lugar los conocimientos y habilidades relativas al

auto-cuidado en el ictus, y que la efectividad y oportunidad de este tipo de programas esta

sujeta a factores diversos que incluyen el estilo de vida y la capacidad de autogestion del

paciente previa al ictus, al desarrollo de la fase de recuperacién, a la capacidad cognitiva del

superviviente y el soporte de los cuidadores (co-gestién).2%®

Programas de seguimiento especifico post ictus:

La continuidad del cuidado es uno de los pilares de esta nueva concepcion de la atencion al
ictus, desde la identificacion de los primeros sintomas del ictus hasta la rehabilitacion y la
fase de reintegracion en la comunidad. Con el fin de que las instituciones y los grupos de
atencién al ictus identifiquen los pasos que deben ir dando y centren su esfuerzo en
estrategias efectivas, la WSO (World Stroke Services) ha disefiado un marco de actuacién
que subraya la continuidad asistencial desde la atencién aguda de un primer evento,
pasando por la prevencién del ictus recurrente y la rehabilitacion, hasta la recuperacion y la
reintegracién en la comunidad. En cada apartado se establece unos objetivos claros, y
todos los apartados se sustentan en una base sélida de educacién y soporte al paciente y su

familia, contando para ello con el uso de tecnologia de diversa complejidad.?®

La WSO recuerda que en la fase de la rehabilitacion la atencidn ha de centrarse en aspectos
como la movilidad, la funcidn cognitiva, el humor y la fatiga, la comunicacion, la disfagia y la
realizacion de actividades de vida diaria. Sin embargo, en la fase de recuperacién e
reintegracidn en la comunidad los objetivos a vigilar son: manejo adecuado en la transicidn,
adaptaciones en domicilio, el acceso a la atencién médica continuada, integracion en

actividades sociales y de tiempo libre, grupos de soporte, y una atencién planificada.?®®

A pesar de que la mayoria de intervenciones de RHB efectivas se aplican en la fase aguda y
subaguda después del ictus, existe una creciente evidencia cientifica de tratamientos
efectivos también en la fase crénica.?®® Por ejemplo, se ha implantado con éxito un
programa de atencidn transicional (Steps against recurrent stroke plus: patient transition
program) que facilita la recuperacién y previene el ictus recurrente,?’® y recientemente el
cuestionario Post stroke Check list (PSC) ha sido identificado como una herramienta factible
271, 272 EI

y util para identificar necesidades propias de los pacientes a largo plazo en el ictus.

PSC es un cuestionario breve y facil de usar que pretende estandarizar el seguimiento de los
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pacientes con ictus crénico y asegurar el acceso a intervenciones de rehabilitacion basadas

en la evidencia.

2.5 HIPOTESIS DE TRABAJO

De todo lo anterior se deduce que existe la necesidad de educar e implicar al paciente y a su
cuidador en todo el proceso de recuperacién tras el ictus, desde las unidades de agudos hasta la
integracion en la comunidad. Individuos mas informados y con mas habilidades en el auto-
cuidado mostrardn una mayor capacidad de resolucién de los problemas, mejor capacidad de

adaptacion y afrontaran con mayor éxito las dificultades de su nueva situacion.

Es por lo tanto indispensable identificar qué intervenciones son eficaces en este sentido, y
también, cuales resultan adecuadas y factibles si se integran de forma sistemadtica en un
programa de rehabilitacion tras el ictus en nuestro medio. Disponer de herramientas de
evaluacidn que permitan objetivar el resultado de estas medidas es otro aspecto esencial que la

investigacion en este campo debe abordar.
Por ello las hipdtesis de partida fueron las siguientes:

- La incorporacién de medidas de informacién, educacién y soporte integradas de forma
sistematica dentro del programa rehabilitador en todas sus fases mejora el nivel de
conocimiento sobre el ictus, aumenta la participacién activa de paciente y cuidador en el

programa rehabilitador, e incrementa su nivel de satisfaccion.
- El cuestionario de satisfaccion desarrollado por Pound en 1994 puede ser una herramienta

util para medir la satisfaccion del paciente con el programa de rehabilitacién seguido tras el

ictus en el poblacién espaniola.
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3. OBIJETIVOS

Los objetivos de este estudio son:

- PAQUETE DE TRABAJO 1. Evaluar la eficacia de una intervencién que procura la provisién de
informacién, la educacién y el soporte para pacientes y cuidadores en el programa de
rehabilitacion seguido tras el ictus.

o Subproyecto 1: Ensayo clinico para evaluar la eficacia en términos de satisfaccion en
pacientes con ictus y sus cuidadores.

=  Objetivos secundarios:

e Determinar si existe relacidon entre el nivel de satisfaccién del paciente y
diversas condiciones intrinsecas relacionadas con el paciente o el tipo de
ictus.

e Determinar si existe relaciéon entre el nivel de satisfaccion del cuidador y
diversas condiciones intrinsecas relacionadas con el paciente o el tipo de
ictus.

o Subproyecto 2: Ensayo clinico para evaluar la eficacia en términos de adquisicién de
conocimientos por los pacientes y cuidadores tras el ictus.

- PAQUETE DE TRABAJO 2. Adaptacién al castellano y validacidn para la poblacién espafiola de
una escala de satisfaccion con el programa de rehabilitacién seguido tras el ictus.
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4. PACIENTES Y METODO

4.1 Paquete de trabajo 1

4.1.1 Evaluacidn de la eficacia en términos de satisfaccion

a.

Tipo de estudio

Ensayo clinico no aleatorizado en el que se evalué la eficacia de incorporar en el programa de
rehabilitacion tres estrategias que aseguran la informacién, la formacién y el soporte para
pacientes y cuidadores tras el ictus. Como grupo control se utilizd una cohorte histdrica de

pacientes que habian recibido el tratamiento rehabilitador estandar.

Participantes

a. Criterios de inclusion y exclusion

Se incluyeron pacientes ingresados en el servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacién con el
diagndstico de primer episodio de ictus, sin historia previa de otro ictus o secuelas motoras
de otras enfermedades neuroldgicas u osteoarticulares que pudieran justificar una
discapacidad previa. Asi mismo se incluyeron cuidadores familiares (informales) de pacientes

gue cumplan el criterio descrito.

Se excluyeron aquellos pacientes y/o cuidadores que no dieron su consentimiento para
participar en el estudio o bien que no presentaban nivel cognitivo o educativo suficiente para

cumplimentar alguno de los test propuestos.

b. Tamaiio de la muestra

El tamafio de la muestra corresponde al nimero consecutivo de pacientes ingresados con el
diagndstico de primer episodio de ictus en el servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacién
durante el periodo correspondiente para cada grupo, desde el 1 de mayo de 2009 al 30 abril
de 2010 para el grupo control, y del 1 de mayo 2010 al 30 de abril de 2011 para el grupo de

intervencion.

Protocolo del estudio

Los pacientes se repartieron en 2 grupos:
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e Grupo intervencion

El grupo de intervencion estuvo formado por 131 pacientes consecutivos ingresados en el
servicio de medicina fisica y rehabilitacion con el diagndstico de primer episodio de ictus
durante el periodo 1 mayo 2010 al 1 de mayo 2011. De los 131 pacientes incluidos
inicialmente pudieron entrevistarse 76. El resto de pacientes no participaron por diferentes
motivos: 39 pacientes no pudieron ser localizados, 5 habian fallecido, 3 pacientes no
pudieron entrevistarse por afasia o problemas en la comunicacién, 1 paciente estaba
institucionalizado en el momento de la valoracién y 7 pacientes localizados no quisieron

participar en el estudio (ver figura 1).

Figura1l. Diagrama de flujo para los pacientes del grupo de intervencion

GRUPO DE INTERVENCION (n 131)

Pacientes ingresados con ler episodio de ictus
(Mayo 2010-Mayo 2011)

Pérdidas (n 55)

- No localizados: 39

- Fallecidos: 5

- Incapaz de comunicarse: 3
- Institucionalizados: 1

- Rechazaronparticipar: 7

Completaron la valoracién: 76

En cuanto al cuidador del grupo de intervencion, de los 131 pacientes incluidos inicialmente,

no pudo constatarse la figura del cuidador en 34 casos. 15 pacientes no tenian cuidador
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identificado y en 9 casos el cuidador no quiso participar. Finalmente participaron en el

estudio 73 cuidadores, un 55,7% del total.

e  Grupo control

El grupo control estuvo constituido inicialmente por 140 pacientes consecutivos ingresados
en el servicio de MF y RHB con el diagndstico de primer episodio de ictus durante el periodo
comprendido desde el 1 de mayo del 2009 al 30 de abril del 2010. Dicho grupo recibié
informacién, educacién y soporte de manera informal durante el ingreso hospitalario en el

servicio.

De los 140 pacientes incluidos inicialmente pudieron entrevistarse 74. El resto de pacientes
no participd por diferentes motivos: 23 pacientes no pudieron ser localizados, 14 habian
muerto, 14 presentaban alteraciones severas de la comunicacion y 14 estaban
institucionalizados en el momento de la valoracidn. Sélo un paciente no quiso participar (ver

figura 2).

En cuanto a la muestra de cuidadores en el grupo control, de 140 pacientes inicialmente
incluidos, no pudo localizarse al cuidador en 33 casos, 18 pacientes no tenian cuidador y en 4
casos el cuidador identificado no quiso participar. Finalmente participaron 85 cuidadores, un

60.7% del total.
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Figura2. Diagrama de flujo para los pacientes del grupo control

GRUPO CONTROL (n 140)

Pacientes ingresados con ler episodio de ictus
(Mayo 2009-Mayo 2010)

Pérdidas (n 66)

- Nolocalizados: 23

- Fallecidos: 14

- Incapaz de comunicarse: 14
- Institucionalizados: 14

- Rechazaronparticipar: 1

( Completaron la valoracion: 74 )

Procedimiento

Se contactd con todos los pacientes y sus familiares (cuidadores) con el fin de evaluar la
satisfaccion. En caso de no obtener respuesta en una primera llamada, se realizaron hasta un
maximo de tres con el fin de localizar al paciente y/o a su cuidador. El cuestionario de
satisfaccion se cumplimentd por via telefénica con la ayuda de un miembro del equipo

rehabilitador.

Dicha evaluacién se realizd6 de media 16.6 meses después del ictus (con un minimo 13 de
meses en la entrevista mas temprana) en el grupo de intervencion (DE, desviacion estandar
3), y 12.7 meses (DE 3.2) en el grupo control, 9 meses después del ictus en la entrevista mas
temprana, a fin de garantizar que se realizara una vez alcanzada la estabilidad clinica y

neuroldégica.
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d.

Intervencion

La intervencién realizada se resume en los siguientes elementos:

- Informacién: Entrega de una guia para pacientes que han sufrido un ictus?”® en el
comienzo del ingreso.

- Entrenamiento: Aula educativa semanal durante el ingreso en el servicio de
rehabilitacion, impartida por miembros del equipo multidisciplinar

- Soporte: Ademds de las visitas regulares en consultas externas una vez los pacientes
eran dados de alta de la unidad, se facilitd una direccion electrénica de contacto con el
equipo asistencial y se establecieron unas horas de atencién telefénica para la

resolucién de dudas o problemas relacionados.

La intervencidn especifica comienza con la facilitacion de una guia?”® dirigida a pacientes
afectos de ictus y a sus familiares. Un terapeuta ocupacional integrante del equipo
rehabilitador entrega dicha guia al inicio del ingreso en la unidad de rehabilitacion y explica

su contenido en una entrevista de aproximadamente 15 minutos a la cabecera del paciente.

Durante dicho ingreso los pacientes del grupo de intervencién, acompafiados por el cuidador
principal, asistieron al “Aula de Ictus”. Este aula consistia en una sesién educativa semanal
ubicada en la unidad de rehabilitacion neuroldgica y dirigida por miembros del equipo
multidisciplinar de rehabilitacion (enfermeria, terapia ocupacional vy fisioterapia)
especialmente entrenados al efecto. En ella se proporcionaban conocimientos sobre el ictus
y sus consecuencias, el programa rehabilitador, el manejo del paciente y recursos sociales
comunitarios. Todo ello en torno a una clase presencial, apoyada también con contenido en
soporte audio-visual, y que junto a la consulta de la guia anteriormente citada, permitia a
pacientes y familiares adquirir conocimientos y habilidades para facilitar el retorno al

domicilio y la adaptacién a la nueva situacion.

En el momento del alta hospitalaria se proporciond a pacientes y cuidadores una direccion
electronica que facilitaba el contacto con el equipo asistencial para atender dudas vy
cuestiones relacionadas con el proceso de rehabilitacion, y se establecieron unas horas de

atencion telefénica destinadas al mismo efecto.
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Variables de resultado

Escala de satisfaccién de Pound

Para medir el grado de satisfaccion del paciente con el programa rehabilitador seguido tras el
ictus se utilizé el Cuestionario de Satisfaccién publicado y validado por Pound para la

poblacidn britdnica en 1994166

La Escala de Satisfaccién de Pound fue concebida especificamente para evaluar la
satisfaccién de los pacientes con el programa rehabilitador después del ictus, puesto que
hasta la fecha existia cierto consenso en considerar la satisfaccion del paciente como un
aspecto clave en la evaluacién de la calidad de los servicios después del ictus, y sin embargo

no existian instrumentos adecuados para hacerlo.

Su contenido se centra en aspectos como el trato y la informacién que los pacientes reciben
durante el ingreso hospitalario, la cantidad y calidad de la terapia ofrecida durante el mismo
y otros aspectos en relacidn a la provision de informacién sobre los servicios y el soporte tras
el alta hospitalaria. El cuestionario fue desarrollado a partir de una bateria de 50 items de la
cual se seleccionaron aquellos que en los sucesivos drafts ofrecian mejor comprension y
obtenian mayores tasas de respuesta entre los pacientes. La fiabilidad y la validez del
cuestionario fueron contrastadas después con la realizacidn del test-retest repeatability y la
correlacién con otras escalas como la Faces Scale, el indice de Barthel, Nothhingham
Extended Activities of Daily Living Scale, The Nottingham Health Profile y The short form of

the Geriatric Depression scale.

Dicho cuestionario (ver anexo 1) consta de 12 items separados en 3 apartados: un primer
apartado dedicado a recoger la satisfaccion sobre el trato e informacién recibidos durante el
ingreso hospitalario, un segundo apartado dedicado a la terapia rehabilitadora durante el
ingreso, y un tercer apartado que recoge la satisfaccién sobre aspectos relacionados con la

informacidn y el soporte social que el paciente recibe tras el alta hospitalaria.

El paciente define el grado de satisfaccién para cada item en 4 grados: muy satisfecho (3
puntos), satisfecho (2 puntos), insatisfecho (1 punto) y muy insatisfecho (0 puntos).
Siguiendo el modelo propuesto por el autor, las puntuaciones de cada paciente fueron
codificadas en forma de dos compontes resumen: el HospSat como sumatorio de la
satisfaccion con la informacidn, trato, terapia y recuperacién acontecidos percibidos por el
paciente durante el ingreso (apartados 1y 2 del cuestionario), y el HomeSat, como sumatorio

de la satisfaccion del paciente con la informacion y el soporte recibidos tras el alta
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hospitalaria (apartado 3). El rango de puntuacion era de 0 a 24 para el HospSat y de 0 a 12

para el HomeSat.

Tras su validacién los autores del cuestionario utilizaron la escala en un estudio publicado en
1999%” en el que relacionaban la satisfaccién con caracteristicas propias del paciente, asi
como con las diferencias en la atencidn recibida después del ictus. Posteriormente se ha
utilizado la Escala de Satisfaccion de Pound para evaluar la satisfacciéon de los pacientes tras
la aplicacion de medidas de provision de informacidén y/o educaciéon en el programa

rehabilitador seguido después del ictus.?922!

b. Cuestionario para el cuidador

En cuanto a la satisfaccidon del cuidador, el objetivo en nuestro estudio fue realizar un
cribajede su satisfaccién respecto a los aspectos del programa rehabilitador que el equipo
considerd mas relevantes. Para ello seformularon 3 preguntas que hacian referencia a la
informacién recibida, la formaciéon en el manejo del paciente durante el ingreso y la
accesibilidad para contactar con el equipo rehabilitador tras el alta hospitalaria (ver tabla 7).
Los cuidadores debian contestar a las preguntas siguiendo el modelo de respuestas del
cuestionario para pacientes de Pound (muy insatisfecho, insatisfecho, satisfecho, muy

satisfecho).

Tabla 7. items formulados para la valoracién de la satisfaccion en el cuidador

SATISFACCION DEL CUIDADOR

1. éEstd satisfecho con la cantidad de informacién recibida sobre el ictus y el tratamiento
rehabilitador (objetivos, donde se hard, cuanto durara...)?

2. ¢Considera que en el hospital le ensefiaron lo suficiente acerca del tratamiento del
paciente para AVD, movilidad, etc. antes de volver a casa?

3. ¢Esta satisfecho con la posibilidad de hacer cualquier consulta que necesite al equipo

rehabilitador después del alta?
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f. Otras variables recogidas
a. Paciente:

- Edad del paciente en el momento de sufrir el ictus

- Sexo: hombre/mujer

- Naturaleza del ictus: Isquémico/hemorragico

- Lateralidad de la hemiplejia: Izquierda/derecha

- Tiempo transcurrido desde el ictus hasta la entrevista

- Necesidad de intervencidn social al alta hospitalaria

- Tratamiento antidepresivo al alta de la unidad

- Indice Barthel al alta de la unidad (valores limites entre 0 y 100: O
dependencia total, 100 maxima independencia)

- Destino al alta de la unidad: domicilio, institucionalizacion, otros destinos

(hospital de agudos, por ejemplo).

b. Cuidador:
- Edad
- Sexo: hombre/mujer
- Grado de parentesco: Definido como la relaciédn que guarda el cuidador con
el paciente. Se establecen 3 categorias: relacién de pareja, relacién filial, u
otra categoria donde se agrupan otro tipo de relaciones (hermana/o,

familiares, amistades...)

g. Anilisis estadistico

Las variables cualitativas se describen con su frecuencia absoluta y el porcentaje relativo.
Las variables cuantitativas se presentan con su media y DE (desviacién estandar). Para el
tratamiento estadistico de la relacidn entre satisfaccion y las diferentes variables recogidas
se utilizan los dos componentes resumen mencionados anteriormente: HospSat (sumatorio
de satisfaccion con la informacidén, el trato y la terapia recibidos durante el ingreso
hospitalario) y HomeSat(sumatorio de satisfaccion con el soporte y la informacidn

proporcionada tras el alta hospitalaria).
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Para el analisis bivariado de las variables cualitativas, se utilizé la prueba de Ji al cuadrado o
alternativamente la prueba exacta de Fisher. Para el analisis de las variables cuantitativas
entre grupos de pacientes, se utilizé la prueba de ‘t’ de Student o la prueba no paramétrica
‘U’ de Mann-Whitney cuando no se cumplia la condicidon de normalidad. La relacién entre
dos variables cuantitativas se midié mediante el uso del coeficiente de correlacién rho de

Spearman.

Las variables que en el analisis bivariado mostraron una asociacion estadistica significativa o
marginalmente significativa (p<0.15), se incluyeron en un andlisis multivariado de regresion
lineal multiple, indicando en el modelo final los coeficientes de cada una de las variables
influyentes con su intervalo de confianza y la medida de ajuste global R2 Se utilizaron
curvas ROC (Receiver Operatives Characteristic Curves) para calcular la capacidad
discriminativa de las variables relacionadas con la satisfaccién.En todos los contrastes de

hipétesis, el nivel de significacion estadistica se fijé en p <0.05.
El analisis estadistico se realizd en la Unidad de Assessorament Metodologic a la

Investigacio Biomédica (AMIB) del Institut Municipal d'Investigacié Medica (IMIM) de

Barcelona, utilizando el paquete estadistico PASW Statistics 18.

4.1.2. Eficacia en términos de adquisicion de conocimientos sobre el ictus

a. Tipo de estudio

Se trata de un ensayo clinico no aleatorizado en el que se evalla la eficacia de una
intervencidn tras la incorporacion en el programa de rehabilitacién de tres estrategias que
aseguran la informacién, la formacién el soporte para pacientes y cuidadores tras el ictus.
Para ello se lleva a cabo un analisis prospectivo del nivel de conocimientos de un grupo de
pacientes y cuidadores que iban a recibir dicha intervencion y se compara con el nivel de
conocimientos basal de un grupo de pacientes y cuidadores que Unicamente recibian el

programa de rehabilitacién estandar.

b. Participantes

- Criterios de inclusion y exclusiéon
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Se establecieron los mismos criterios de inclusién y exclusién descritos en el apartado

411b

- Tamaio de la muestra:

La muestra de pacientes corresponde a pacientes ingresados de forma consecutiva con
el diagnéstico de primer episodio de ictus en el servicio de Medicina Fisica y
Rehabilitacion durante el periodo comprendido entre el 1 de enero de 2011 y el 1 de
enero de 2012. El tamaiio de la muestra se calculé en base al nimero de pacientes
necesario (20 por grupo) para detectar una diferencia de 2 puntos (DE 2.4) entre grupos,
con un riesgo alfa de 0.05 y beta del 20% en un contraste bilateral. Para lograr un grupo
control de un tamafio equiparable se incluyeron pacientes ingresados en la unidad
durante el periodo de estudio que por diferentes motivos no participaban en el aula de
ictus, y se completd con pacientes de similares caracteristicas provenientes de otros

hospitales de la zona.

c. Protocolo del estudio

Los pacientes se repartieron en dos grupos:

e Grupo intervencion

El grupo de intervencion estuvo formado por una muestra de pacientes con el
diagndstico de primer episodio de ictus ingresados de forma consecutiva en el
servicio de RHB durante el periodo de estudio (enero 2011- enero 2012). El grupo se
completd con los cuidadores de los pacientes y todos los participantes recibieron la

intervencién descrita en el programa de atencion tras el ictus.

e Grupo control

El grupo control estuvo constituido por pacientes ingresados en la unidad con el

diagnodstico de primer episodio de ictus y sus cuidadores durante el periodo

anteriormente referido, pero que por diferentes razones no participaban en la

intervencién. El grupo se completd con otros pacientes con ictus que provenian de
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diferentes hospitales de la zona. Todos ellos habian recibido la atencion estandar

después del ictus, sin ninguna intervencion educativa especifica.

Procedimiento

Se realizé una evaluacion basal del nivel de conocimientos sobre el ictus en ambos grupos
mediante una entrevista personalizada liderada por un miembro integrante del equipo
multidisciplinar en el momento del ingreso en la unidad de rehabilitacidn, previa a la entrega

de la guia informativa.?”?

En el grupo de intervencidon este miembro del equipo de RHB realizd un seguimiento
posterior del nivel de conocimientos adquiridos: una segunda visita tiene lugar en el
momento del alta hospitalaria, aproximadamente tras 2 6 3 semanas de asistencia al aula

educativa, y la tercera y ultima entrevista, 3 meses después del alta hospitalaria.

Intervencion

La intervencidn esta descrita en el apartado 4.1.1 d

Variables de resultado

- Cuestionario para medir el nivel de conocimientos sobre el ictus

En las ultimas décadas se han utilizado diversos cuestionarios para evaluar el nivel de
conocimientos adquiridos tras un programa de educacidn sobre el ictus. Sin embargo, no
existe una medida ampliamente reconocida para evaluar el conocimiento acerca del ictus.2®®
La mayoria de trabajos publicados sobre la adquisicion de conocimientos acerca del ictus
emplean un cuestionario especificamente disefiado para cada estudio con items utilizados en
otros trabajos similares, al que afiaden algunas preguntas que hacen referencia al contenido
propio del programa educacional que se quiera testar.

217

En este trabajose utilizd una versién adaptada del Stroke Knowledge Questionnaire?’ y el

cuestionario Knowledge of stroke and servicies Questionnaire.?° E| cuestionario Stroke

217

knowledge Questionnaire fue disefado especificamente*'’ para valorar el conocimiento

sobre el ictus y los servicios disponibles en pacientes y cuidadores tras la implantacion de un
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f.

programa de educacidn tras el ictus. El programa consistia basicamente en la entrega de un
pack de informacion en el momento del alta hospitalaria (o un mes del ictus, lo que ocurriera
antes en el tiempo) y una visita en el lugar de residencia del paciente 6 meses después. El
cuestionario se estructura en un test de respuesta multiple que contiene la informacién
facilitada en el dosier informativo. La utilidad de la herramienta para captar las diferencias
entre dos grupos en el nivel de conocimiento sobre el ictus quedd confirmada
posteriormente cuando se utilizé como medida de resultado en un ensayo clinico a mayor

escala (FSO Trial).>*

El cuestionario Knowledge of stroke and servicies Questionnaire’?® fue disefiado
especificamente para evaluar los conocimientos de pacientes con ictus y sus cuidadores tras
la implantacién de un programa educacional que consistia en la facilitacion de un dosier
informativo y la asistencia a unas sesiones educacionales, mds un seguimiento posterior

mediante visitas domiciliarias. El cuestionario estd constituido por items del Stroke

217 219

Knowledge questionnaire“!” y del Knowledge of Stroke Scale“'” que a su vez contiene items de

274

otro estudio publicado similar*’* y otros items propios que hacian referencia al contenido

especifico de su programa educacional.

La herramienta surgida (ver anexo 1) como combinacién del Stroke Knowledge

217 220

Questionnaire“’” y el cuestionario Knowledge of stroke and servicies Questionnaire*<’ se
utilizdé en este estudio para la valoracidn de los conocimientos tanto del paciente como del
cuidador, tal y como se ha hecho en otros estudios similares.?*”- 2% 220 En total el cuestionario
utilizado consta de 16 items con respuestas tipo verdadero/falso. Cada item puntda un punto
cuando se responde correctamente, de forma que la puntuacién maxima en el test es de 16y

la minima de 0.

Otras variables recogidas
- Las mismas que en el apartado 4.1.1 f
- Grado de parentesco: Descrito en el apartado 4.1.1.f
- Nivel de estudios:
i. Estudios primarios: Se consideraban dentro de esta categoria a aquellos
cuidadores que habian aprendido en la escuela a leer, escribir y realizar
operaciones matematicas elementales, independientemente de si habian

finalizado o no los afos de escolarizacién primaria obligatoria.
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ii. Estudios secundarios o profesionales: Cuidadores que habian finalizado Ia
ensefianza primaria y habian iniciado estudios equivalentes al bachillerato o a la
formacidn profesional.

iii. Estudios superiores: Cuidadores que habian realizado estudios universitarios

Analisis estadistico

Las variables cualitativas se describen con su frecuencia absoluta y el porcentaje relativo. Las

variables cuantitativas se presentan con su media y DE.

Para el analisis bivariado de las variables cualitativas, se utilizé la prueba de Ji al cuadrado o
alternativamente la prueba exacta de Fisher. Para el andlisis de las variables cuantitativas
entre grupos de pacientes, se utilizd la prueba de ‘t' de Student para muestras
independientes o la prueba no paramétrica ‘U’ de Mann-Whitney cuando no se cumplia la
condicidn de normalidad. La relacidn entre dos variables cuantitativas se midié mediante el
uso del coeficiente de correlacién rho de Spearman. En todos los contrastes de hipotesis, el

nivel de significacidn estadistica se fijé en p <0.05.
El andlisis estadistico se realizd en la Unidad de Assessorament Metodologic a la Investigacio

Biomédica (AMIB) del Institut Hospital del Mar dinvestigacions Médiques de Barcelona,

utilizando el paquete estadistico IBM SPSS Statistics 22.
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4.2 Paquete de trabajo 2

Objetivo:

Adaptacion al castellano y validacidnpara la poblacidénespafiola de la Escala de Satisfaccion de

Pound

a. Cuestionario de Satisfaccion de Pound

Tal y como se ha explicado anteriormente, es un cuestionario especifico para evaluar la
satisfaccién con el programa rehabilitador seguido tras el ictus. Estd compuesto de 12 items
divididos en 3 apartados: 1) Trato e informacidn que los pacientes reciben durante el ingreso
hospitalario (5 items), 2) cantidad y calidad de la terapia ofrecida durante el mismo (3 items)
y 3) otros aspectos en relacion a la provisién de informacidn sobre los servicios disponibles y
el soporte tras el alta hospitalaria (4 items). Fue desarrollado a partir de una bateria de 50
items de la cual se seleccionaron aquellos que en los sucesivos drafts ofrecian mejor
comprension y obtenian mayores tasas de respuesta entre los pacientes. La fiabilidad y la
validez del cuestionario fueron contrastadas después con un estudio test-retest y la
correlacién con otras escalas como la Faces Scale, el indice de Barthel, la Nothingham
Extended Activities of Daily Living Scale, el Nottingham Health Profile y la version reducida de

la Geriatric Depression scale.

El paciente define el grado de satisfaccién para cada item en 4 grados: muy satisfecho (3
puntos), satisfecho (2 puntos), insatisfecho (1 punto) y muy insatisfecho (0 puntos). El rango
de puntuacién es de 0 a 15 para el primer apartado, de 0 a 9 para el segundo, y de 0 a 12

para el tercero.

Segun los autores del cuestionario original, las respuestas del primer y segundo apartado del
cuestionario que hacen referencia a aspectos del programa rehabilitador acontecidos
durante el ingreso hospitalario del paciente se resumen en la puntuacién del componente
hospitalario (HospSat). La puntuacion del tercer apartado recibe el nombre de componente
domiciliario (HomeSat), puesto que hace referencia exclusivamente a aspectos relacionados
con la informacién y el soporte tras el alta hospitalaria. Ambas puntuaciones se calculan

sumando las respuestas a los items que las componen.
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b.

Adaptacion al espaiiol

Para la adaptacién del cuestionario al espafiol se siguid el método de traduccidn-
retrotraduccién. En primer lugar, dos miembros del equipo de investigacion de lengua de
escolarizacion espafiola llevaron a cabo una primera traduccién de forma independiente
tratando de conseguir equivalencias conceptuales. En una segunda etapa, el cuestionario fue
traducido de nuevo al inglés por dos investigadores independientes, y posteriormente se
obtuvo una versidon consensuada con el resto del equipo. Finalmente, se administré el
cuestionario a un grupo de 30 pacientes a los que se realizaba una entrevista abierta para
detectar posibles dificultades en la comprensién de cada item. Los pacientes no
manifestaron dificultades en el nivel de comprensidn, excepto un item del cuestionario que
tuvo que modificarse ligeramente: la expresidon ‘el personal ha asistido las necesidades
personales’ (traduccién de the staff atended well to personal needs) se sustituyé por ‘el

personal ha tenido en cuenta mis necesidades personales’ para facilitar su comprension.

Disefio del estudio

Estudio transversal de pacientes previamente ingresados por un primer episodio de ictus en
el que valoran la satisfaccién cuando estdn nuevamente en su domicilio. Para la evaluacion

de la reproductibilidad del test se utiliza una submuestra (estudio test-retest).

Este proyecto fue aprobado por el Comité de Etica de Investigacién Clinica local. Todos los

pacientes firmaron el consentimiento informado para participar en el estudio.

Sujetos de estudio

Muestra de 74 pacientes consecutivos ingresados para seguir el programa de rehabilitacion
por ictus en la unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacion de un hospital universitario en el
periodo comprendido entre el 1 de mayo de 2009 y el 30 de abril de 2010. Los criterios de
inclusidn fueron que el ictus tuviera como minimo 6 meses de evolucién y que no hubiera
historia previa de otro ictus o secuelas motoras de otras enfermedades neuroldgicas u
osteoarticulares que pudieran justificar una discapacidad previa. Como criterio de exclusion
se aceptd que los pacientes no dieran su consentimiento para participar en el estudio o bien
gue no presentaran nivel cognitivo o educativo suficiente para cumplimentar alguno de los

test propuestos.
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Evaluaciones

Se contactd telefénicamente con los pacientes para administrar la Escala Pound de
satisfaccién, una vez estaban en su domicilio. Las evaluaciones se realizaron en el periodo
comprendido entre el 1 de diciembre de 2010 y el 30 de enero de 2011. Para lograr la
comparabilidad con el estudio de validacidn original,'®® se administré ademas el cuestionario

de salud percibida Short Form 36 (ver anexo 1).

El cuestionario de salud Short Form 36 (SF-36) es un instrumento genérico de salud percibida
compuesto por 36 items que exploran ocho dimensiones de salud: funcién fisica, funcidon
social, rol fisico, rol emocional, salud mental, energia y vitalidad, dolor corporal y percepcion
general de la salud.?’”® Los items del SF-36 evallan estados tanto positivos como negativos de
la salud fisica y emocional y el cuestionario ha sido disefiado para ser auto-administrado,
administrado por teléfono o administrado mediante entrevista cara a cara con encuestados
de 14 o mas afios de edad.Se calcula una puntuacién para cada dimensién, cuyo rango va
desde O (peor estado de salud posible medido con el cuestionario) a 100 (mejor estado de
salud posible). La version espafiola del cuestionario de salud SF-36 y las normas

poblacionales han sido previamente publicadas.?’®

Analisis estadistico

Se describieron las caracteristicas socio-demograficas y clinicas de los pacientes, asi como las

puntuaciones del SF-36 de la muestra total y del subgrupo que habia realizado el test-retest.

El modelo de medida de dos factores (hospitalario y domiciliario) propuesto para la escala
original fue evaluado mediante analisis factorial confirmatorio (AFC) para items ordinales,
con métodos de estimacion de minimos cuadrados no ponderados robustos sobre las
correlaciones policoricas (estimador ULSMV en M-plus). Para el diagndstico de la bondad de
ajuste del modelo se utilizaron los siguientes criterios (REF): indice de ajuste no normado
(NNFI) de Tucker y Lewis>0,95; indice de ajuste comparativo (CFl) >0,9; y error cuadratico

medio de aproximacién (RMSEA) <0,06.

La distribucidn de las puntuaciones de la escala fue examinada mediante el cdlculo del rango

observado, el porcentaje de pacientes en la mejor y en la peor puntuacion posible (efectos
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techo y suelo, respectivamente), la media y la desviacién estandar (DE). La factibilidad del
test se valord calculando el porcentaje de pacientes con alglin item no respondido. Se
aplicaron dos aproximaciones de la fiabilidad: la consistencia interna, estimada mediante el
coeficiente alfa de Cronbach; y la reproducibilidad test-retest evaluada por el coeficiente de
correlaciéon intraclase (CCl). El coeficiente alfa de Cronbach es una medida de la
homogeneidad entre los items de una dimensién y el CCl es una medida de concordancia.
Tanto el alfa de Cronbach como el CCl toman valores entre 0 y 1, y el valor estandar

propuesto para las comparaciones de grupo es de 0.7.

La validez de constructo se entiende como el grado en que las puntuaciones muestran las
relaciones esperadas con otras medidas, como por ejemplo la calidad de vida relacionada con
la salud. Esta validez evalua el grado en que el instrumento refleja la teoria del concepto que
mide, y garantiza que las medidas que resultan de las respuestas del cuestionario pueden ser

utilizadas como medicién del fenédmeno que queremos medir.

La validez de los constructos medidos por el cuestionario de Pound fue evaluada mediante la
matriz de correlaciones de Spearman entre las dimensiones del SF-36 y las del cuestionario
de satisfaccién (multi-traitmulti-method matrix). Las relaciones esperadas entre dos
instrumentos de medida se categorizan en convergentes y discriminantes. Las convergentes
son las que muestran que diferentes instrumentos que miden conceptos similares presentan
coeficientes de correlacion moderados o altos entre ellos (definidos como > 0,4 y > 0,6
respectivamente). Por el contrario, la validez discriminante muestra la baja correlacion entre

medidas que pretenden evaluar rasgos diferentes

A priori la hipdtesis planteada en este trabajo fue que se encontrarian bajas correlaciones
entre las puntuaciones de las diferentes dimensiones del SF36 y las puntuaciones de los
diversos apartados del cuestionario de satisfaccion, puesto que estos instrumentos miden
dos conceptos diferentes, la calidad de vida relacionada con la salud y la satisfaccién con el

programa rehabilitador seguido después de un ictus.

Todos los analisis estadisticos se realizaron con SPSS, excepto el analisis factorial

confirmatorio que se realizé con M-plus
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5. RESULTADOS

5.1 PAQUETE DE TRABAJO 1.

5.1.1 Subproyecto 1

A. Objetivo principal: Evaluacién de la eficacia en términos de satisfaccion

La composicidn final de ambos grupos se ha detallado en el apartado anterior (figuras 1y 2).

Las caracteristicas demograficas, clinicas y funcionales de los pacientes se detallan en la tabla 8: edad
en el momento del ictus, sexo, intervencion del asistente social durante el ingreso, tipo de ictus
(isquémico o hemorragico), hemiparesia derecha o izquierda, tratamiento antidepresivo en el
momento del alta y nivel funcional al alta evaluado mediante el indice Barthel. No hubo diferencias
significativas entre los dos grupos en cuanto a sus caracteristicas de base, incluso en aspectos que
pudieran tener un efecto potencial sobre la calidad de vida y la satisfaccién, como el humor o la
situacidon social. La Unica diferencia significativa entre los dos grupos fue el tiempo medio
transcurrido entre el ictus y la valoracion de la satisfaccion, siendo de 12.7 (DE 3.2) meses para el

grupo control y de 16.6 (DE 3.1) para el grupo de intervencion.
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Tabla 8. Caracteristicas demograficas, clinicas y funcionales de los pacientes

Grupo control

Grupo Intervencion

(n 74) (n 76) P
Edad 65.4 (DE 12.14) 68.05 (DE 12.2) 0.1
Distribucién sexo

- Hombres 52 (70.3%) 53 (69.7%)

- Mujeres 22 (29.7%) 23 (30.3%) o2
Lateralidad de la hemiplejia

- lzquierda 40 (54.1%) 46 (60.5%)

- Derecha 34 (45.9%) 30 (3.5%) o4
Tipo de ictus

- Isquémico 52 (70.3%) 58 (76.3%)

- Hemorragico 22 (29.7%) 18 (23.7%) 04
Tratamiento antidepresivo

- Si 30 /40.5%) 33 (43.4%)

- No 44 (59.5%) 43 (56.6%) 0
indice Barthel al alta 70.54 (27.05) 76 (20.7) 0.5
Intervencién social al alta

- Si 31 (41.9%) 31 (40.8%)

- No 43 (58.1%) 45 (59.2%) o2
Destino al alta

- Domicilio 53 (71.6%) 59 (77.6%)

- Otros (CSS, Hospital de agudos...) 21 (28.4%) 17 (22.4%) 04
Tiempo post ictus (meses) 12.7 (DE 3.2) 16.6 (DE 3.1) <0.001

DE: desviacidn estandar. CSS: centro socio sanitario. P: significacion estadistica

La tabla 9 muestra el porcentaje de pacientes satisfechos en cada apartado del cuestionario. En el

apartado de trato e informacion durante el ingreso (apartado 1) el porcentaje de pacientes

satisfechos superaba el 90% en todos los items del cuestionario y en los dos grupos, excepto en el

item relacionado con la informacidn recibida acerca de las causas y naturaleza de su enfermedad, el

cual era discretamente menor en el grupo control (p 0.08), con un 82% de satisfechos. Este fue de

hecho el aspecto peor valorado de todo el apartado en ambos grupos. Es interesante también

resaltar la diferencia marginalmente significativa (p 0.06) entre ambos grupos en el item “el personal
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atendié de forma correcta mis necesidades personales durante mi estancia en el hospital”, con un

91.9% de satisfechos en el grupo control y un 98.7% en el grupo de intervencioén.

En el apartado 2, las respuestas relacionadas con la terapia y la recuperacién conseguidas durante el
ingreso en la unidad de rehabilitacion revelaban niveles bajos de satisfaccion en comparacion con los
porcentajes observados en los items del primer apartado. Respecto a la cantidad de terapia recibida
durante la hospitalizacidn, no existian diferencias significativas entre ambos grupos, pero sélo el
62.2% de los pacientes en el grupo control y el 73.3% en el grupo de intervencion estaban satisfechos
en mayor o menor medida con la cantidad de terapia recibida. Del mismo modo, el porcentaje de
pacientes satisfechos en cuanto al grado de recuperacién conseguido durante el ingreso no superaba
el 75% en ningln grupo, un 73% de pacientes se muestra satisfecho en el grupo control y tan solo un

70.3% en el grupo de intervencién.

El tercer apartado del cuestionario (informacién y soporte recibidos tras el alta hospitalaria) es el que
mayor insatisfaccion despertd, con unos niveles de satisfaccidn oscilando entre 38.4 % y el 74% en el
grupo control, y el 77% y el 90.5% en el grupo de intervencion, en general porcentajes claramente
inferiores que en los otros 2 apartados. Sin embargo, el porcentaje de pacientes satisfechos con
todos los items del cuestionario en el apartado de informacion y soporte recibidos tras el alta
hospitalaria aumenté significativamente tras la intervencién.En este tercer apartado, los aspectos
peor valorados por los pacientes del grupo control estaban relacionados con la informacién recibida
sobre ayudas domiciliarias y recursos socio-sanitarios (item 9, 46.6% de satisfechos) y con el soporte
de servicios al alta hospitalaria (item 11, 38.4% de satisfechos). El porcentaje de pacientes satisfechos
con la informacién mejoro significativamente en el grupo de intervencion (de 46.6% a 77%, p <0.001)
y también mejord la evaluacidn relacionada con el soporte que reciben tras el alta hospitalaria, de un
38.4% a un 90.1% (p<0.001). De un modo similar, la satisfaccidn mejord con la cantidad de contacto
mantenido con el hospital tras el alta hospitalaria: el 52.1% de los pacientes en el grupo control
estaban satisfechos, mientras que este porcentaje ascendia hasta el 90.5% en el grupo de
intervencién (p < 0.001); y el 74% de los pacientes del grupo control considerd que “las cosas estaban

bien preparadas para mi retorno a casa”, frente al 87.7% del grupo intervencién (p<0.05).
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Tabla 9. Porcentaje de pacientes satisfechos en ambos grupos

Grupo Control

Grupo

alta

intervencion P
(n 74)
(n 76)
HospSat
Informacion y trato durante el ingreso (apartado 1)
1. He sido tratado por amabilidad y respeto por el personal
73 (98.6%) 72 (94.7%) 0.3
del hospital
2.El personal ha tenido en cuenta mis necesidades
personales cuando estaba en el hospital (si podia ir al 68 (91.9%) 75 (98.7%) 0.06
lavabo siempre que lo necesitaba, etc...)
3.Sentia que podria hablar con el personal acerca de
70 (94.6%) 74 (97.4%) 0.4
cualquier problema que tuviera
4. Me dieron toda la informacién que queria sobre las causas
61 (82.4%) 69 (92%) 0.08
y la naturaleza de mi enfermedad
5. Los médicos hicieron todo lo que pudieron para que
70 (94.6%) 74 (98.7%) 0.2
mejorase
Terapia y recuperacion durante el ingreso (apartado 2)
6. Estoy satisfecho con el tipo de tratamiento que he
67 (90.5%) 69 (92%) 0.7
recibido (fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional)
7. He recibido el suficiente tratamiento (fisioterapia,
46 (62.2%) 54 (73.0%) 0.2
logopedia, terapia ocupacional)
8. Estoy contento con la cantidad de recuperacidn que he
54 (73%) 52 (70.3%) 0.7
tenido después de la enfermedad
HomeSat
Informacion y soporte tras el alta hospitalaria (apartado 3)
9. Me dieron toda la informaciéon que queria sobre las
prestaciones o servicios domiciliarios que necesitaba al 34 (46.6%) 57 (77%) <0.001
alta hospitalaria
10. Las cosas estaban bien preparadas para mi retorno a
54 (74%) 64 (87.7%) 0.03
casa
11. Tuve todo el soporte necesario de servicios, como
comidas a domicilio, ayudas domiciliarias, enfermeria 28 (38.4%) 64 (90.1%) <0.001
domiciliaria, etc.
12. Estoy satisfecho con la cantidad de contacto que he
tenido con el personal del hospital desde que me fui de 38 (52.1%) 67 (90.5%) <0.001

HospSat: Componente resumen de la satisfaccion con la informacion, trato, terapia y recuperacion percibidos

durante el ingreso. HomeSat: Componente resumen de la satisfaccion con la informacién y soporte recibido tras

ela

Ita hospitalaria
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Los dos componentes resumen (HospSat y HomeSat) fueron calculados para facilitar la correlacion

estadistica. EI HospSat resume la satisfaccion con la informacion, trato, terapia y recuperacién

percibidos durante el ingreso, y el HomeSat resume la satisfaccion con la informacién y soporte

recibido tras el alta hospitalaria. Tal y como muestra la tabla 10, el HomeSat de los pacientes que

recibieron la intervencidn descrita era mas alto que el del grupo control (p=0.001). La relacion

significativa entre el HomeSat y la intervencién se mantiene en el analisis multivariado: el HomeSat

disminuye en 1.611 puntos cuando el paciente no recibe ninguna intervencion especifica en el

programa rehabilitador después del ictus.

Tabla 10. Diferencias en los resultados de satisfaccion entre ambos grupos

Grupo control (n 74) Grupo intervencion (n 76) P
HospSat 19 (DE 3.7) 18.2 (DE 2.7) 0.2
HomeSat 6.6 (2.5) 8.7(2.3) <0.001

HospSat: Componente resumen de la satisfaccion con la informacion, trato, terapia y recuperacion

percibidos durante el ingreso. HomeSat: Componente resumen de la satisfaccion con la informacion

y soporte recibido tras el alta hospitalaria. DE: desviacion estandar

B. Objetivos secundarios

1.

Relacidn entre la satisfaccidn v diversas condiciones intrinsecas relacionadas con el paciente o el

tipo de ictus.

Entre todas las variables analizadas (sexo, tipo de ictus, lateralidad de la hemiplejia, necesidad
de tratamiento antidepresivo, existencia de intervencidn social, destino al alta hospitalaria,
edad, Indice Barthel al alta, tiempo transcurrido tras el ictus), la satisfaccién solo se relacioné de
manera significativa con la necesidad de tratamiento antidepresivo y el tiempo transcurrido

desde el ictus.

En primer lugar, los pacientes que requerian tratamiento antidepresivo tenian una puntuacion
en el sumatorio HospSat ligeramente inferior a los que no requerian el tratamiento (17 Vs 18.3,
p< 0.046). Es decir, los pacientes con sintomas depresivos mostraron mayor insatisfaccion con
respecto a la informacidn, el trato y la terapia recibidos durante el ingreso. Por otra parte, el
tiempo transcurrido tras el ictus se relaciond significativamente con la satisfaccién con la

informacién y el soporte ofrecido tras el alta hospitalaria (HomeSat), de forma que a mayor
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tiempo transcurrido tras el ictus mayor satisfaccion en lo referente a los servicios de soporte al

alta.

En el andlisis multivariado se mantuvo una relacidn significativa entre el HomeSat y el tiempo
transcurrido dese el ictus, de tal manera que el HomeSat aumentaba 0.238 puntos por cada mes
que transcurre tras el ictus, y disminuye 1.611 puntos cuando el paciente no recibe la
intervencién especifica (HomeSat= 4.742+0.238x meses tras el ictus -1.611 (en el caso de que

no existiera intervencion).

Satisfaccion del cuidador y relacién con diversas condiciones intrinsecas relacionadas con el

paciente o el tipo de ictus.

La tabla 11 muestra los datos demograficos de los cuidadores (edad, sexo y grado de
parentesco). Aunque los cuidadores del grupo de intervencion eran significativamente mayores
qgue los del grupo control (edad media: 62.6 versus 57.4, p 0.04), no hubo otras diferencias

significativas entre las dos muestras (distribucidén de sexo y grado de parentesco).

Tabla 11. Datos demograficos de los cuidadores

Grupo control Grupo intervencion
CUIDADORES P
(n 85) (n 73)
Edad 57.4 (DE 15.7) 62.6 (DE 15.3) 0.04
Distribucién sexo
- Hombres 16 (18.8%) 16 (21.9%)
- Mujeres 69 (81.2%) 57 (78.1%) 04
Grado de parentesco
- Pareja 53 (62.4%) 55 (75.3%)
- Hijo/hija 20 (23.5%) 11 (15%) 0.4
- Otros 12 (14.1%) 7 (9.6%)

DE: Desviacidn estandar. P: significacion estadistica

Las preguntas utilizadas para valorar la satisfaccidn y el porcentaje de cuidadores satisfechos en
cada grupo se detallan en la tabla 12. Nétese que el porcentaje de cuidadores satisfechos para
cada item se incrementa significativamente en el grupo de intervencion. En el grupo control el
74.1% de cuidadores estaba satisfecho con la informacion recibida, el 63.5% con el

entrenamiento recibido y el 42.4% con la posibilidad de contactar con el quipo de rehabilitacion
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tras el alta hospitalaria. En el grupo de intervencién estos porcentajes ascienden hasta el 90.4%,

el 83.6% y el 89%, respectivamente (p <0.001).

No hubo diferencias significativas al comparar el porcentaje de cuidadores satisfechos con su
edad, sexo o grado de parentesco con el paciente. Tampoco se encontraron diferencias al
comparar la satisfaccidon del cuidador con los datos demograficos, clinicos o funcionales de los

pacientes.

Tabla 12. Satisfaccion del cuidador en ambos grupos.

Grupo Grupo

SATISFACCION DEL CUIDADOR control Intervencion P
(n 85) (n73)

éEsta satisfecho con la cantidad de informacién recibida

sobre el ictus y el tratamiento rehabilitador (objetivos, donde ° o0 <0.001

(74.1%) (90.4%)
se har3, cuanto durarj, etc...)?

éConsidera que en el hospital le ensefiaron lo suficiente
54 61
acerca del tratamiento del paciente para AVD, movilidad, etc. <0.001
(63.5%) (83.6%)
antes de volver a casa?

¢Estd satisfecho con la posibilidad de hacer cualquier
36 65
consulta que necesite al equipo rehabilitador después del <0.001
(42.4%) (89.0%)
alta?

AVD: Actividades de vida diaria. P: significacidn estadistica

80



Resultados

5.1.2. Subproyecto 2.

Objetivo: Eficacia de un programa de educacidn y soporte tras el ictus en términos de adquisicidn

de conocimientos

En la tabla 13 se muestran las caracteristicas epidemioldgicas, clinicas y funcionales de los pacientes
de ambos grupos: edad en el momento del ictus, sexo, intervencién del asistente social durante el
ingreso, tipo de ictus, hemiparesia derecha o izquierda, tratamiento antidepresivo en el momento

del alta, nivel funcional al alta evaluado mediante el Indice Barthel y nivel de estudios.

La muestra de pacientes del grupo de intervencién (n 25) presenté una edad media de 66 afios (DE
9.5) y estd compuesto por 13 hombres y 12 mujeres. En el 76.3% de los casos se traté de ictus de
naturaleza isquémica, y el 60.5% de las veces la secuela es una hemiplejia izquierda. En el momento
del alta hospitalaria el Barthel de media fue de 76 (DE20.5), el 43.4% (11 individuos) tenia pautado
un tratamiento antidepresivo y en 10 ocasiones fue necesaria la intervencién social previa al alta
hospitalaria. El destino al alta fue a domicilio en 19 ocasiones (77.6%), y el resto se trasladaron a
centros socio-sanitarios u otras opciones (Hospital de agudos). De los 25 pacientes que recibieron la
intervencién 13 individuos tenian estudios primarios, 6 individuos estudios profesionales y 6

pacientes tenian estudios universitarios.

En el grupo control (n 24) la muestra de pacientes estuvo constituida por 13 hombres y 11 mujeres,
con una edad media global de 65 afios (DE 14.7). La mayoria de las veces el ictus fue de naturaleza
isquémica (70.3%), 13 pacientes presentaban una hemiplejia izquierda y en 9 casos era derecha. El
indice Barthel de alta medio fue de 74 puntos (DE 23), y en el momento del alta sélo 8 individuos
precisaban tratamiento antidepresivo. La intervencién social fue necesaria en 10 ocasiones (un 41.9%
de la muestra) y el destino al alta fue el domicilio en 17 ocasiones, con un 28.4% de los pacientes que
fueron dados de alta a un centro socio-sanitario u otras opciones (hospital de agudos). En este grupo
15 pacientes presentaban un nivel de estudios basicos, 8 pacientes un nivel profesional y tan sélo un
paciente presentd un nivel de estudios universitario. Ambos grupos eran equiparables respecto a las

variables analizadas puesto que no se observaron diferencias significativas.
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Tabla 13: Caracteristicas epidemioldgicas, clinicas y funcionales de los pacientes de ambos grupos.

Grupo control Grupo intervenciéon | P
(n 24) (n 25)
Edad 65 (DE 14.7) 66 (DE 9.5) >0.05
Sexo
- Hombre 13 (70.3%) 13 (69.7%)
>0.05
- Mujer 11 (29.7%) 12 (30.3%)
Lateralidad de la
hemiplegia
- lzquierda 13 (54.1%) 15 (60.5%)
>0.05
- Derecha 9 (45.9%) 10 (30.5%)
Etiologia del ictus
- Isquémico 17 (70.3%) 19 (76.3%)
>0.05
- Hemorragico 7 (29.7%) 6 (23.7%)
Tto antidepresivo
- Si 8 (40.5%) 11 (43.4%)
>0.05
- No 16 (59.5%) 14 (56.6%)
indice Barthel al alta 74 (23) 76 (20.5) >0.05
Intervencion social
- Si 10 (41.9%) 10 (40.8%)
>0.05
- No 14 (58.1%) 15 (59.2%)
Destino al alta
- Domicilio 17 (71.6%) 19 (77.6%)
>0.05
- Otros (CSS...) 7 (28.4%) 6 (22.4%)
Nivel de estudios
- Primarios 15 (62.5%) 13 (52%)
- Profesionales 8(33.3%) 62 (24%) >0.05
- Universitarios 1(4.1%) 6 (24%)

Tto: Tratamiento. CCS: Centro socio-sanitario. DE Desviacidon estandar

En la tabla 14 se muestran los datos demograficos de los cuidadores de ambos grupos: edad, sexo,
grado de parentesco con el paciente y nivel de estudios. En el grupo de intervencion (n 21) la
mayoria de los cuidadores eran mujeres (14 frente a 7 hombres), con una edad media global de 58.3
afios (DE 13). En 15 ocasiones el cuidador se trataba de la pareja del paciente, en 4 se trataba del
hijo/a, y en 2 ocasiones el cuidador principal correspondia a su hermana o existe otro tipo de relacién

entre ambos. En cuanto al nivel de estudios, en su mayoria los cuidadores presentaban un nivel de
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estudios primario (10 cuidadores) o profesional (8 cuidadores). Solo 3 cuidadores presentaban un
nivel de estudios universitario. En cuanto a los cuidadores del grupo control eran también mujeres en
su mayoria (17 frente a 7 hombres), con una edad media global de 55.6 afios (DE 13.56). En el 61.9%
de los casos se trataba de la pareja del paciente (13 individuos), en 5 ocasiones se trataba del hijo/a,
y en 6 ocasiones correspondia a su hermana u otro tipo de relaciéon. En cuanto al nivel de estudios,
en su mayoria los cuidadores presentaban un nivel de estudios primario (15 cuidadores). 5
cuidadores presentaban un nivel de estudios profesional, y 4 un nivel de estudios universitario. No
existian diferencias significativas entre los pacientes y cuidadores del grupo control. Ambos grupos
de cuidadores eran homogéneos sin ninguna diferencia significativa entre ellos respecto a las

variables analizadas.

Tabla 14. Caracteristicas socio-demograficas de los cuidadores de ambos grupos

Grupo control Grupo intervencion
CUIDADORES P
(n 24) (n 21)
Edad 55.6 (DE 13.56) 58.5 (DE 13) >0.05
Sexo
- Hombre 7 (29.2%) 7 (33.3%)
>0.05
- Mujer 17 (70.8%) 14 (66.6%)
Parentesco
- Pareja 13 (61.9%) 15 (71.4%)
- Hija/o 5(20.8%) 4 (19%) >0.05
- Otros 6 (25) 2 (9.5%)
Nivel de estudios
- Primarios 15 (62.5%) 10 (47.6%)
- Profesionales 5(20.8%) 8 (38%) >0.05
- Universitarios 4 (16%) 3 (14.3%)

DE desviacién estandar. P. Significacion estadistica

Si agrupamos todos los participantes que reciben la intervencién obtenemos una muestra global de
intervencién de 46 participantes, 21 cuidadores y 25 pacientes, y un grupo control compuesto por 48
individuos, 24 pacientes y 24 cuidadores. En el andlisis descriptivo del grupo de intervencién se
observé que los cuidadores eran 7.5 afios mas jovenes que los pacientes (p<0.03), con una edad

media de los pacientes de 66 (DE 9.5) y de 58.48 (DE 13.05) en los cuidadores. Esta diferencia no se
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observo entre los pacientes y cuidadores del grupo control. Los pacientes y cuidadores de cada grupo

eran comparables respecto al resto de variables analizadas.

En el grupo de intervencidn se realizé una primera evaluacién y un seguimiento posterior hasta los 3
meses post alta hospitalaria, de manera que la entrevista 1 (correspondiente al nivel basal de
conocimiento) en el momento del ingreso en la unidad, la entrevista 2 en el momento del alta
hospitalaria (de 2 a 3 semanas del ingreso) y la entrevista 3, 3 meses después del alta hospitalaria. Tal
y como se ha explicado en el apartado anterior, en el grupo control la determinacién del nivel de
conocimientos se realizé en una Unica ocasion al comienzo del ingreso en la unidad de rehabilitacion,
equiparable a la entrevista 1 del grupo de intervencién. Esta determinacion basal se utiliza después
para realizar la comparacion con el nivel de conocimiento del grupo de intervencién en los diferentes

momentos del estudio.

En la tabla 15 se detalla el nivel de conocimientos sobre el ictus que muestran los pacientes de
ambos grupos. En la primera entrevista, el nivel basal de conocimientos sobre el ictus de los
pacientes del grupo control (media 11 puntos, DE 2.3) era equiparable al nivel de conocimientos
mostrado en el grupo de intervencion (11.7 puntos, DE 2.6), sin que se observara ninguna diferencia
significativa. En la entrevista 2 sin embargo, aproximadamente 3 semanas después de la asistencia al
aula educativa, el nivel de conocimiento de los pacientes del grupo de intervencién alcanz6 14.4
puntos (DE 1), un nivel significativamente mayor (p <0.001) que el nivel de los pacientes controles
con 11 puntos de media (DE 2.3). Esta diferencia de conocimiento entre ambos grupos disminuyo en
la tercera entrevista, pero seguia siendo significativa (p 0.017): 12.56 puntos de media en el grupo de
intervencién (DE 2.1) frente a los 11 puntos (DE 2.3) del grupo control. Por lo tanto, los pacientes que
habian recibido la intervencion educativa especifica mostraban un nivel de conocimiento
significativamente mayor que los pacientes que habian recibido el programa de rehabilitacion

estandar.
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Tabla 15: Nivel de conocimiento de los pacientes de ambos grupos.

PACIENTES Media (DE) P
Intervencion (n 25) 11.7 (2.6)
Entrevista 1 0.3
Control (n 24) 11 (2.3)
Entrevista 2 Intervencion (n 25) 14.4 (1)
<0.001
(Nivel Basal) Control (n 24) 11 (2.3)
Entrevista 3 Intervencion (n 25) 12.56 (2.1)
0.017
(Nivel Basal) Control (24) 11 (2.3)

DE: Desviacion estandar. P: significacion estadistica. Rango de puntuacién 0-16

En la tabla 16 se detallan los resultados del cuestionario de conocimiento de los cuidadores del grupo
de intervencién junto con el nivel de conocimiento mostrado por el grupo control. En la evaluacién
del nivel de conocimiento basal (entrevista 1), los cuidadores del grupo de intervencion mostraron
un nivel de conocimiento ligeramente superior al de los cuidadores controles, resultando una
diferencia marginalmente significativa (p 0.043) con 13.7 puntos de media del grupo de intervencion
frente a 12.6 del grupo control. Esta diferencia aumentd en la segunda entrevista (p < 0.001), con
una media de 14.8 puntos (DE 0.9) para los cuidadores que habian asistido al aula de ictus y 12.6
puntos (DE 1.9) en el grupo control. Posteriormente, en la entrevista 3, el nivel de conocimientos
sobre el ictus de los cuidadores del grupo de intervencién con 13.67 puntos de media (DE 2.2) seguia
siendo superior que el nivel del grupo control con 12.6 puntos de media (DE 1.9), aunque en esta

muestra la diferencia no resulta estadisticamente significativa (p 0.08).

Tabla 16: Nivel de conocimiento de los cuidadores en ambos grupos

CUIDADORES Media (DE) P
Intervencion (n 21) 13.67 (1.6)
Entrevista 1 0.043
Control (n 24) 12.6 (1.9)
Entrevista 2 Intervencion (n 21) 14.8 (0.9)
<0.001
(Nivel basal) Control (n 24) 12.6 (1.9)
Entrevista 3 Intervencion (n 21) 13.67 (2.2)
0.08
(Nivel basal) Control (24) 12.6 (1.9)

DE desviacién estandar. P: Significacion estadistica. Rango de puntuacion 0-16

85



Resultados

El grafico 1 muestra el nivel de conocimiento de los pacientes y cuidadores del grupo de intervencion
en las diferentes entrevistas, asi como el nivel de conocimientos basal de los pacientes y los

cuidadores del grupo control.

Grafico 1: Nivel de conocimiento de los participantes a lo largo del estudio.
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En cuanto a la evolucion del nivel de conocimiento en el grupo de intervencion (tabla 17),tanto el
nivel de conocimiento de los pacientes como el de los cuidadores mejord significativamente (p <
0.001) entre la primera y la segunda entrevista. Los pacientes mejoraron de media 2.7 puntos y los
cuidadores 1.14 puntos. Sin embargo, el nivel de conocimiento tanto de pacientes como de
cuidadores disminuyd en la tercera entrevista respecto a la segunda, 1.9 puntos en el caso de los
pacientes (p< 0.001) y 1.14 puntos en los cuidadores (p< 0.02). Es decir, el nivel de conocimiento
sobre el ictus aumenté tras la intervencion educativa, pero este efecto disminuyd en el tiempo
conforme la evaluacién del conocimiento se aleja de la asistencia al aula educativa tanto de

pacientes como de cuidadores.
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Tabla 17: Nivel de conocimiento de los participantes a lo largo del estudio.

Media (DE) Media de la diferencia P
Entrevista 1 11.72 (2.6)
2.7 <0.001
PACIENTES Entrevista 2 14.44 (1)
(n 25) Entrevista 2 14.44 (1.0)
-1.9 <0.001
Entrevista 3 12.56 (2.1)
Entrevista 1 11.72 (2.6)
0.84 0.076
Entrevista 3 12.56 (2.1)
Entrevista 1 13.67 (1.6)
1.14 <0.001
CUIDADORES Entrevista 2 14.8 (0.9)
(n 21) Entrevista 2 14.8 (0.9)
-1.14 0.02
Entrevista 3 13.67 (2.2)
Entrevista 1 13.67 (1.6)
0 >0.05
Entrevista 3 13.67 (2.2)

DE desviacidén estandar. P: Significacion estadistica

En la tercera entrevista, 3 meses después del alta hospitalaria, los pacientes participantes habian

perdido conocimiento respecto a la segunda entrevista realizada en el momento del alta hospitalaria,

pero seguian presentando un nivel de conocimientos ligeramente superior que en el momento del

ingreso (0.84 puntos mas de media) aunque esta diferencia no resulte significativa (p<0.076), y un

nivel significativamente mayor (p 0.017) que los pacientes controles (ver tabla 15). En el caso de los

cuidadores, en la tercera entrevista estos mantenian un nivel de conocimiento mayor que los

controles, aunque esta diferencia no resultd significativa (p 0.08, ver tabla 14) y no mostraron un

nivel de conocimiento mayor que antes de la asistencia al aula educativa (13.67 puntos de media

tanto en la entrevista 1 como en la 3). El grafico 2 muestra la evolucién del nivel de conocimiento en

el grupo de intervencion de pacientes y cuidadores.
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Grafico 2. Evolucion del nivel de conocimiento en el grupo de intervencion.
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Por otra parte, si comparamos el nivel de conocimiento entre los pacientes y cuidadores del grupo de

intervenciénen el momento del ingreso en la unidad de rehabilitacidn, los cuidadores presentaron un

nivel de conocimiento de 13.67 puntos de media (DE 1.6) y los pacientes 11.72 (DE 2.6). Los

cuidadores mostraron un nivel de conocimientos casi 2 puntos mayor que los pacientes, resultando

esta diferencia significativa (p 0.003). Tal y como se muestra en la tabla 18, esta diferencia en el nivel

de conocimiento de los pacientes y los cuidadores tendia a igualarse en las sucesivas entrevistas.

Finalmente en la entrevista 3, 3 meses después del alta hospitalaria, el nivel de conocimientos de los

cuidadores seguia siendo practicamente un punto superior al de los pacientes (12.56 frente a 13.67),

pero esta diferencia ya no resultaba estadisticamente significativa.
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Tabla 18: Nivel de conocimiento de pacientes y cuidadores en el grupo de intervencion.

GRUPO INTERVENCION (n 46) Media (DE) P
Paciente (n 25) 11.72 ( 2.6)

Entrevista 1 0.003
Cuidador (n 21) 13.67 (1.6)
Paciente (n 25) 14.44 (1)

Entrevista 2 0.2
Cuidador (n 21) 14.81 (1)
Paciente (n 25) 12.56 (2.1)

Entrevista 3 0.09
Cuidador (n 21) 13.67 (2.2)

DE Desviacion estandar. P: Significacion estadistica

En cuanto al andlisis de la posible relaciéon del nivel de conocimientos sobre el ictus con otras

variables del paciente o del cuidador, como pueden ser la edad, el nivel de estudios, el grado de

autonomia del paciente al alta (indice de Barthel), o la necesidad de tratamiento antidepresivo en el

momento del alta hospitalaria del paciente, no se han encontrado relaciones significativas en este

estudio.
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5.2. RESULTADOS PAQUETE DE TRABAJO 2

Validacion de la version en espaiiol de la Escala de Satisfaccion de Pound

En la tabla 19 se muestran las caracteristicas socio-demograficas y clinicas de la muestra total de

pacientes y de la submuestra utilizada para testar la reproductibilidad del test (test-retest).

Tabla 19: Caracteristicas clinicas y socio-demograficas de los participantes.

Variables Total pacientes Submuestra test-retest
(n 74) (n 31)

Sexo

- Mujer 22 (29.7%) 11 (35.5%)

- Hombre 52 (70.3%) 20 (64.5%)

Edad 65.4 (12.14) 67.3 (11.6)

Lateralidad de la hemiplejia

- Derecha 28 (37.8%) 13 (41.9%)
- lzquierda 44 (59.5%) 16 (51.6%)
- Indeterminada (cerebelosa) 2 (2.7%) 2 (6.5%)
Tipo de ictus

- Isquémico 56 (75.7%) 26 (83.9%)
- Hemorragico 18 (24.3%) 5(16.1%)

Intervencion social

- No 43 (58.1%) 17 (54.8%)
- S 31 (41.9%) 14 (45.2%)
Depresion

- No 42 (56.8%) 14 (45.2%)
- Si 32 (43.2%) 17 (54.7%)

Destino al alta

- Domicilio 57 (77.0%) 24 (77.4%)

- Otros (CSS, hospital de 17 (23.0%) 1(22.6%)
agudos)

FIM al alta hospitalaria 101.5 (16.6) 100.7 (17.2)

Barthel al alta hospitalaria 75.8 (20.9) 77.2 (21.2)

Tiempo post ictus 16.5(3.0) 15.3(3.4)

CSS centro socio-sanitario
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Los 74 pacientes de la muestra estudiada tenian una media de edad de 67.8 (DE 12.3) y el 70.3% (52)
eran hombres. 56 pacientes (75.7%) habian presentado un ictus isquémico y en cuanto a la
lateralidad de la hemiplejia en 28 pacientes (37.8%) era derecha, en 44 (59.5%) era izquierda y en
solo 2 pacientes, un 2,7% del total, resulté ser indeterminada. El tiempo medio transcurrido desde el
ictus hasta el momento de la valoracidon de la satisfaccion mediante el cuestionario fue de 16.5
meses (DE 3.0). En el momento del alta hospitalaria presentaban un FIM medio de 101.5 (DE 16.6),
Barthel medio de 75.8 (20.9) y el 43.2% (32) de los pacientes precisaban tratamiento antidepresivo.
La intervencion social fue necesaria en 31 pacientes (41.9%) y el destino al alta fue el domicilio para
el 77% (57) del total de la muestra. El resto fueron dados de alta a diferentes centros socio-sanitarios

0 en su caso a un hospital de agudos.

Los indicadores de bondad de ajuste del analisis factorial confirmatorio evaluando el modelo de 2
factores fueron: NNFI=0,967; CFI=0,974; y RMSEA=0.061. Debido al incumplimiento del estandar
establecido para este ultimo indicador (RMSEA<0.06) se modificd el modelo inicialmente propuesto
pasando de 2 a 3 factores (correspondientes a los 3 apartados de la escala), obteniéndose buenos
indicadores de bondad de ajuste para todos los indices (NNFI=0,970; CFI=0,997; y RMSEA=0.058).De
acuerdo a este modelo se calcularon 3 puntuaciones resumen para cada apartado del cuestionario:
primer apartado de informacion y trato durante el ingreso, segundo apartado de terapia vy
recuperacion durante el ingreso, y tercer apartado de soporte e informacidn tras el alta hospitalaria.
Igual que en la escala original las puntuaciones se calcularon como sumatorio de las respuestas a los

items.

En la tabla 20 se muestra la distribucién de las puntuaciones de los cuestionarios SF 36 y de
satisfaccién. El porcentaje de participantes con algun item no respondido fue de 1,4% para el
apartado 1 (informacién y trato hospitalario), de 4,1% para el apartado 3 (informacion y soporte
domiciliario) e inexistente en el apartado 2 (terapia y recuperacién hospitalaria). Ningln paciente
obtuvo la peor puntuacién posible, o efecto suelo, en los apartados 1y 2, mientras que un 1,4% de
los pacientes si lo hicieron en el apartado 3. El efecto techo (porcentaje de pacientes que
presentaron la mejor puntuacion posible) fue de 32.4%, 18.9% y 12.2% respectivamente para los

apartados 1,2y 3.
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Tabla 20. Distribucién de las puntuaciones y fiabilidad

Intervalo Intervalo Datos Efecto | Efecto | Media (DE) | Alfade
tedrico observado ausentes® | suelo | techo Cronbach
(%) (%)
Cuestionario Satisfaccion
1. Informacidén y trato 0-15 5-15 1.4 0.0 32.4 12.7 (2.3) 0.75
2. Terapia y recuperacion | 0-9 3-9 0.0 0.0 18.9 6.4 (1.9) 0.74
3. Informacion y soporte 0-12 0-12 4.1 14 12.2 8.6 (2.2) 0.52
SF 36
FF 0-100 0-95 0.0 16.7 0.0 37,7 (31,6) | 1.00
RF 0-100 0-100 0.0 40.0 36.7 50,0 (46,0) | 1.00
DC 0-100 10 - 100 0.0 0.0 333 62,3 (32,1) | 0.98
SG 0-100 0-92 0.0 33 0.0 41,2 (21,6) | 0.70
VT 0-100 0-90 43.3 10.7 0.0 35,2(21,8) | 0.71
FA 0-100 0-100 0.0 3.3 233 69,6 (28,6) | 0.32
RE 0-100 0-100 0.0 40.0 333 46,7 (44,3) | 1.00
SM 0-100 20-68 233 0.0 0.0 48,0(13,0) | 0.80

2 Porcentaje de pacientes con alguin item no completado

En cuanto a la fiabilidad del test, los coeficientes alfa de Cronbach de las puntuaciones sumario de

cada apartado del cuestionario mostraron una consistencia interna aceptable para los apartados 1y

2 (0.75 y 0.74), pero baja para el apartado 3 (0.52). Todas las subescalas del SF 36 presentaron

valores del alfa de Cronbach superiores a 0.7, excepto la del dominio de funcién social (0.32). La

estabilidad temporal del cuestionario o su reproductibilidad testada en 31 pacientes mediante una

prueba de test-retest (ver tabla 21) fue alta con coeficientes de correlacidon intraclase (CCl)

superiores a 0.70 en todos los casos: 0.87 para el apartado 1y 2, y de 0.94 para el apartado 3 del

cuestionario.

92



Resultados

Tabla 21. Estabilidad temporal del test en la submuestra de 31 pacientes

Pre Post Cambio p-value CCl
Informacion y trato 12,5(2,3) 12,7(2,4) -0,2(1,2) 0,331 0.87
Terapia y recuperacion 6,3(1,7) 6,3(1,7) 0,0(0,9) 1,000 0.87
Informacidn y soporte 8,5(21) 8,6(2,2) -0,1(0,8) 0,500 0.94

CCl Coeficiente correlacién intraclase. P nivel de significacién estadistica

La matriz de correlaciones entre las dimensiones del SF-36 y del cuestionario de satisfacciéon (ver

tabla 22) mostré que todas las correlaciones son bajas (<0.2), tal y como se habia hipotetizado

previamente. La correlacidn entre los distintos apartados del cuestionario de satisfaccion fue

moderada, mientras que la correlacion observada entre el apartado 2 y 3 fue elevada (coeficiente

0.624).

Tabla 22: Matriz de correlaciones entre el cuestionario de satisfaccion y el SF 36

SPEARMAN Informacion y trato | Terapiay Informacion y
(ingreso) recuperacion | soporte post alta

CUESTIONARIO DE SATISFACCION

- Informacion y trato( (ingreso) 1

- Terapia y recuperacion (ingreso) 0.410 1

- Informacion y soporte post alta 0.410 0.624 1

SF-36 PF 0,093 0,190 -0,048
RP -0,053 0,163 -0,088
BP -0,008 0,081 -0,154
GH 0,112 0,195 0,118
VT -0,218 -0,165 0,084
SF -0,002 -0,016 -0,148
RE 0,347 0,163 0,109
MH -0,040 -0,112 0,009
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6. DISCUSION

Este trabajo evalla la eficacia de una medida integrada en el programa rehabilitador dirigida a
proporcionar informacidén, formacién y soporte a pacientes y cuidadores después de un ictus. El
trabajo se completa con la validacidn de la versidn en castellano de una herramienta especifica para
evaluar la satisfaccion con el programa rehabilitador seguido tras el ictus. Los resultados indican que
la incorporacidon de este tipo de medidas en el programa rehabilitador es factible y eficaz. La
implementacion sistematica mejora los niveles de satisfaccion del paciente y su cuidador con el
programa de rehabilitacidn seguido durante el ingreso y con el nivel de soporte post alta recibido, al
mismo tiempo que incrementa el nivel de conocimientos de ambos sobre el ictus. El trabajo de
validacién demuestra que la Escala de Satisfacciéon de Pound es una herramienta valida para evaluar

la satisfaccion con el programa rehabilitador tras el ictus también en nuestro medio.

La intervencién realizada comienza con la entrega de una guia para pacientes que han sufrido un

ictus?’®

en el comienzo del ingreso en la unidad de rehabilitacién. Durante el ingreso los pacientes y
sus cuidadores tienen la oportunidad de asistir semanalmente a un aula educativa (Aula de ictus) que
se imparte en el mismo servicio de rehabilitacion por miembros del equipo multidisciplinar.
Posteriormente, una vez los pacientes son dados de alta hospitalaria, el soporte y el contacto con el
equipo asistencial se facilita mediante la disposicion de una direccion electrénica de contacto y unas

horas de atencién telefénica para la resolucién de dudas o problemas relacionados.

En primer lugar, destaca el alto nivel de satisfaccion con la informacidn y el trato recibidos durante el
ingreso tras sufrir un ictus, tanto en el grupo control como en el de intervencién. El porcentaje de
pacientes satisfechos con cualquiera de los 5 aspectos que componen este primer apartado del
cuestionario supera el 90% en todos los casos, excepto en la pregunta en relacién a si recibieron toda
la informacidon que necesitaban sobre el ictus y su naturaleza (item 4), siendo este el item peor
valorado también en otros estudios similares.t”” 21 En nuestro trabajo el porcentaje de pacientes
satisfechos mejora ligeramente tras la intervencidn, aunque no de forma significativa. Es posible que
un nivel tan alto de satisfaccion incluso sin haber recibido la intervencion (grupo control) limite la

posibilidad de observar un efecto mayor tras la intervencion.

En segundo lugar, constatamos que el contenido del segundo apartado del cuestionario (tipo,
cantidad de terapia recibida, y cantidad de recuperacién conseguida durante el ingreso) es uno de los
gue mayor insatisfaccion despierta. Del mismo modo que en nuestra muestra, en la mayoria de
trabajos publicados sobre la satisfaccidn con el programa rehabilitador.5” 166: 168, 219, 277 |5 mayoria de
pacientes se considera insatisfecho con la cantidad de terapia recibida durante el ingreso hospitalario

(item 7). En nuestro trabajo el porcentaje de pacientes que se mostraba descontento en cuanto al
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grado de recuperacion conseguido tras el ictus (item 8) es también elevado, similar al obtenido por
Pound vy cols.®” Consideramos que este hallazgo probablemente se relaciona con una expectativa
excesiva sobre la intensidad de las terapias en rehabilitacién. Cuando se analiza la satisfacciéon (item
6) con el tipo de tratamiento recibido (fisioterapia, logopedia o terapia ocupacional) durante el
ingreso, la mayoria de los pacientes en nuestra muestra estan satisfechos, con un resultado
practicamente superponible al estudio de Pound.!®® Por otra parte, en nuestro trabajo el porcentaje
de pacientes insatisfechos con la cantidad de terapia recibida o con el grado de recuperacién
conseguido durante el ingreso hospitalario no varia significativamente con la intervencion. Este
resultado es ldgico, puesto que la intervencidn no modifica la cantidad ni el tipo de terapia que

habitualmente se ofrece tras el ictus en la unidad

En cuanto al tercer apartado del cuestionario, la insatisfaccion de pacientes (y también cuidadores)
con el soporte recibido tras el alta hospitalaria es una constante en diversos estudios publicados.®”
251, 278-281 Eote gpartado hace referencia precisamente a si el paciente considera que se le ha dado
toda la informacidn necesaria sobre las prestaciones o servicios disponibles una vez es dado de alta al
domicilio (item 9), si considera que tiene el soporte suficiente (item 11) o si estd satisfecho con el
contacto que ha mantenido con el equipo rehabilitador desde que fue dado de alta (item 12). En
nuestro trabajo, tras la implantacidn de una medida que garantiza la informacidén, formacion vy
soporte tras el ictus, el porcentaje de pacientes satisfechos con cada item que compone el tercer
apartado del cuestionario mejora significativamente en el grupo de intervencién. El incremento en el
porcentaje de pacientes satisfechos resulta mas Ilamativo en los items que hacen referencia a la
satisfaccién con el grado de soporte que reciben en el retorno al domicilio (informacidon sobre
servicios disponibles) y con la cantidad del contacto que mantienen con el equipo de rehabilitacién

una vez han sido dados de alta.

En otros estudios publicados®” 1% 220 este apartado del cuestionario es también el que mayor
insatisfaccion despierta, aunque en menor medida en comparacién con nuestro estudio. Inicialmente
consideramos que este contraste podria deberse a diferencias en las distintas redes de soporte social
y de ayudas domiciliarias a las que se refiere el cuestionario, pero su validacién posterior demuestra
gue esta escala resulta también adecuada para medir la satisfaccion en nuestro medio, a pesar de
tratarse de poblaciones y entornos socio-sanitarios diferentes (ver paquete de trabajo 2: validacion
de la Satisfaction Pound Scale para la poblacién espafiola). En consecuencia, deben existir otras
razones para que se de esta diferencia, como por ejemplo posibles desigualdades de tipo cultural
entre la poblacién mediterranea y anglosajona, a la que quizas se le atribuye en general una actitud
mas flematica ante las circunstancias adversas. Por otra parte, cabe mencionar también que el

cuestionario hace referencia a la informacion que desde el equipo asistencial se da sobre los recursos
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existentes, y creemos que dicho item (9) puede haber sido infravalorado por una percepcion
negativa en relacién a la limitacién de los recursos sociales existentes en el drea, y no tanto a la

cantidad o calidad de la informacidén proporcionada.

En cuanto a la correlacion del grado de satisfaccién con los diferentes factores analizados,
observamos que la necesidad de tratamiento antidepresivo durante el ingreso y el tiempo
transcurrido tras el ictus son las Unicas variables que en nuestra muestra se relacionan
significativamente con el grado de satisfaccién. Ninguna otra de las variables demograficas y clinicas
analizadas (edad, sexo, lateralidad de la hemiplejia, naturaleza del ictus, destino al alta) parece influir
en el grado de satisfaccion con el programa rehabilitador seguido tras el ictus, a pesar de que en
otros trabajos de cardcter mas general sobre la satisfaccién se haya observado una tendencia a
encontrar mayores indices de satisfaccién en las mujeres’® y en pacientes de mayor edad,®® tal y
como se ha expuesto anteriormente. Algunos autores coinciden en que estos factores también se
relacionan significativamente con el grado de satisfaccién con la atencidn recibida tras el ictus.%® 282
283 Consideramos que el menor tamafio de nuestra muestra, asi como las posibles diferencias en las
caracteristicas de los pacientes (estado clinico, gravedad del ictus, diferencias culturales,

expectativas), en la naturaleza de la intervencion, o bien en factores relacionados con el sistema de

salud, pueden haber influido en nuestro resultado.

Por otra parte, parece ldgico suponer una relacién mdas o menos estrecha entre el estado animico del
paciente y la satisfaccién que experimente con diversas cuestiones relacionadas con su enfermedad
o el proceso asistencial en general. Aceptando que la satisfaccidon es el resultado de multiples
variables, existe evidencia de que aspectos como la discapacidad,'® la calidad de vida'® o la angustia
psicoldgica,®® dimensiones que pueden estar relacionadas con el estado animico o depresién del
paciente, se relacionan de forma inversa con la satisfaccién con la atencidn asistencial recibida. En
este estudio, los pacientes que requirieron tratamiento antidepresivo durante el ingreso muestran
mayores indices de insatisfaccion con respecto a la informacién, trato y al tratamiento recibidos

284,285 que sefialan

durante el mismo (indice HospSat). Estos resultados coinciden con estudios previos
que la depresidn y el distrés emocional estdn inversamente relacionados con la satisfaccién en la
previsiéon de servicios tras el ictus. Del mismo modo, la depresidn seria un elemento claramente
determinante de la calidad de vida relacionada con la salud en los meses post ictus.?®® 287 Cabe
destacar que en este estudio se han tenido en cuenta Unicamente los pacientes que recibieron

tratamiento antidepresivo durante el ingreso hospitalario. Hubiera sido interesante valorar
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posteriormente si la persistencia de depresion u otra alteracidén del estado animico en el momento

de entrevistar a los pacientes se asociaba con mayor insatisfacciéon con la rehabilitacién seguida.

El otro factor relacionado en nuestro trabajo con una mayor satisfaccién con el soporte recibido al
alta hospitalaria (indice HomeSat) es el mayor tiempo transcurrido tras el ictus. La mejoria de los
niveles de satisfaccion a medida que avanza el tiempo tras el evento agudo ha sido también
referenciada en otros estudios.??> 28° La mayor apreciacién del soporte socio-familiar a medida que
pasa el tiempo tras el ictus puede explicarse, por ejemplo, por un cada vez menor aislamiento del
entorno familiar y social, que va restableciendo con mayor facilidad el contacto con otros familiares y
amigos a medida que se normaliza la situacion.?® También ha de entenderse que las necesidades de
los pacientes y cuidadores van modificandose en el tiempo!8® 206 280y |g que inicialmente se percibe
como una dificultad puede dejar de serlo en un momento posterior. En nuestro caso, consideramos
que la relacién positiva entre el tiempo transcurrido y la satisfaccion con el soporte recibido tras el
alta hospitalaria puede explicarse en parte por la progresiva adaptacién de pacientes y cuidadores a

la nueva situacién, y también por la atenuacion en el tiempo del impacto emocional inicial del ictus.

La satisfaccion del cuidador también es un aspecto muy valorado en los programas de educacién y
soporte tras el ictus,'®® habiendo constatado muchos estudios el bajo nivel de satisfaccion del
cuidador con la informacién que recibe sobre la naturaleza de la enfermedad y con el soporte que
recibe tras el alta hospitalaria.1®® 217 219,220,280, 288 Cincidiendo con estos estudios, en nuestra muestra
los cuidadores del grupo control también reportan inicialmente niveles de insatisfaccion
considerables en cuanto a cuestiones como la cantidad de informacidn que reciben sobre el ictus y el
tratamiento de rehabilitacidn (item 1), la cantidad de formacién en el manejo del paciente (item 2) y
con la posibilidad de contacto con el equipo rehabilitador una vez han sido dados de alta a su
domicilio (item 3), y el nimero de cuidadores insatisfechos se reduce significativamente para cada

item del cuestionario tras la intervencion.

En cuanto a la correlacion del grado de satisfaccion del cuidador con otros factores, se ha sefialado
qgue el sexo femenino y la menor edad (concretamente, menores de 56 afios) son factores que se
relacionan con mayores indices de insatisfaccién con el programa rehabilitador.?° Sin embargo, en
nuestra muestra no hemos hallado relacién entre el nivel de satisfaccion con el programa de
rehabilitacion y el sexo o la edad del cuidador. El grado de parentesco del cuidador con el paciente
tampoco parece influir en el nivel de satisfaccion del cuidador con el programa de rehabilitacion
seguido tras el ictus. El tamafio de la muestra en este caso probablemente limite la interpretacion de

los resultados.
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En este estudio se demuestra que esta satisfaccidn mejora cuando en el programa de rehabilitacion
estdndar se incorpora la provisién sistematizada de informacién, una estrategia de formacién
especifica del cuidador y una plataforma de soporte continuado una vez se produce el alta
hospitalaria. Ademdas de mejorar la satisfaccidn, la experiencia sugiere que los cuidadores que
participan en programas de soporte o de entrenamiento especifico durante el ingreso del paciente
que ha tenido un ictus tienen mas habilidades, menos depresion, una percepcién de salud mejor” 2°

y menor sensacién de carga percibida al afio del ictus.® La mayoria de autores considera que este

202, 215, 251, 282 288

soporte deberia prolongarse, aunque no se ha demostrado que la cantidad de soporte
ni el entrenamiento especifico del cuidador sea suficiente para procurar un mayor bienestar del
mismo.2°! La corta estancia habitual de los pacientes y la heterogeneidad de los equipos asistenciales
en este tipo de unidades dificulta la puesta en practica de programas estructurados de formacién del

cuidador.?®?

En relacidn al nivel de conocimientos adquiridos sobre el ictus, destaca el alto nivel que muestran
ambos grupos de pacientes en el momento basal (al comienzo del ingreso en la unidad) con una
puntuacion media en ambos grupos casi del 70% de la puntuacion maxima posible en el test de
conocimientos (11 puntos de media de un maximo de 16).Con una puntuacién basal tan elevada, el
margen de mejora es mas estrecho. De hecho, cuando tiene lugar el alta hospitalaria (entrevista 2),
momento en el que el nivel de conocimientos alcanza su cota mdaxima, la puntuacion media en el
grupo de intervencion solo estd un punto y medio por debajo de la puntuacién maxima posible en el
test, para disminuir en la tercera entrevista y mostrar un nivel de conocimiento apenas un punto por
encima del nivel basal de conocimiento mostrado en la primera entrevista. Es decir, el grupo de
pacientes que recibe la intervencién en la segunda entrevista responde correctamente solo entre 2y
3 items mas que antes de participar en la intervencidn, y en la tercera entrevista vuelve a responder
erroneamente en casi 2 items, resultando ambas diferencias estadisticamente significativas. El nivel
de conocimiento que muestra el grupo de pacientes que han recibido la intervencién resulta
significativamente mayor que la puntuacién basal de los pacientes que no han seguido un programa

especifico de formacion durante todo el estudio (tanto en la entrevista 2 como en la 3).

El nivel alto del conocimiento que se observa en ambos grupos puede explicarse en parte por las
diferentes campanas de sensibilizacion para la poblacidon general realizadas sobre esta afeccién,
como por ejemplo la campaia RAPID del Departament de Salut y Pla Director de la Malaltia Vascular
Cerebral de la Generalitat de Catalunya. Se trata de una campafia informativa que tiene como

objetivo ensefiar a reconocer los sintomas del ictus y cdmo actuar cuando se presenta.
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Sin embargo, a pesar de esta significacion estadistica, consideramos que estos resultados deben ser
interpretados con cautela debido a diferentes razones. En primer lugar, el reducido tamafio de Ila
muestra de (24 pacientes en grupo control, 25 en el grupo de intervencidn) es uno de los factores
mas limitantes. En segundo lugar, el alto nivel de conocimiento inicial de los pacientes y el margen
escaso de mejoria que se observa (2.7 puntos en el momento algido) tras la intervencién deben
hacernos sospechar por una parte que quizas el instrumento de medida no sea el adecuado porque
testa un nivel de conocimiento demasiado basico, un nivel que la mayoria de participantes contesta
sin excesiva dificultad incluso antes de la medida educativa; y por otra parte, que es posible que tras
la intervencion exista una mejoria mayor o mas completa del nivel de conocimiento y de manejo en

el ictus, pero que no hayamos sido capaces de detectarlo con la herramienta de medida utilizada.

En cuanto a los cuidadores, el primer aspecto a valorar es la diferencia marginalmente significativa
en el nivel de conocimiento basal (entrevista 1, al comienzo del ingreso del paciente en la unidad) a
favor del grupo de intervencion. Para entonces los pacientes han pasado por urgencias y han estado
un tiempo variable en el servicio de agudos (neurologia), donde probablemente han podido recibir
informacién aunque sea de forma informal acerca del ictus y haya aumentado ligeramente su
conocimiento sobre el mismo. En nuestra opinidn, esta circunstancia explica en parte el alto nivel de
conocimiento del cuidador en ambos grupos. La diferencia marginalmente significativa del cuidador
gue recibe la intervencion respecto al cuidador control, podria deberse al Unico hecho diferencial
entre ambos grupos en ese momento del estudio: la recepcién sistematica de la guia informativa?’®
una vez ingresa en la unidad de rehabilitacién. No obstante, igual que ocurre en el subgrupo de
pacientes, el tamafio reducido de la muestra de cuidadores (21 en el grupo de intervenciény 24 en el

grupo control) debe tenerse en cuenta en la interpretacion de este resultado.

Posteriormente, de un modo similar a lo observado en el grupo de pacientes, en la segunda
entrevista el nivel de conocimiento del cuidador en el grupo de intervencion mejora
significativamente respecto al conocimiento basal del grupo control, para disminuir
significativamente y en la misma medida en la tercera entrevista. En la segunda entrevista los
cuidadores del grupo de intervencion muestran un nivel de conocimientos por encima de 2 puntos
superior que el grupo control, pero en la entrevista 3 esta diferencia disminuye (apenas un punto) e
incluso deja de ser significativa. En nuestra opinidn, aunque la pérdida de conocimiento pueda estar
también relacionada con el avance del tiempo, en nuestra muestra es probable que la diferencia de
apenas un punto observada en la entrevista 3 entre el grupo de intervencidn y el grupo control fuera
mas amplia si aumentdramos el numero de cuidadores participantes, sobre todo si tenemos en

cuenta que en el caso de los pacientes la diferencia observada en la entrevista 3 es ligeramente
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superior a la observada en los cuidadores (un punto y medio), y sin embargo en este caso si se

mantiene la significacion estadistica.

No hemos constatado que la mejoria en el conocimiento sobre el ictus esté relacionada con otras
variables analizadas, como por ejemplo la edad, el sexo o el nivel de estudios de los participantes. En
nuestro trabajo el nivel de estudios estaba caracterizado en 3 categorias: nivel de estudios basicos,
profesionales o estudios universitarios. El que un paciente o cuidador tenga completados los estudios
basicos quiere decir poco mas de que es capaz de escribir y leer sin dificultad un texto sencillo. Dado
el alto porcentaje de pacientes en esta categoria, quizas hubiera sido interesante registrar ademas la
profesioén, lo que podria darnos también una idea de la actividad intelectual mantenida durante la
vida del participante en el aula educativa. La edad a la que los participantes terminaron sus estudios
es otro factor considerado de potencial importancia en la evaluacién del conocimiento sobre el ictus

tras una medida educativa, pero coincidiendo con nuestra observacidon en estudios similares??®

no
parece que sea un factor que influya en el nivel de conocimiento final, por lo menos en una muestra

en la que mayoritariamente el nivel de estudios de los participantes sea un nivel basico.

Por otra parte, la relacidn existente entre el tiempo transcurrido y el nivel de conocimientos es
légica: el grado de conocimiento se incrementa inicialmente tras la intervencidon educativa, y
disminuye conforme va pasando el tiempo. En nuestra muestra la evolucion del nivel de
conocimiento coincide significativamente con esta observacién. La regresién del grado de
conocimiento después de una mejoria inicial podria paliarse con medidas de consolidacién vy
refuerzo, pero otros estudios publicados advierten de la disminucidn progresiva de la adherencia de
pacientes y cuidadores a este tipo de iniciativas.?’® El desinterés por parte de los participantes, el
pobre estado de salud o las dificultades fisicas en el acceso al lugar donde se lleven a cabo esas

actividades son razones alegadas por los participantes para justificar ese comportamiento.

Otro aspecto a considerar con un nivel de conocimientos (y de satisfaccion) tan elevado incluso en el
grupo que no recibe la intervencién, es el alto nivel de la atencidn estandar que se dispensa en una
unidad de rehabilitacion neuroldgica. En general, el tamafio de estas unidades y el caracter mas
sosegado de los ingresos en comparacién con las unidades de agudos, facilita un trato mas cercano
entre los pacientes y cuidadores y los diversos integrantes del equipo asistencial. Es posible que
debido a la naturaleza mas pausada y programada de este tipo de ingresos la atencién estandar que
se presta en una unidad de este tipo tenga ya un sesgo mas formativo, con un contenido educativo y
de soporte considerable y apreciable por los pacientes y cuidadores, sobre todo después de la

experiencia del ingreso en la unidad de agudos
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En cuanto a las limitaciones del estudio, la primera podria incluir el sesgo inicial caracteristico de las
muestras procedentes de las unidades de rehabilitacién, en las cuales los pacientes admitidos
tienden a estar preseleccionados por su capacidad de seguir el programa de rehabilitacidén. En este
estudio fueron excluidos aquellos pacientes que no tenian la capacidad de cumplimentar el
cuestionario via telefénica, del mismo modo que no se incluyeron los pacientes institucionalizados
con un nivel funcional y clinico presumiblemente peor, un hecho que podria estar relacionado con

niveles mas bajos de satisfaccién.

En el estudio de la satisfaccion (paquete de trabajo 1, subroyecto 2) en el analisis de las
caracteristicas de los grupos control e intervencion, destaca el hecho de que en ambos grupos existe
un alto porcentaje de pacientes que fueron reclutados inicialmente pero no pudieron entrevistarse
finalmente por diferentes razones. Este fendmeno ocurre en otros estudios similares publicados?!”-
219, 220: |3 edad avanzada, la comorbilidad y la discapacidad residual justifican la elevada mortalidad e
institucionalizacion de la muestra inicial. Consideramos que este hecho ha podido sesgar la muestra
ya que se han perdido los pacientes de mayor severidad, y por lo tanto potencialmente mas
insatisfechos. En la misma linea, el tamafio reducido de las muestras debe tenerse en cuenta también

para la interpretacién de los resultados, sobre todo de los subgrupos de pacientes y cuidadores en el

estudio sobre el nivel de conocimientos.

Otra limitacién del estudio esta relacionada con el disefio no aleatorizado del mismo. Atendiendo a
razones éticas, en este caso se decidié que una intervencion sin efectos adversos potenciales, y que
consistia en la provisiéon de informacidn y formacién de los pacientes y los cuidadores después del
ictus, debia estar disponible para todos los pacientes que estuvieran ingresados mientras estuviera
implantada la intervencién. Si los grupos hubieran sido contempordneos, el grupo control podria
haber manifestado mas insatisfaccion con la informacién proporcionada no necesariamente porque
necesitaran mas informacion, sino porque sabian que esta informacién estaba disponible.?'” Esta
circunstancia obliga a disefiar un estudio con un grupo control histérico, y por lo tanto, no
aleatorizado. Sin embargo por otra parte, el hecho que estos grupos fueran consecutivos, pero no
contemporaneos, asegura que no se produjera un intercambio de informacidn entre los participantes

durante el ingreso hospitalario.??®

Otro de los aspectos importantes en la valoracién de este trabajo es el momento post ictus en el que
se realiza la valoracién de la satisfaccion. El tiempo transcurrido desde el ictus hasta la valoraciéon
superé el afio en la mayoria de los casos, tanto en el grupo control como en el de intervencién, con lo
que se pretendid evaluar la satisfaccion una vez alcanzada la estabilidad neurolégica y funcional. Tras

el anadlisis de los resultados obtenidos consideramos que si los datos se hubieran recogido

101



Discusion

inmediatamente tras el alta hospitalaria la valoracién de los pacientes y de los cuidadores podria
haber sido diferente, tal y como apunta la relacién positiva entre el tiempo post ictus y el grado de
satisfaccién. Es preciso sefialar, por otra parte, que el tiempo transcurrido desde el ictus hasta la
valoracién es la unica diferencia significativa que se observa entre el grupo control y el grupo de
intervencién. Esta diferencia de casi 4 meses en el intervalo de tiempo transcurrido desde el ictus
entre ambos grupos se debid a un ritmo de inclusidn de pacientes mas lento de lo esperado en el
grupo de intervencién, lo que motivd la prolongacién del periodo de estudio y pudo haber supuesto

una limitacidn en el estudio por no ser ambos grupos totalmente equiparables.

En cuanto a la evaluacién del nivel de conocimientos sobre el ictus (paquete de trabajo 1,
subproyecto 2), la valoracién basal del conocimiento se realiza al comienzo del ingreso en la unidad
de rehabilitacién tanto para el grupo de intervencién como para el grupo control. En el grupo de
intervencién ademads se realiza un seguimiento del nivel de conocimiento con una segunda entrevista
en el momento del alta hospitalaria, aproximadamente 2-3 semanas después del ingreso, y una
tercera entrevista, 3 meses después del alta hospitalaria. El hecho de que no se hiciera un
seguimiento equivalente en el grupo control se debe a que nuestro objetivo inicial en este trabajo
era testar la evolucion del conocimiento tras la intervencién, y comparar con un nivel de
conocimiento basal del grupo control, asumiendo que el nivel de conocimiento del grupo que recibe
la atencidon estdndar sin ninguna intervencion especifica no experimentaria ninguna variacion

respecto al grado de conocimiento basal.

Una vez conocidos los resultados, comprendemos que hubiera sido interesante realizar un
seguimiento también del grupo control y poder comparar después la evolucién del conocimiento en
ambos grupos. Sin embargo, en el disefio del estudio se tuvo en consideracidn la circunstancia de
qgue la mayoria de los pacientes controles no estaban ingresados en nuestra unidad sino en
diferentes hospitales, y el hecho de tener que entrevistarlos en varias ocasiones suponia una
dificultad anadida a la realizacién de este trabajo. Como consecuencia, desconocemos si el nivel de
conocimientos que muestran los pacientes y cuidadores controles, tan elevado ya desde el momento
basal, hubiera evolucionado también con la atencidon estdndar habitual. Consideramos que la
comparacion realizada en los diferentes momentos del nivel de conocimiento del grupo de
intervencién con el conocimiento basal del grupo control es vélida para nuestro trabajo, pero
asumimos que el resultado seria mas contundente si conociéramos la evolucion del conocimiento del
grupo control y pudiéramos compararlo con la evoluciéon del nivel de conocimiento tras la

intervencion.
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Por otra parte, también hay que valorar el momento de implantacién de la medida post ictus. En la
literatura las distintas intervenciones se realizan en un tiempo variable desde los 3 meses a los 3 afos
pos ictus.’®® En este estudio la intervencién tiene lugar en un momento temprano tras la admision
del paciente en la unidad de rehabilitacién, concretamente los pacientes y cuidadores acuden al aula
de ictus la segunda semana del ingreso, una vez estan habituados a la estancia en la unidad.
Coincidiendo con otros autores®” 292 250 consideramos que estas medidas deberian implementarse
durante la hospitalizacion y reforzarse posteriormente con otras medidas una vez se produce el alta
hospitalaria, con el fin de asegurar el soporte continuado. Se han publicado una gran variedad de

59, 218,220,222 o resultados variables en

trabajos sobre medidas implantadas antes del alta hospitalaria
cuando a la satisfaccidn, el conocimiento, u otras medidas de resultado como la carga percibida, la

ansiedad o la calidad de vida.

Sin embargo, la publicacidn reciente de resultados contradictorios en un estudio inicial que
comparaba un curso especifico (el LSTC: London StrokeCarers Training Course) de formacion del
cuidador durante la hospitalizacion de pacientes con ictus con la atencién estandar ' ha
provocado cierta controversia a este respecto, y mds al comprobar que los resultados iniciales de

292,293 no han resultado

la implantacion de este curso en un ensayo multicéntrico en Gran Bretafia
del todo satisfactorios. Los autores discuten si la hospitalizacidn temprana es el momento idéneo
para la implementacién de este tipo de programas, atendiendo a razones como la habitual corta
estancia de los pacientes en este tipo de unidades y la situacion particularmente convulsa de los
cuidadores en ese periodo inmediato al ictus, 2! asi como la capacidad variable de adherencia de
los pacientes al programa y la conformidad y posibilidad real de implantacién del programa por

parte de los equipos de rehabilitacidn en las diversas unidades.??

Por todo ello, existen dudas acerca de si su implantacion generalizada en las unidades de ictus es
factible, si resulta costo-efectiva y si presenta algin beneficio extra en comparacién con la atencion
estandar.??> 291 293, 294 Actyalmente alin no se ha demostrado que estas estrategias estandarizadas de
caracter multicéntrico sean adecuadas en la rehabilitacidn del ictus ni resulten factibles en términos
de adherencia, cumplimentacidn y seguimiento. Por el contrario, si existe cierta conformidad en
sefialar la necesidad reforzar las medidas de soporte que se implementen tras el alta hospitalaria, y

sobre todo aquellas que recaigan en los equipos asistenciales comunitarios. 20% 223,291

Es posible, por lo tanto, que el entrenamiento especifico de los cuidadores no sea suficiente para
procurar un mayor bienestar al paciente y a su cuidador ni para mejorar definitivamente la

atencion de estos tras el ictus, y que proporcionar un buen soporte al alta, aunque esta sea
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precoz, sea una estrategia mas interesante para llevar a cabo el entrenamiento de los cuidadores.
En el futuro los estudios deberian explorar el beneficio afiadido de proporcionar soporte a largo
plazo y de suplementar el entrenamiento hospitalario inicial de los cuidadores con un

entrenamiento integrado y basado en su entorno domiciliario y comunitario. 22

Otra cuestidon importante es que la satisfaccion con la informacidn y el soporte ofrecido estd
probablemente relacionada con la naturaleza de la intervencion. Se han publicado gran variedad de
intervenciones, desde medidas pasivas que consisten en sesiones Unicas sin un seguimiento

7. 218 hasta intervenciones mas activas que aseguran la asimilaciéon vy

sistematico posterior?!
consolidacién de la informacion proporcionada.> 21 221 Se ha constatado que las estrategias que
combinan la entrega de informacidn escrita con sesiones educacionales mejoran el nivel de
conocimiento sobre el ictus y son mas efectivas que la informacién por si sola.®® Por este motivo en
nuestro caso optamos por una intervencidon de caracter mixto, que comienza con la entrega de la

273 continla con las sesiones formativas dirigidas a pacientes y cuidadores durante la

guia informativa,
hospitalizacién, y termina con la creacidn de varios canales de comunicacidn para facilitar el contacto

y el soporte después del alta hospitalaria, aparte del seguimiento habitual en las consultas externas.

Un ejemplo clasico de intervencion pasiva consiste en la entrega de un dosier informativo sobre el
ictus y la cumplimentacién posterior de unos cuestionarios para conocer el grado de satisfaccion con
la informacidn recibida. En un estudio?'’ la entrega consiste en el envio a domicilio de dicho dosier,
mientras que en otro?® la entrega se realiza en una charla explicativa de 15-20 min a la cabecera de
la cama del paciente cuando este esta todavia ingresado. La actitud mds activa por parte de los
proveedores de la informacién en esta segunda intervencién es probable que mejore la asimilacién

de la informacién proporcionada o el uso que se dé del material proporcionado.

La mejora de la satisfaccion y el grado de conocimiento sobre el ictus del paciente y el cuidador tras
la incorporacion de programas educacionales en la rehabilitacién del ictus esta bien referenciada en

la literatura?l? 219221

y parece que las estrategias con una participacion activa de los pacientes y
cuidadores que incluyen un seguimiento sistematizado para la clarificacién y el refuerzo tienen un
mayor efecto sobre el humor y la satisfaccion.’® En este estudio los pacientes y cuidadores
recibieron informacién en una sesion interactiva y tenian la posibilidad de formular preguntas,
resolver dudas y consolidar conceptos adquiridos durante el ingreso. Después del alta hospitalaria,
ademas de las visitas médicas de seguimiento, la intervencion incluye una direccién de correo

electronico y un teléfono de asistencia para resolver cualquier cuestidn sobre el proceso de

rehabilitacion.

104



Discusion

Para la evaluacidén global de la intervencidn, sin embargo, es necesario reflexionar también sobre la
asistencia al aula y la tasa de utilizacion de los recursos destinados a proporcionar soporte
continuado. En nuestro trabajo las tasas de asistencia al aula de ictus son similares a otros estudios
publicados en los que hasta un 58% de pacientes no acudieron a las sesiones educacionales.?® La
relativa corta estancia de los pacientes, su variable situacidn clinica tras el ictus reciente o la
situacion particularmente convulsa del cuidador principal esos primeros dias o semanas tras el ictus,
pueden haber limitado la participacién en el aula educativa, teniendo en cuenta sobre todo que esta
se celebraba solo una vez por semana y el ingreso podia no superar los 10 dias de duracion. Como
solucidn se ha propuesto la apertura del aula de ictus a pacientes que de forma ambulatoria puedan
acudir a un numero de sesiones variable una vez que su situacion clinica permita el maximo

rendimiento de las mismas.

Por otra parte, no se preguntd a los pacientes y cuidadores sobre el uso real de la guia entregada al
comienzo del ingreso, por lo que se desconoce en qué medida fue leida y asimilada la informacidn
escrita proporcionada. Cabe destacar también que aunque el registro de la utilizacion del mail o el
teléfono de contacto no haya sido demasiado elevado durante la realizacion del estudio (una media
de 4 intervenciones telefdnicas o de correo electrdnico al mes), destaca el aumento de la satisfacciéon
tanto en pacientes como en cuidadores a la hora de valorar la posibilidad de contacto con el equipo
rehabilitador una vez se ha producido el alta hospitalaria. Es posible que mas que una gran
disponibilidad de servicios, lo que mas valoran los pacientes que han sobrevivido a un ictus y sus
cuidadores es la proximidad del equipo asistencial, el no sentirse solos ante la nueva situacion, saber
gue pueden contactar facilmente si tienen algin problema. No obstante, consideramos que la
adherencia real a la intervencion (lectura y asimilacion de la guia facilitada, asistencia y participacion
en el aula educativa, utilizacion del mail y teléfono de contacto) puede haber afectado a los

resultados y limitar asi el significado del estudio.

Por ultimo, es indispensable realizar una valoracion de los cuestionarios especificos utilizados en
este estudio: el cuestionario para la valoracion de la satisfaccion del cuidador, el cuestionario
utilizado para la evaluacidn de los conocimientos adquiridos sobre el ictus, y por ultimo, el
cuestionario especifico utilizado para la evaluacidn de la satisfaccién (Escala de Satisfaccién de

Pound) y la validacidn de su versidn en castellano para la utilizacién en nuestro medio.

En cuanto al cuestionario utilizado para evaluar la satisfaccién del cuidador, ha de considerarse que
fue disefiado con 3 items sencillos que contenian la informacién que el equipo considerd relevante

para la evaluacion global del programa, y que por otra parte, al tratarse de tan sélo 3 items no
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alargaba incdbmodamente la entrevista telefonica. Ha de tenerse en cuenta que los pacientes y
cuidadores entrevistados superaban en su mayoria los 70 anos y que en muchas ocasiones la
atencion disminuia conforme la entrevista telefénica avanzaba. El cuestionario fue creado
especificamente para el estudio por carecer de una herramienta adecuada validada en nuestro

medio.

Del mismo modo, ante la ausencia de un instrumento validado para la evaluacién del nivel de
conocimientos sobre el ictus, el cuestionario utilizado en este estudio fue confeccionado como una
combinacién de los cuestionarios Stroke Knowledge Questionnaire?*® y Knowledge of stroke and
servicies Questionnaire,?® seleccionando los items que resultaban més apropiados desde nuestro
punto de vista seglin el contenido propio del programa. En el disefio del trabajo, sin embargo, se
revisaron también otras herramientas de medida como el Stroke Care Information Test,???> Knowledge
of Stroke Escale,?*® Stroke Knowledge test (SKT),?*° de las cuales dos estaban validadas??* 2%> pero se
adaptaban escasamente al contenido de nuestro programa educacional. Precisamente, la
heterogeneidad en los instrumentos utilizados en los diversos estudios y la inexistencia de una
herramienta ampliamente reconocida para evaluar el nivel de conocimientos es una de las mayores

limitaciones la interpretacién de resultados y la realizacién de metaandlisis.'®®

En nuestro trabajo la comprensién y cumplimentacion del cuestionario creado especificamente fue
satisfactoria, tanto por parte de los pacientes como de los cuidadores. Sin embargo, cabe destacar el
alto porcentaje de aciertos de los pacientes y cuidadores incluso antes de la intervencidn, y la
consiguiente escasa mejoria relativa que presentan en el nivel de conocimiento tras las medidas
educativas y de soporte. Es posible que el nuevo instrumento a partir de los items de otros
cuestionarios haya perdido parte de la sensibilidad y especificidad original. Otra cuestion es que al no
disponer de resultados previos de este cuestionario no fuera posible estimar el tamafio de muestra
necesario y que el estudio disefiado no tenga toda la calidad metodoldgica que pudiera tener. Este

hecho ha ocurrido también en estudios similares?'’, 220

y se ha sefialado que pudo haber tenido lugar
una mejoria mayor tras la intervencion evaluada, pero que no se desarrollé el instrumento capaz de
detectarlo. En nuestro caso, podria ser interesante comprobar si el cuestionario elaborado es
cumplimentado también con tan poca dificultad por parte de la poblacién general. En tal caso, es
posible que este instrumento no sea la herramienta mas apropiada para cuantificar el grado de
conocimiento inicial y para identificar su mejoria tras una intervencion de estas caracteristicas, ya

gue podria tratarse de un cuestionario con un nivel de conocimiento demasiado bdsico para nuestra

poblacion.
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A continuacién se analiza la Escala de Satisfaccion de Pound utilizada en este trabajo y su validacion

para la poblacidon espafiola.

La Escala de Satisfaccién de Pound!®® fue especificamente disefiada para medir la satisfaccién con el
programa de rehabilitacion seguido tras el ictus. Su principal aportacién consiste en que da
informacidn sobre la satisfacciéon de los pacientes con aspectos relacionados con la informacién y el
trato percibidos durante el ingreso, con la cantidad y tipo de terapia recibida durante el mismo y con

la informacion y el soporte que el paciente percibe una vez es dado de alta hospitalaria.

67, 217, 220 como por envio

Desde su publicacidon ha sido utilizada tanto en entrevistas cara a cara
postal.?’® En este caso su administracidon por via telefénica en este trabajo tiene las ventajas e
inconvenientes habituales de este tipo de encuestas. Por una parte, el entrevistado se ha podido
sentir menos cohibido al percibir un mayor anonimato que en una entrevista cara a cara con un
miembro del equipo multidisciplinar, pero no podemos asegurar que se haya eliminado por completo
el sesgo introducido por el entrevistador. Por otra parte, con la entrevista telefénica se ha
conseguido capturar también a aquellos individuos que no serian capaces de contestar la encuesta

por si mismos y que probablemente no hubieran contestado a la encuesta si esta se hubiera enviado

por correo a domicilio o si hubiera sido necesario desplazarse al hospital para rellenarla.

Para asegurar la equivalencia con el cuestionario original, en la adaptacién transcultural de la Escala
de Satisfaccion de Pound se formd un panel de expertos en el que se involucraron varios miembros
del equipo de investigacidn y se testd con entrevistas abiertas a 30 pacientes. Posteriormente, el
estudio de caracteristicas métricas realizado (n 74) ha mostrado buenos resultados de fiabilidad y
validez de constructo. Los resultados obtenidos en este estudio son coincidentes con los del

cuestionario original e indican la equivalencia de la versidn espafiola.

Los resultados de la evaluacion del modelo de medida indican la existencia de 3 componentes en
lugar de los 2 sugeridos por los autores de la escala original. Sin embargo, esta diferencia se puede
considerar menor dado que Unicamente implica el desglose del componente hospitalario en dos
dimensiones separadas que se corresponden totalmente con los dos apartados previamente
definidos en el cuestionario sobre el ingreso: ‘informacidn y trato’ y ‘terapia y recuperacién’. En el
estudio de desarrollo de la escala original no se realizé analisis factorial confirmatorio y la propuesta
de 2 puntuaciones resumen (hospitalaria y domiciliaria) se basé en un analisis de componentes
principales, técnica que no asume ningin modelo para los items y cuya Unica finalidad es reducir la
dimensionalidad (REF). Asi pues, el modelo de tres dimensiones que emerge del andlisis factorial
confirmatorio es probablemente mas adecuado que el de dos y seria recomendable confirmarlo

testandolo en la escala original. Por otra parte, la utilizacion de 3 puntuaciones no introduce ningun
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problema para la comparabilidad entre estudios dado que solo hace falta sumar las puntuaciones de
las dos dimensiones hospitalarias para obtener la puntuacidn descrita por los autores de la escala

original.

En cuanto a la aceptabilidad, los buenos resultados de cumplimentacién obtenidos en un alto
porcentaje de los pacientes reclutados indican que fue bien aceptado por los pacientes. El 4.1% de
los pacientes dejaron algun item sin contestar en el tercer apartado, mientras que el 1.4% lo hizo en
el primero, y no hubo ningln paciente que dejara algun item sin contestar en el segundo apartado.
Este porcentaje mayor de no respuesta en el tercer apartado puede tener que ver con su contenido,
puesto que es posible que muchos pacientes no supieran que contestar ante cuestiones como “Tuve
todo el soporte necesario de servicios, como comidas a domicilio, ayudas domiciliarias, enfermeria
domiciliaria, etc”, que hacen referencia a servicios que son prdcticamente inexistentes en nuestro

medio, por lo menos de forma generalizada.

Por otra parte, los bajos porcentajes de efectos techo y suelo y la utilizacién de una parte
considerable de todo el rango de puntuaciones de cada apartado del cuestionario indican la
adecuacién de los contenidos del cuestionario especifico a los problemas relevantes para estos
pacientes y la posibilidad de detectar mejoria o deterioro. Cabe remarcar que puesto que el
cuestionario se administr6 mediante entrevista telefdnica, por lo que estos resultados no son

generalizables a otras formas como la auto-administracion.

La escala muestra un nivel de fiabilidad, validez y reproductibilidad correcto. La evaluacién de la
fiabilidad mediante el coeficiente alfa de Cronbach muestra valores superiores a 0.7 (recomendado
para comparaciones de grupo)®® en todas las puntuaciones sumario analizadas, excepto en la del
tercer apartado de satisfaccion que muestra un valor ligeramente inferior. Mientras que el estudio
de validacién de la escala original'®® muestra un coeficiente alfa de Cronbach de 0.86 para el HospSat
(apartados 1y 2 del cuestionario) y de 0.77 para el HomeSat. Sin embargo, la reproductibilidad en el
test-retest fue muy buena (CCl 0.94). La fiabilidad en los apartados 1 y 2 del cuestionario también

estuvo por encima de los estandares métricos recomendados, con un CCl de 0.87 para ambos.

Los resultados obtenidos en las diferentes estrategias aplicadas para evaluar la validez de constructo
indican que las puntuaciones sumario de cada apartado del cuestionario miden el concepto
adecuado. Sin embargo, la correlacién elevada observada entre el apartado 2 y 3 del cuestionario
(0.624) puede poner de manifiesto que ambos apartados miden conceptos que pueden estar
relacionados, aunque sean originariamente distintos. Por ejemplo, es légico que la respuesta de los
pacientes en cuanto a si consideran que todo estaba preparado en el domicilio una vez se producia el

alta hospitalaria, o si consideran que tuvieron todo el soporte que necesitaban después del alta
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(apartado 3), pueda estar asociada con su grado de satisfaccion en cuanto a la recuperacidn
conseguida (apartado 2). Por otra parte, la correlacion moderada que muestra el apartado 1 con el
apartado 2 y también con el apartado 3, puede indicar que la sensacién del paciente en cuanto a la
calidad de la atencién recibida durante el ingreso (trato, informacidn...) tiene un peso especifico y
predominante en la valoracién de la atencidn global recibida tras el ictus, y en consecuencia no
resulte facil disociar la satisfaccidn concreta con la atencidn durante el ingreso de la satisfaccidén con
el tipo de terapia seguido, la recuperacién conseguida o el soporte percibido tras el alta, de manera

que las respuestas de los pacientes se asocien.

Del mismo modo que en el estudio de validacién original,®® las bajas correlaciones encontradas
entre las puntuaciones sumario del cuestionario de satisfaccion vy las diferentes dimensiones del
cuestionario de calidad de vida percibida (SF-36 en nuestro caso), son una prueba de que ambos

cuestionarios miden conceptos distintos, aunque conceptualmente puedan estar relacionados.

En cuanto a las limitaciones en el estudio de la validacién del cuestionario, del mismo modo que en el

1,266 el test se administrd como minimo 6 meses después del ictus, es decir, cuando ha

estudio origina
pasado un tiempo desde el alta hospitalaria. Consideramos que en el apartado 2 (terapia vy
recuperacion hospitalaria) es posible que los pacientes pudieran hacer referencia en sus respuestas a
la cantidad global de terapia recibida (tanto la hospitalaria como la ambulatoria), al grado de
recuperacién global conseguido o incluso a la calidad de la atencién percibida una vez ha terminado
todo el proceso, en vez de Unicamente a la rehabilitacién o recuperacién que tuviera lugar durante el
ingreso. Ademds es posible que el tiempo transcurrido desde el ictus funcione como un

amortiguador de las sensaciones vividas!®®

y enmascare el grado de satisfaccidn real. Por otra parte,
este tiempo también garantiza la estabilidad clinica, neuroldgica y funcional necesaria para la

neutralidad en las valoraciones.

La implantacién de intervenciones que mejoren la atencién y el soporte a los pacientes que han
sufrido un ictus y a sus cuidadores es fundamental para neutralizar el sentimiento de soledad vy
desamparo que sufren ambos en el periodo seguido tras el alta hospitalaria. Del mismo modo, el
desarrollo de habilidades de manejo y auto-cuidado repercutira en su grado de autonomia y en la
reintegracion de ambos en su entorno familiar o comunitario, con la maxima garantia de

participacién posible.

La constatacion de que una medida como la testada en este trabajo es factible dentro del programa

rehabilitador estdndar, y de que ademads mejora la satisfaccién con la atencién que reciben y su nivel
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de conocimiento sobre la enfermedad que les afecta, es un buen punto de partida hacia el desarrollo
de medidas similares que, sin que supongan un coste afiadido, incidan en la formacién y en el
soporte ofrecido desde las unidades de rehabilitacion. La intervencidn testada en este trabajo es una
intervencién coste-efectiva, que ademds puede ser llevada a cabo por cualquier miembro del equipo
de rehabilitacidn debidamente entrenado para ello. Una relacidon adecuada entre el coste econémico
de cualquier medida a implantar y su efectividad es un valor fundamental para el proveedor de los

servicios, que invariablemente cuenta con unos recursos limitados.

La visién integral y la ausencia de fragmentacion en los momentos de transicidn son cruciales en la
atencion de estos pacientes. Por ello, ademas de la planificacién cuidadosa del alta hospitalaria con
el fin de amortiguar el inevitable shock que supone a veces la vuelta al domicilio, y de objetivar la
forma mas adecuada de proporcionar informacién y formaciéon durante el ingreso hospitalario,
creemos que la investigacion futura deberia aportar luz sobre qué medidas post alta son mas
efectivas y eficientes para proporcionar una atencién continuada e integral de estos pacientes y sus
cuidadores. Para ello se es necesario desarrollar intervenciones que aseguren un seguimiento
sistematico y efectivo de los pacientes con ictus crdnico, tanto para la identificacién de las posibles
complicaciones, como para aseguraren la medida de las posibilidades una verdadera integracién en

la comunidad de ambos.

Desde una perspectiva mas local, es necesario que realicemos un esfuerzo integrador entre los
distintos niveles asistenciales con el fin de que la informaciéon mas util sobre los recursos disponibles
en cada area llegue de forma sistematica e individualizada para cada paciente y cuidador. Asi mismo
deberiamos desarrollar herramientas que ayuden en el reconocimiento de las necesidades
individuales en cada caso, y en la identificacion de aquellas actividades o recursos que van a facilitar
la vida de los supervivientes y sus cuidadores a partir de ahora. Mantener su atencién y motivacién

en ellas supone todo un reto en la medicina del siglo XXI.

Por otra parte, la evidencia cientifica es un pilar esencial en la organizacidn de la atencidn del ictus
subagudo y crénico, y por lo tanto, la futura investigacidon deberia incidir también en el desarrollo de
herramientas de medida validas que evallen la eficacia de las medidas implantadas. La opinién de los
usuarios y también la informacion sobre aspectos de cardcter mds técnico como la eficacia, la
efectividad o la eficiencia de una medida en concreto es crucial para la organizacién de los servicios.
En este sentido, disponer de herramientas sencillas y validadas que permitan contrastar distintas
opciones terapéuticas o de organizacion puede ser de gran ayuda en la planificacién de los recursos

en nuestra area.
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7. CONCLUSIONES

Objetivos:

- PAQUETE DE TRABAJO 1. Evaluar la eficacia de una intervencion que procura la provision de

informacion, la educacion y el soporte para pacientes y cuidadores en el programa de

rehabilitacion sequido tras el ictus.

o Subproyecto 1: Ensayo clinico para evaluar la eficacia en términos de satisfaccion en

pacientes con ictus y sus cuidadores.

La satisfaccion de pacientes y cuidadores con el programa seguido tras el ictus

mejora tras la aplicacién sistematica de una intervencién dirigida a mejorar la

atencion que reciben, desde la informacién y trato que se dispensa en el ingreso

hospitalario hasta el soporte que reciben por parte del equipo de rehabilitacién una

vez son dados de alta a domicilio.

=  Objetivos secundarios:

Determinar si existe relacion entre el nivel de satisfaccion del paciente y
diversas condiciones intrinsecas relacionadas con el paciente o el tipo de

ictus.

Los pacientes que precisan tratamiento antidepresivo durante el ingreso
hospitalario presentan un nivel de satisfaccion menor con el trato y la
informacidn que reciben durante el ingreso, asi como con el tipo de terapia

y grado de recuperacién conseguido durante el mismo.

Por otra parte, la satisfaccion del paciente con la informacién sobre los
servicios disponibles y el soporte que recibe tras el alta hospitalaria

aumenta a medida que transcurre tiempo desde el ictus.

Determinar si existe relacion entre el nivel de satisfaccion del cuidador y

diversas condiciones intrinsecas relacionadas con el paciente o el tipo de

ictus.
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En nuestro estudio no existe relacion significativa entre la satisfaccion del

cuidador y las diversas condiciones analizadas.

o Subproyecto 2: Ensayo clinico para evaluar la eficacia en términos de adquisicion de

conocimientos por los pacientes y cuidadores tras el ictus.

El nivel de conocimiento sobre el ictus que presentan pacientes y cuidadores mejora
tras la incorporacion en el programa de una medida especifica de formacidn durante
el ingreso. A medida que avanzan las semanas tras la participacion de los pacientes y
cuidadores en el aula educativa esta mejoria tiende a desaparecer, lo que plantea la

necesidad de establecer estrategias de refuerzo.

La incorporaciéon sistematica en el programa rehabilitador de una intervencion que
asegura la informacidon adecuada para pacientes y cuidadores, su formacién en el
manejo del paciente con ictus y un mejor soporte tras el alta hospitalaria, por lo

tanto, es factible y eficaz en nuestro medio.

PAQUETE DE TRABAJO 2. Adaptacion al castellano y validacion para la poblacion espafiola de

una escala de satisfaccion con el programa de rehabilitacion seguido tras el ictus.

La version en castellano de la Escala de Satisfaccién de Pound es fiable y valida, por lo que
puede cubrir el vacio existente en la evaluacién de la satisfaccion como una medida de
resultado tras el programa de rehabilitacién seguido después de un ictus. El cuestionario es
una herramienta Util también para comparar el programa de rehabilitacién estandar con los
resultados de nuevas medidas de informacién, formacion y soporte que se quieran implantar

para mejorar la atencién que se proporciona a estos pacientes.
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9. ANEXOS

9.1 ANEXO 1: Escalas utilizadas en este trabajo.

a.

Escala de Satisfaccion de Pound

HospSat

Informacidn y trato durante el ingreso (apartado 1)

1. He sido tratado por amabilidad y respeto por el personal del hospital

2. El personal ha tenido en cuenta mis necesidades personales cuando estaba en el hospital
(si podia ir al lavabo siempre que lo necesitaba, etc...)

3. Sentia que podria hablar con el personal acerca de cualquier problema que tuviera

4. Me dieron toda la informacion que queria sobre las causas y la naturaleza de mi
enfermedad

5. Los médicos hicieron todo lo que pudieron para que mejorase

Terapia y recuperacion durante el ingreso (apartado 2)

6. Estoy satisfecho con el tipo de tratamiento que he recibido (fisioterapia, logopedia,
terapia ocupacional)

7. He recibido el suficiente tratamiento (fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional)

8. Estoy contento con la cantidad de recuperacion que he tenido después de la enfermedad

HomeSat

Informacidn y soporte tras el alta hospitalaria (apartado 3)

9. Me dieron toda la informacion que queria sobre las prestaciones o servicios domiciliarios
que necesitaba al alta hospitalaria

10. Las cosas estaban bien preparadas para mi retorno a casa

11. Tuve todo el soporte necesario de servicios, como comidas a domicilio, ayudas
domiciliarias, enfermeria domiciliaria, etc.

12. Estoy satisfecho con la cantidad de contacto que he tenido con el personal del hospital

desde que me fui de alta

soporte recibido tras el alta hospitalaria

HospSat: Componente resumen de la satisfaccion con la informacion, trato, terapia y recuperacion

percibidos durante el ingreso. HomeSat: Componente resumen de la satisfaccion con la informacion y
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C.

b. Cuestionario para medir el conocimiento sobre el ictus

Verdadero

Falso

No sé

10.

11.
12.
13.
14.

15.
16.

El ictus estd causado por un dafio repentino en el
cerebro

El efecto del ictus depende del lado cerebral dafado
El ictus es lo mismo que un ataque al corazon

El ictus puede ocurrir en relacién a antecedentes
familiares

La mayor recuperacion se consigue en las primeras
semanas

La fisioterapia puede ayudar a recuperar el
movimiento en la pierna o en el brazo después del
ictus

La frustracion es un sentimiento de reaccién normal
después del ictus

La depresion después del ictus es habitual

El ictus puede afectar a la personalidad y al humor

La debilidad en un brazo es un sintoma posible tras un
ictus

La falta de equilibrio es un sintoma posible tras el ictus
Los problemas de vision son posibles tras el ictus

El ictus puede provocar incontinencia de esfinteres

El ejercicio fisico controlado no esta recomendado tras
elictus

Pueden aparecer problemas de deglucidn tras el ictus
Una postura correcta en el descanso después de un
ictus puede prevenir la aparicion de lesiones
articulares

Puntuaciéon maxima del test: 16 puntos (1 punto por item correcto)

Cuestion

1. Eng

ario de salud percibida SF 36

eneral, usted diria que su salud es:

Excelente ..........cooviiiiiiiiiints 1
Muy buena...............cociiient. 2
Buena .......cocooiiiiiiii 3
Regular ........cooooiiiiiiiiiin. 4
Mala .......coveiiii 5
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2. ¢Como diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?

Mucho mejor ahora que hace un afio...... 1
Algo mejor ahora que hace un afio......... 2
Mas o menos igual que hace un afio ...... 3
Algo peor ahora que hace un afio .......... 4
Mucho peor ahora que hace un afio ....... 5

3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia normal. Su
salud actual, ¢le limita para hacer esas actividades o cosas? Si es asi, ¢cuanto?

Si, Si, No,
ACTIVIDADES me limita me limita un no me
mucho poco limita 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 1 hora
1 2 3
c. Coger o llevar la bolsa de la compra 1 2 3
d. Subir varios pisos por la escalera 1 2 3
e. Subir un solo piso por la escalera 1 2 3
f.  Agacharse, arrodillarse o ponerse en cuclillas 1 2 3
g. Caminar un kilémetro o mas 1 2 3
h. Caminar varias manzanas (varios centenares de metros) 1 2 3

i. Caminar una sola manzana (unos 100 metros) — Anexo |: Cuestionario de Saud Short Fo8m 36

j- Bafiarse o vestirse por si mismo 1 2 3

4. Durante las 4 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. ¢Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas? 1 2
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b. ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer?

NO, NINQUNO ..., 1

c. ¢Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus actividades
cotidianas?
d. ¢Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades cotidianas (por ejemplo,
le costé més de lo normal?
5. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ha tenido alguno de los siguientes problemas en su trabajo o en sus
actividades cotidianas, a causa de algun problema emaocional (como estar triste, deprimido o nervioso)?
Sl NO
a. ¢Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o0 a sus actividades
cotidianas, por algin problema emocional?
1 2
b. ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algun problema 1 2
emocional?
c. ¢No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan cuidadosamente
como de costumbre, por algun problema emocional?
1 2
6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?
Nada ...... .cooooiiii 1
UN POCO ..uvvieiiiiiiiieeeeee 2
Regular ... 3
Bastante ...........ccociiiiinn 4
Mucho.......ccoiiiii 5
7. ¢Tuvo dolor en alguna parte de cuerpo durante las 4 ultimas semanas?
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STHN 11101V oo oo IO 2
Si,UNPOCO ..., 3
Si,moderado .............coeiiinee.n. 4
Si,mucho.......coooiiiiiis 5
Si, muchisimo ...........covvinennnn.. 6
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 .......coocoiiiiiiins 1
(0] a1 o To Lo o J 2
Regular ........cooooiiiii 3
Bastante ...........cocoooiii 4
Mucho........cooiiii, 5
9. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y cémo le han ido las cosas durante las 4 Gltimas
semanas. En cada pregunta responda lo que se parezca mas a como se ha sentido usted.
Durante las ultimas 4 semanas ¢,cuanto tiempo...
Casi Muchas Algunas Sélo alguna
Siempre siempre  veces veces vez Nunca
a. se sintid lleno de vitalidad? 1 2 3 4 5 6
b. estuvo muy nervioso? 1 2 3 4 5 6
c. se sintié tan bajo de moral que
a podia animarle?
1 2 3 4 5 6
d. se sinti6 calmado y tranquilo? 1 2 3 4 5 6
e. tuvo mucha energia? 1 2 3 4 5 6
f. se sinti6 desanimado y triste? 1 2 3 4 5 6
g. se sinti6 agotado? 1 2 3 4 5 6
h. se sintio feliz? 1 2 3 4 5 6
i. se sinti6 cansado? 1 2 3 4 5 6
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)?
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Siempre ...... o

Casisiempre ..............cceeeenene.

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

Totalmente Bastante  No Bastante Totalmente
cierta cierta lo sé falsa falsa
a. Creo que me pongo enfermo mas
facilmente que otros
1 2 3 4 5
b. Estoy tan sano como cualquiera
1 2 3 4 5
c. Creo que mi salud va a empeorar
1 2 3 4 5
d. Misalud es excelente 1 2 3 4 5
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9.2 ANEXO 2

Publicaciones derivadas de esta investigacion
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