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1. RESUMEN

El accidente cerebral vascular es una enfermedad con una alta incidencia y enormemente
discapacitante. La familia como sistema constituye un recurso muy importante en el proceso
de la rehabilitacion. La relacion entre apoyo social (familia) y salud estdn intimamente
ligadas. El objetivo general de este estudio es conocer si el apoyo social funcional que
percibe el paciente se correlaciona con la funcionalidad de la familia. Se realiza estudio
cuantitativo observacional correlacional de caracter transversal. La poblacién objeto de
estudio seran los pacientes que hayan sufrido recientemente un ACV y estén en proceso de
recuperacion y sus familias. Se medira si existe asociacion entre las variables. La variable
sobre la funcionalidad familiar medida a través del instrumento de evaluacion APGAR vy la
variable de la percepcion de apoyo social funcional del paciente medida a través del
cuestionario Duke- UNC.

Este estudio tiene basicamente dos implicaciones en la practica enfermera. Por una parte,
va a permitir al profesional de la salud visionar la percepcion del paciente con respecto al
apoyo social funcional, y por otra, detectar si la familia es funcional o no. Esta visién es muy
positiva en un sistema que se relaciona con enfermedades y con desajustes funcionales y
poco con emociones y necesidades afectivas de pacientes y familiares.

Palabras clave: Accidente Cerebral Vascular; Familia; Rehabilitacién; Apoyo social; Paciente
Abstract

The cerebral vascular accident is a disease with a high incidence and enormously disabling.
The family as a system is a very important resource in the rehabilitation process. The
relationship between social support (family) and health are intimately linked. The general
objective of this study is to know if the functional social support perceived by the patient
correlates with the functionality of the family. Cross-sectional observational quantitative study
was carried out. The sample will not be random. The population under study will be patients
who have recently suffered a stroke and are in the process of recovery and their families. It
will be measured if there is an association between the variables. The variable on family
functionality measured through the APGAR assessment instrument and the variable of the
perception of functional social support of the patient measured through the Duke-UNC
guestionnaire

This study has two implications in nursing practice. On the one hand, it will allow the health
professional to view the perception of the patient with respect to functional social support,
and on the other, to detect whether the family is functional or not. This vision is very positive
in a system that is related to diseases and with functional imbalances and little with emotions
and affective needs of patients and relatives.

Key Words: Cerebral vascular accident; Family; Rehabilitation; Social Support; Patient.



2. PRESENTACION

El hombre para su desarrollo integral como ser humano siempre ha necesitado de la
comunidad desde épocas remotas, (tribus, comunidad, grupos) siempre rodeado de iguales.
La enfermedad es una posicion en la que todo ser humano se encuentra a lo largo de su
vida porque la enfermedad es intrinseca al ser humano.

Estos dos argumentos, sociedad (familia) y enfermedad es el objeto de mi trabajo porque
considero que para el desarrollo integro del ser humano es imprescindible las relaciones
humanas. Igualmente, para atender en la enfermedad es necesaria esa conjuncién de
personas relacionadas con el paciente y su enfermedad.

Para mi, este trabajo va a ser muy revelador en cuanto al descubrimiento constatado de la
importancia de la familia en el sostenimiento de la salud, asi como en la recuperacion del
paciente durante su enfermedad.

El individualismo, la globalizacion, (la no pertenencia a ningun lugar y a la vez pertenecer al
mundo), la baja natalidad, ademas de los avances técnicos que han conseguido que
podamos vivir mas tiempo con mayor calidad de vida, pero donde el ser humano igualmente
envejece y por supuesto enferma, nos encontramos ante un mundo individualista, donde
muchas personas viven solas, sin recursos familiares, rodeadas de muchas gentes, pero en
la més absoluta soledad, este problema actual y posiblemente futuro esta siendo muy
negativo en la salud y en la enfermedad de las personas, porque en los momentos de
enfermedad en soledad, ésta se convierte en mas enfermedad y por tanto, mas dificil de
sanar. Creo que es necesario entender la vulnerabilidad del ser humano para comprender el
papel fundamental que tiene la familia en cuanto a mitigar los efectos y secuelas de la
enfermedad.

Para mi, esta interrelacion entre familia y enfermedad es un tema muy interesante para
descubrir qué efectos tiene sobre la enfermedad y el paciente el estar rodeado y protegido
por los seres mas cercanos.

Este trabajo esta suponiendo un reto en el descubrimiento de estudios y articulos que ponen
de manifiesto la importancia de la familia en la recuperacion del paciente y las diferencias
entre pacientes que cuentan con el apoyo familiar y los que se encuentran solos.
Parafraseando a Richard Bach, escritor estadounidense en cuyos libros expone su filosofia
de que nuestros aparentes limites fisicos y mortalidad son solo apariencias. Por el recuerdo
sobre la familia “El vinculo que te une a una verdadera familia no es de sangre, sino de
respeto y alegria por la vida de otro”.

Quiero agradecer a las familias que han colaborado con su opinidn y sus experiencias para
que este trabajo resulte un espejo donde poder mirarse cuando la enfermedad esté

presente, donde la lucha compartida es una victoria para paciente y familia.



3. ESTADO DE LA CUESTION
Fundamentacion

El accidente cerebrovascular(ACV) es una enfermedad discapacitante con un elevado
impacto individual, familiar y social. A nivel individual, el paciente presenta por lo general
alguna discapacidad y una pérdida en la calidad de vida. A nivel familiar el cuidado del
paciente desemboca en una pérdida de la calidad de vida y en ocasiones una
disfuncionalidad que arrastra al grupo familiar y, por ultimo, a nivel social supone un alto
coste sanitario y laboral®.

Para entender el “papel de la familia en la rehabilitacién del paciente con dafio cerebral
rehabilitable” es necesario en primer lugar, saber en qué consiste el accidente
cerebrovascular, qué incidencia y prevalencia tiene sobre la poblacion, cuéles son sus
factores de riesgo, cuales son sus manifestaciones clinicas, cual es el tratamiento en la fase
aguda, cudles son las secuelas y el prondstico, asi como saber como afrontar el tratamiento
de rehabilitacion y el impacto no solo emocional para el enfermo sino también para la familia
de éste.

Para abordar estas cuestiones se ha consultado una bibliografia extensa y abundante
puesto que el tema asi lo requeria. Existe una gran variedad de bibliografia al respecto, pero
fundamentalmente se centré la basqueda en articulos y estudios realizados y apoyados por
la Sociedad Espafiola de Neurologia, publicaciones de los Servicios de Neurologia de
diferentes hospitales, revisiones sistematicas sobre diferentes estudios dedicados a la
rehabilitacion, a las incapacidades o secuelas tras un accidente cerebrovascular y una gran
variedad de ensayos y/o estudios dedicados al paciente con ACV y su repercusion en la
familia.

Se ha empleado en la busqueda de la bibliografia operadores boleanos (and, or, not)
(“discapacidad and ictus”, “accidente cerebrovascular & escalas” ‘“rehabilitacion or
prondstico”, etc.), para precisar y delimitar la informacion. Al principio de la busqueda de
informacion se ha consultado las bases de datos IBECS (indice Bibliogréafico Espafiol de
Ciencias de la Salud), o LILACS, pero finalmente, se ha centrado la busqueda de la
informacion a través del portal Pubmed para acceder a la base de MEDLINE.

Accidente Cerebrovascular

Un accidente cerebrovascular (ACV), cominmente denominado ictus es una alteracion
aguda ya sea transitoria 0 permanente en el funcionamiento de una o varias zonas del
encéfalo originado por un trastorno circulatorio cerebral?.

Epidemiologia

Los ultimos resultados publicados por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) del afio 2015

arrojan que, la tasa de morbilidad hospitalaria por cada 100.000 habitantes crece cada afio,



el aumento de los casos se produce con el aumento de la edad. Se registraron un total de
9.333 casos por cada 100.000 habitantes en el caso de los hombres y 7.528 casos por cada
100.00 habitantes en el caso de las mujeres (Figura 1), igualmente ocurre con la isquemia
cerebral transitoria (AIT), que difiere el nimero de casos entre hombres y mujeres, siendo
mayor en el caso de los hombres?® (Figura 2).
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Figura 1. Aumento del ACV por 100.000 habitantes segun grupo de edad y sexo. Elaboracion
propia a partir de los datos del INE 20152,
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Figura 2 Aumento del AIT por 100.000 habitantes segun grupo de edad y sexo. Elaboracion
propia a partir de los datos del INE 20153,



Las tasas basicas de mortalidad provocada por un ACV recogida por el Instituto Nacional de
Estadistica del afio 2016 indica una alta prevalencia entre la poblacion siendo mayor la
incidencia entre las mujeres a partir de los 80 afios que entre los hombres®(Figura 3).
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Figura 3 Defunciones por ACV segun grupo de edad y sexo.

Elaboracién propia a partir de los datos del INE 20163

Los datos del INE reflejan también que la esperanza de vida en Espafia es una de las
mayores con respecto a la media europea. En Europa la esperanza de vida se sitla en una
media de 80,6 afios y en Espafa la esperanza de vida se sita en 83,11 afios. Los
espafioles con una de las esperanzas de vida mas alta de la UE tienen un alto porcentaje de
probabilidades de padecer un ACV a lo largo de la vida.
IBERICTUS es un estudio epidemiolégico de base poblacional que trata de constatar la
incidencia de ictus (el proyecto mas ambicioso para el estudio de la incidencia del ictus en
Espafia) en unas poblaciones seleccionadas (Segovia, Talavera de la Reina, Mallorca, Lugo
y Almeria) durante un periodo de 12 meses (1 de enero a 31 de diciembre del 2006). El
objetivo es estimar las tasas de incidencia, compararlas y ver las variables
sociodemogréficas y clinicas asociadas con una mayor letalidad hospitalaria. La conclusiéon
es que la incidencia del ictus aumenta cada afio, oscila entre 120-350 nuevos casos por
cada 100.000 habitantes/afio y que las tasas se multiplican por 10 en la poblacién mayor de
75 afos y, por otra parte, que entre un 5y un 11% de la poblacion mayor de 65 afios ha
presentado antecedentes clinicos de ictus, con mayor incidencia en hombres que en
mujeres. De este estudio también se desprende que el AIT supone 30 casos por 100.000
habitantes y la de ictus que quedan establecidos de 150 casos por cada 100.000 habitantes.
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La incidencia de ictus isquémicos es del 80% de los casos y de los ictus hemorragicos del
20%".

EPICE (Epidemiologia del Ictus en Espafia) es el mayor registro espafol de base
hospitalaria de pacientes con ictus. Fue disefiado para conocer los subtipos de ictus y los
factores de riesgo de pacientes ingresados en el Sistema Nacional de Salud. La recogida de
datos incluy6 a los pacientes ingresados en cuatro meses completos (abril de 2008, junio de
2008, septiembre de 2008 y enero de 2009), (excluidos los AIT, hemorragias
subaracnoideas, hemorragias cerebrales trauméaticas, hematomas epidurales y hematomas
subdurales). Los resultados partiendo de una muestra de 6.197 casos concluyé que, el
57,2% de los pacientes eran hombres. El 87,6% de los pacientes, presentd un ictus
isquémico y el 12,4% una hemorragia intracerebral. Del ictus isquémico, el 28,4% present6
un ictus aterotrombatico, el 26,2% un ictus cardioembolico, el 22,5% un ictus lacunar, el
20,7% un ictus indeterminado y el 2,4% un ictus de causa poco frecuente. El 13% de los
pacientes present6 un ictus previo, y la media del nimero de ictus previo fue similar para
todos los subtipos de ictus isquémico, por tanto, el ictus previo condicioné el tipo de ictus
actual. El tiempo medio entre el Gltimo ictus previo y el actual es de 30,2 + 7,4 meses, sin
diferencia entre los distintos subtipos. De los pacientes que presentaron hemorragias
intracerebrales, el 56,4% era una hemorragia intracerebral hipertensiva, el 12,7% secundaria
(anticoagulantes, malformaciones arteriovenosas, drogas, tumores), el 13% amiloidea y el
17% fueron hemorragias intracerebrales indeterminadas. Los ictus hemorragicos
presentaron una gran diferencia con respecto a un AIT previo, fue significativamente menor
que en los pacientes con ictus isquémicos®.

Clasificacion

El accidente cerebrovascular o ictus se clasifica segun la naturaleza de la lesién. Si se trata
de una falta de riego sanguineo en cualquier parte del encéfalo se consideraria un ictus
isquémico. Si se trata de una extravasacion de sangre de un vaso sanguineo del encéfalo
seria un ictus hemorragico. El ictus hemorragico dependiendo de donde se origine el
sangrado puede ser una hemorragia intracerebral (HIC), normalmente provocada por la
rotura de un vaso sanguineo del encéfalo y generalmente debido a la hipertension arterial o
bien, una hemorragia subaracnoidea (HSA) generalmente debida a la rotura de un
aneurisma congeénito. El ictus isquémico puede ser global cuando afecta a todo el encéfalo
(ambos hemisferios cerebrales) y a veces al tronco cerebral y cerebelo, normalmente
acompafiado de paro cardiaco, arritmia grave y prolongada y shock sistémico y focal cuando
afecta sélo a una parte del encéfalo. Segun la duraciéon y las repercusiones estructurales
producidas por la isquemia focal, hay que distinguir entre el ataque isquémico transitorio y el
infarto cerebral. El AIT se produce cuando hay un trastorno circulatorio (déficit sanguineo)

en una parte del encéfalo y su duracion es corta, casi siempre menos de una hora, por lo
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gue la sintomatologia remite en ese tiempo y no hay secuelas porque no se produce
necrosis tisular o isquemia. Por el contrario, el infarto cerebral se produce porque el déficit
circulatorio en el encéfalo es de mayor duracion y el déficit neuroldgico suele ser persistente:
Segun el tamafio de la arteria ocluida, puede ser infarto por afectacion de vaso arterial
grande refiriéndose a las arterias cardtidas internas, arterias vertebrales o arteria basilar
(infarto aterotrombdético o cardioembdlico), e infarto por afectacion de vaso pequefio que se
refiere a la oclusion de arteriolas profundas y terminales sin anastomosis que son los

denominados infartos lacunares® (Figura 4).

ICTUS

ICTUS ISQUEMICOS ICTUS HEMORRAGICO

HEMORRAGIA HEMORRAGIA

CLOBY e INTRACEREBRAL SUBARACNOIDEA

ATAQUE ISQUEMICO

TRANSITORIO INFARTO CEREBRAL

INFARTO POR OCLUSION DE
ARTERIOLAS PROFUNDAS Y
TERMINALES. (LACUNARES)

INFARTO POR OCLUSION DE
VASO ARTERIAL GRANDE

INFARTO

iNFARTO CARDIOEMBOLICO INFARTO LACUNAR

ATEROTROMBOTICO

Figura 4 Clasificacion ictus. Elaboracion propia a partir de datos. 2018°.

Factores de riesgo

Arias-Rivas y colaboradores concluye en su estudio que los factores de riesgo mas
importante para el ictus aterotrombético son la presencia de AIT previos, la enfermedad
arterial periférica y la ausencia de fibrilacion auricular. Para los ictus cardioembdlicos los
factores de riesgo son la fibrilacion auricular y la ausencia de enfermedad arterial periférica y
para los infartos lacunares son la obesidad, la hipertension arterial y la ausencia de
fibrilacion auricular. Para las hemorragias intracerebrales el factor de riesgo mas importante

es la hipertension arterial y la ausencia de fibrilacién auricular® (Figura 5).
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Los factores de riesgo difieren segun se trate de un ictus isquémico o hemorragico. En el
ictus isquémico existen factores no modificables como es el caso de la edad, sexo,
raza/etnia y causas hereditarias, y factores modificables (bien documentados) como la
hipertension arterial, tabaquismo, diabetes mellitus, dislipemia, estenosis carotidea,
fibrilacion auricular no valvular, cardiopatias, prétesis valvulares, sindrome del seno
enfermo, estenosis mitral, infarto de miocardio reciente, trombo en auricula o ventriculo
izquierdo, obesidad, terapia hormonal sustitutoria tras menopausia, anticonceptivos orales,
ictus isquémico/AlT previo, sedentarismo y factores dietéticos. En los ictus hemorragicos, en
el caso de la HIC, los factores de riesgo son la hipertension arterial, edad, alcoholismo,
anticoagulacion y angiopatia amiloide y en las HSA son el tabaquismo, edad, sexo femenino
e hipertension arterial®.

Tanto el ictus isquémico como el hemorragico se asocian a diez factores de riesgo, siendo la
hipertensién el factor mas predominante en ambos. El tabaquismo y la exposicién
continuada al humo se asocia a un riesgo 2-3 veces superior a ictus hemorragicos,
concretamente al HSA. La diabetes aumenta el riesgo entre 2,5y 4 veces en los varones y
entre 3,6 y 5,8 veces en las mujeres, junto a la predisposicion de los diabéticos a desarrollar
arterioesclerosis, hipertension, dislipemia y obesidad. El sedentarismo, el indice cintura-
cadera patolégico, el consumo excesivo de alcohol, el estrés y depresion, las causas
cardiacas, la relacion apolipoproteina B/Al y las dietas de riesgo (consumo excesivo de
grasas animales o déficits de folato, vitamina B6 y vitamina B12) que se asocian a
hiperhomocisteinemia, conforman los factores de mayor riesgo de ictus®.

O’ Donnell y colaboradores, apuntan que existen 10 factores de riesgo vascular
modificables, que son los causantes del 90% del total de riesgo de sufrir un ictus isquémico
o hemorragico. Hipertension arterial, tabaquismo, obesidad abdominal, dieta, actividad
fisica, diabetes, consumo de alcohol, factores psicosociales, enfermedades cardiacas y
apolipoproteinas. En el estudio han participado un total de 22 paises de: Europa, Asia,
Ameérica del Norte, América del Sur, Australia, Africa y Oriente Préximo, y méas de 13.000
casos, y muestran la existencia de diferencias geograficas y étnicas, en cuanto a la
epidemiologia, la etiologia, el proceso diagndstico después de sufrir un ictus y los resultados
a los 30 dias. El hallazgo mas significativo es que es la hipertension y las causas cardiacas
son los factores que suponen un mayor riesgo, pero por subtipos de ictus, la hipertension
tendria mas impacto sobre el ictus hemorrdgico y las causas cardiacas sobre el ictus
isquémico. Segun las areas geogréficas se observan diferencias en cuanto a la hipertension,
con mayor peso en Asia y Africa, el tabaquismo y la obesidad abdominal tiene mas impacto
en Europa, Norteamérica y Australia, el consumo de alcohol con mayor incidencia en Africa

y el sur de Asia y la inactividad fisica en Asia, concretamente en China’.
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Figura 5 Factores de riesgo. Elaboracion propia a partir de Arias-Rivas S. Vivancos-Mora J. Castillo J., Registro
EPICE®.

Aspectos clinicos

Los sintomas clinicos que presenta el ictus son variables y dependen del tipo de ictus, sobre
todo de la localizacién y del tamafio de la lesion cerebral. Una caracteristica a tener en
cuenta es que los sintomas se presentan de forma inesperada y alcanza la maxima
expresion en pocos segundos, aunque puede que la evolucion de los sintomas sea
creciente y pueda darse en varias horas tras su manifestacion inicial. A veces, los sintomas
iniciales pueden desaparecer (AIT) pero eso no significa no estar alerta porque pueden
ocurrir recidivas y desembocar en un posible infarto cerebral. Las sintomatologias mas
prevalentes en un cuadro de accidente cerebrovascular se concretan en la pérdida subita de
tensién muscular en la cara (con desviacion hacia un lado de la boca), brazo y/o pierna de
una parte del cuerpo (hemiparesia o hemiplejia), alteracion brusca de la sensibilidad
presentando hormigueo, adormecimiento de cara, pierna y/o brazo de una parte del cuerpo
(hipostesia e hipoalgesia), dificultad para articular palabras (disartria), dificultad o
imposibilidad para expresarse (afasia motora), dificultad para la comprension (afasia
sensitiva), pérdida de vision repentina de un ojo (amaurosis fugaz) o la pérdida de la mitad
del campo visual que afecta a ambos ojos (hemianopsia homonima), vision doble (diplopia),
negligencia visuoespacial en la que el paciente no reconoce la mitad izquierda de su cuerpo
e incluso ni es consciente de los déficits neuroldgicos que presentan esa mitad de su cuerpo
(anosognosia), disminucion del nivel de consciencia, dolor de cabeza de forma repentina e
intensa a veces incluso acompafiado de vémitos y rigidez de nuca vy, la inestabilidad y
desequilibrio®.
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Etiopatogenia

El conocimiento de la etiopatogenia del ictus es fundamental para aplicar correctamente un
diagnostico y un tratamiento adecuado al mismo.

El ictus aterotrombdtico se produce por una estenosis u oclusion de una arteria intracraneal
o0 extracraneal como resultado de una alteracién arteriosclerética de la pared arterial
localizada en la arteria carotidea o vertebrobasilar en el que se dan dos posibilidades-:
-Aterosclerosis con estenosis = 50% u oclusion.

-Aterosclerosis sin estenosis o con estenosis < 50% en presencia de dos o mas de los
factores siguientes: edad superior a los 50 afos, hipertension arterial, diabetes mellitus,
tabaquismo o hipercolesterolemia®.

El ictus cardioembdlico es un ictus producido por la oclusiéon arterial, normalmente
intracraneal que se produce por un émbolo originado en otro punto del sistema vascular
(embolismo arterio-arterial) (un émbolo que se desprende de la pared de una arteria y
obstruye a otra arteria). Tanto el ictus aterotrombotico como el cardioembdélico son ictus que
afectan a grandes vasos arteriales®.

El ictus lacunar es un ictus que afecta a pequefios vasos arteriales, de tamafo < 1,5 cm de
diametro que se acompafa de los sintomas clinicos mas habituales, hemiparesia, hipostesia
o hipoalgesia, disartria, afasia motora, ademas de antecedentes de hipertension y diabetes
mellitus. El ictus de causa indeterminada suele afectar a grandes vasos arteriales del
territorio carotideo o vertebrovasilar y que una vez descartado los subtipos aterotromboticos,
cardioembdlicos y lacunar, la causa sigue siendo desconocida. El ictus criptogénico incluye
causas poco frecuentes como es el caso de vasculopatias no aterosclerética, infeccion,
alteraciones metabdlicas y/o genéticas, de la coagulacion, alteraciones hematoldgicas e
incluso migrana-infarto®.

ASCOD (A atherosclerosis, S small-vessel disease, C cardiac pathology, O other causes, D
diseccidn), TOAST (Trial Org. 10172 Acute Stroke Treatment) y SSS-TOAST (Classification
of ischemic stroke subtypes), clasifican el accidente cerebrovascular segun el origen. La
clasificacion SSS-TOAST los cataloga en 5 subtipos etiopatogénicos que difieren en el

mecanismo de produccion del propio ictus® (Figura 6).

14



40,00%
35,00%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00%
10,00%

5,00%

0,00% .

Aterotrombético Cardiovascular Lacunar Indetermin Criptogénico

Figura 6 Frecuencia de subtipos de ictus. Elaboracién propia a partir del Banco de Datos de Ictus de la
Sociedad Espafiola de Neurologia (BADISEN). Criterios SSS-TOAST®.

Tratamiento de la fase aguda del ictus

Los pacientes que llegan a la unidad de ictus de un hospital son monitorizados para el
control de aquellos factores que son proclives a producir complicaciones (control de
glucemia, presion arterial, temperatura, arritmias, infecciones respiratorias, nutricion,
prevencion de Ulceras por decubito).Todos siguen un protocolo de evaluacion diagnostica,
tratamiento y rehabilitacion, por lo que la atencion es multidisciplinar y especializada, siendo
estas unidades las causantes de la disminucién de la mortalidad, morbilidad y estancias
hospitalarias ademas de una disminucién en los costes®.

La coordinacioén a nivel extrahospitalario e intrahospitalario es fundamental, ya que un déficit
del riego sanguineo en el encéfalo ocasiona un déficit neurolégico que se instaura de forma
muy rapida a medida que el tiempo pasa desde la aparicion del ictus. A nivel
extrahospitalario diagnosticar precozmente y activar el cddigo ictus es fundamental para
poder aplicar con eficacia el tratamiento ya que éste tiene una ventana terapéutica muy
estrecha (Figura 7). En este primer acercamiento al diagnéstico hay que realizar una
valoracion a nivel cardiovascular (auscultacién cardiaca, busqueda de soplos carotideos,
pulsos periféricos, presion arterial, pulsiometria y glucemia capilar) y a nivel neuroldgico.
Normalmente la tension arterial esta elevada actuando como un mecanismo para mantener
irrigada la zona isquémica, por ello, no es conveniente bajar bruscamente la tension con el
uso de antagonistas del calcio sublinguales. La glucemia capilar puede presentarse como
una hipoglucemia o una hiperglucemia pudiendo provocar la muerte. Para la valoraciéon a
nivel neurolégico se utiliza la escala Cincinnati (Anexo 1) en la que se valorara aspectos
como la asimetria facial, la falta de fuerza en uno de los brazos o piernas, posible alteracion

del habla y/o alteracién en el nivel de conciencia®.
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“El tiempo es cerebro”. Cuanto antes se inicie el tratamiento para la recanalizacion de la
zona isquémica, menos secuelas quedara en el paciente. El ingreso hospitalario se hara en
aguellos hospitales que cuenten con una unidad especializada para ictus, atendida por
especialistas en neurologia en colaboracién con otras especialidades médicas relacionadas
(cardiologia, cirugia vascular, neurorradiologia, neurocirugia, rehabilitacion, etc.), ademas de
fisioterapeutas para poder iniciar cuanto antes la recuperacion del paciente, trabajadores
sociales y personal de enfermeria entrenado- Los pacientes que desarrollan un ictus y llegan
a estas unidades especiales deben reunir unos criterios para su ingreso: pacientes con ictus
en fase aguda (< de 48 horas de evolucién), déficit neuroldgico leve o moderado, ataque
isquémico transitorio (AIT), sin limite de edad, y son criterios de no ingreso el dafio cerebral

irreversible, demencia, enfermedades mortales y trauma craneal agudo?®.

Atencion prehospitalaria: sospecha de ictus
< 6 horas

|

Cadigo ictus. Aviso
telefénico al hospital.
Traslado urgente

{

Urgencias: médico

a

A
-

de urgencias,

< neurélogo
I 1 1 1 1
Historia clinica, Monitorizacion TC/RM, I;beosrta?gri
exploracion ECG, PA, Sa O, Doppler o

[

u Diagnéstico u Unidad de ictus
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Tratamiento Prevencion Prevencion de
especifico secundaria complicaciones

u Rehabilitacion

Figura 7 Algoritmo de Atencion Prehospitalario en la Fase Aguda del Ictus. Elaboracién propia a
partir de datos de Bravo Y., Martin-Fabregas J., 2006°.

Terapia

El restablecimiento del FSC y la recanalizacion e irrigacion del tejido isquémico constituyen
una prioridad por lo que se hace necesario la utilizacién de antitromboliticos, tromboliticos y
trombectomia mecéanica, ademas de la utilizacion de farmacos para la cerebroproteccion con
el objetivo de inhibir los trastornos celulares y moleculares en areas potencialmente
salvables. En el tratamiento trombolitico se utiliza la alteplasa (r-TPA) siempre que no haya

transcurrido mas de 4,5 h. del inicio del ictus. Se aplicara de forma intravenosa, el 10% de la
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dosis se administra en bolo en un minuto y el resto de la dosis en infusién continua durante
una hora. No se podra administrar a la vez un tratamiento antitrombolitico en 24 h. Como
tratamiento antitrombolitico se utiliza el acido acetilsalicilico (AAS) (300mg/dia) dentro de las
primeras 48 horas del infarto cerebral agudo ya que con esto se evitan las recidivas
precoces. Los anticoagulantes con heparina no fraccionada o con heparina de bajo peso
molecular y heparinoides son también parte del tratamiento antitrombolitico para un ictus en
la fase aguda. La trombectomia mecanica que consiste en introducir un dispositivo
intraarterial para romper o extraer el coagulo esta indicada para aquellos pacientes que no
pueden ser incluidos en el tratamiento trombolitico de r-TPA. El tratamiento farmacolégico
para la cerebroproteccion cuyo objetivo fundamental es disminuir el dafio isquémico por la
falta de FSC, e inhibir los mecanismos responsables de la isquemia, la citicolina
administrada en las primeras 24 h., el uso de la albimina humana y las estatinas a altas
dosis estan demostrando que tienen un alto valor neuroprotector®

En junio de 1998, la Food and Drug Association (FDA) en Estados Unidos y en 1999 en
Canada aprobaba el uso del tratamiento trombolitico con el activador del plasminégeno
recombinante (r-TPA) como primer tratamiento para el ictus isquémico agudo. A partir de
marzo de 2003 la utilizacion de r-TPA est4d aprobada por la Agencia Europea del
Medicamento en las primeras 3 h. del ictus. Actualmente, existen estudios (NINDS, ECASS,
ATLANTIS) que demuestran el beneficio de la utilizacion del r-TPA antes de las 3 h. desde
el inicio del ACV en la que los pacientes presentan un 30% mas de posibilidades de quedar
asintomaticos o tener una minima discapacidad a los 3 meses del ictus, aunque la
hemorragia sigue siendo la complicacion mas importante, reduciéndose siguiendo
estrictamente las recomendaciones de administracion y los criterios de seleccion de los
pacientes®1°(Anexo 2).

International Stroke Trial (IST), demuestra que la heparina calcica subcutanea, asi como la
heparina no fraccionada y la de bajo peso molecular previene las recidivas precoces, pero
existe mayor posibilidad de sufrir hemorragias. El ensayo clinico TOAST (Trial of Org 10172
in Acute Stroke Treatment) con danaparoide intravenoso en pacientes con infartos
cerebrales de menos de 24 h. de evolucién, evidencié el alto porcentaje de posibilidades de
sufrir complicaciones hemorragicas sin beneficio en cuanto a la prevencién de progresion
del ictus, ni de recurrencias precoces ni tampoco en la evolucién a los tres meses?°.

El ensayo PROACT I, afirma que la trombdlisis intraarterial con pro-urokinasa
recombinante, produce la recanalizacion eficaz de arterias ocluidas y aumenta el porcentaje
de pacientes independientes a los tres meses, pero en cambio, aumenta el riesgo de
hemorragias cerebrales, aunque no la mortalidad. No se obtuvo la aprobacién por parte de
las autoridades reguladoras. Ante esto, no hay evidencias de que la trombdlisis intraarterial

sea la mejor opcién con respecto a la trombdlisis intravenosa, aunque se utilice en pacientes
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que presentan infartos cerebrales en la fase aguda con oclusion de gran vaso y con un inicio
de mas de 4,5 horas™.

Rothwell y colaboradores realizaron un metandlisis que agrup6 a 15.778 participantes en 12
ensayos clinicos controlados, encontré6 que el AAS reduce el riesgo de ACV isquémico
recurrente a las seis semanas en un 60% y de ACV isquémico fatal o discapacitante en un
70%. Estos datos confirman que el tratamiento farmacoldgico reduce sustancialmente el
riesgo de ACV recurrente temprano después de un AIT e identifica como clave al AAS
durante las primeras semanas después del infarto cerebral. Igualmente se dice que el
beneficio del AAS disminuye con el uso prolongado y, por el contrario, se demuestra su
utilidad a largo plazo con el dipiridamol®?.

Llull y colaboradores evidenciaron que el acido drico tiene propiedades neuroprotectoras. Un
estudio clinico (UR/CO-ICTUS) realizado sobre 206 mujeres y 205 hombres con ictus
isquémico a los que se les administr6 1g de &cido Urico o placebo conjuntamente con la
trombdlisis, y al cabo de 90 dias se valoré con la escala Rankin modificada (mRS). Los
resultaron arrojaron que los pacientes tratados con acido Urico doblaron la tasa de beneficio
en comparacion con los tratados con placebo, pero solo en las mujeres y no en los

hombres?2.

Prondstico

Los pacientes que sufren un infarto cerebral tienen entre un 15-20% de mortalidad durante
el primer mes, siendo un factor relevante el tamafio y la localizacién del infarto. A los 6
meses, entre un 40-50% son total o parcialmente dependientes. Los factores que
determinan la mortalidad intrahospitalaria son la edad avanzada, gravedad inicial del propio
ictus, hipertermia, hiperglucemia, fibrilacion auricular, insuficiencia cardiaca y la presencia de
estenosis u oclusion carotidea. El AIT es un factor muy significativo sobre la perentoriedad
de un infarto cerebral. Del 10-20% de los pacientes que han sufrido un AIT es muy probable
gue en los 3 meses siguientes sufran un infarto cerebral, aunque la mitad de ellos puedan
ocurrir dentro de las 48 horas. El riesgo de sufrir un infarto cerebral después de un AIT, es
del 25-35% a los 5 afios' Los infartos de origen cardioembdlicos tienen peores prondsticos y

causan mas muertes que los infartos lacunares®.

Secuelas

Para cuantificar el dafio cerebral producido por un infarto cerebral se utilizan principalmente
escalas que daréan el resultado del déficit neuroldgico o funcional del paciente. La Escala de
Infarto del Instituto Nacional de Salud (National Institute of Health Stroke Scale, NIHSS), la
Escala Neurol6gica Canadiense (Anexo 3), la Escandinava, la de Orgogozo podran ser
utilizada para evaluar el déficit neurologico, la Escala Rankin modificada (modified, Rankin
Scale, mRS) (Anexo 4) para valorar la discapacidad a los 90 dias tras la estabilizacion del
paciente, fundamental también el indice Barthel que mide las limitaciones para las
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actividades de la vida diaria (AVD), otras medidas de la capacidad funcional es el indice
Katz que valora las funciones de las actividades béasicas de la vida diaria (ABVD), el
Functional Independence Measure (FMI) que medird la discapacidad del paciente. Muy
importante también es evaluar la calidad de vida del paciente y de la familia. Los estudios
sobre la calidad de vida (CV) utlizan medidas genéricas como es el perfil de las
consecuencias de la enfermedad (SIP), el SF-36, el EuroQOL, la escala de bienestar o el
perfil de salud de Nottingham?3.

En un porcentaje elevado, los pacientes con discapacidad por las secuelas que el ictus ha
dejado no responden a las intervenciones a corto y medio plazo, por lo que esto supone un
grado de dependencia del paciente con respecto a la familia y/o los profesionales. Las
secuelas fundamentales que implican esa dependencia se agrupan en: discapacidad motora
y de locomocién, de comunicacion, emocional, cognitiva, visual y auditiva. Alrededor del 30-
40% de los supervivientes de un infarto cerebral en el primer afilo no estan plenamente
recuperados para volver a trabajar y necesitan algun tipo de ayuda para las actividades
basicas de la vida diaria como vestirse, alimentarse, la higiene personal o el uso del
transporte.

Con respecto a la discapacidad motora y de locomocion es necesario un programa de
rehabilitacion que sea capaz de recuperar el control motor, asi como prevenir la contraccion
del miembro paralizado y evitar las complicaciones intrinsecas a esa inmovilidad (flebitis,
Ulceras por presién y neurovasculares, rotura de la piel y tejidos por desgaste, estrefiimiento
etc...). A nivel de comunicacion, la afasia ocupa un papel muy significativo en todo el
proceso de la enfermedad. La comunicacion es fundamental para las relaciones sociales y
es fundamental para integrarse en el grupo social. La dificultad para comprender y para
hablar supone para el paciente un repliegue en sus relaciones sociales y, por tanto, un
aislamiento social que tiene sus consecuencias inmediatas en forma de depresién, angustia
y rechazo a la vida social**.

La disfagia, otra importante secuela producto de una incapacidad motora de la faringe. De
esta incapacidad se deriva la desnutricibn y la neumonia por aspiracién porque al no
controlar la lengua durante la fase oral causa una menor propulsion de los alimentos, un
retraso o ausencia del reflejo de tragar y, por tanto, aumenta el riesgo de aspiracion.
Lendinez-Mesa y colaboradores en el estudio “Prevalencia de disfagia orafaringea en
pacientes con patologia cerebrovascular en una unidad de neurorrehabilitacion”, concluyen
que, el 79,3% de los pacientes que presentan disfagia tienen un nivel de dependencia total,
el 17,3% tienen una dependencia severa y el 3,4% tienen una dependencia moderada para

las actividades basicas de la vida diaria®®.
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Este estudio entre otros viene a confirmar que las secuelas que conlleva el accidente
cerebrovascular son incapacitantes en un alto porcentaje, llegando a alterar la calidad de
vida del paciente y su familia.

Martins y colaboradores tras un estudio sobre la “Incapacidad y calidad de vida del paciente
afectado por un ACV: evaluacion nueve meses después del alta hospitalaria” concluyen que
las alteraciones del estado afectivo-emocional son consecuencias graves de la enfermedad
en la calidad de vida de los participantes, y que no guardan relacién con la edad de los
pacientes, sino con las alteraciones de la capacidad funcional. Algunos estudios describen
una gran prevalencia de depresién post-ACV, incluso después de pasado cuatro o cinco
afos, asociada a una débil recuperacion de la capacidad funcional y a una baja percepcién
de la calidad de vida?®.

Como es evidente que el ACV es una enfermedad que provoca unas secuelas importantes,
uno de los aspectos claves para intentar prevenir las complicaciones y reducir al maximo las
secuelas neuroldgicas y motoras es establecer lo mas pronto posible un programa de
rehabilitacién con la intensidad y duracién que sean necesarios segun el paciente y las
secuelas. Este tratamiento rehabilitador contrariamente al tratamiento farmacolégico tiene
una ventana terapéutica mas amplia, aunque es importante también establecer de forma
precoz el programa rehabilitador para que la persona pueda conseguir la maxima autonomia
e integrarse a su vida cotidiana. Los pacientes con secuelas por ictus, deben tener en su
programa de rehabilitacion un equipo de profesionales multidisciplinar formado por
fisioterapeutas, logopedas, terapeutas ocupacionales, neuropsicologos, ortopedas, personal
de enfermeria y trabajadores sociales. La urgencia por el comienzo de la rehabilitacién
radica en que estd demostrado que hay una asociacion directa entre el retraso al iniciar el
tratamiento rehabilitador y peor evolucion funcional y entre inicio precoz y mejor
pronéstico?’.

Un estudio retrospectivo realizado por Salter et al que incluyé a 435 pacientes, apunta que,
independientemente de la gravedad del ictus sufrido, el grupo de pacientes que habia
iniciado el proceso de rehabilitacién en los primeros 30 dias tras el ictus, tuvo un incremento
significativo en la puntuacion del FIM (Functional Independence measure) al alta
hospitalaria, en comparacion con los que comenzaron mas tarde. Aquellos pacientes que
comenzaron en los primeros 15 dias mejoraron mas y de forma mas rapida que los que
empezaron después?’’.

El comienzo de la rehabilitacion precoz conlleva mayor recuperacion funcional en menos
tiempo, menor tiempo de permanencia hospitalaria y, menor coste de la enfermedad por
paciente.

La evolucién mas probable de recuperacion es la que se muestra a continuacién con esta

curva ascendente progresivamente menor*® (Figura 8).
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Figura 8 Curva de recuperacién esperada. Elaboracién propia a partir de datos de Arias Cuadrado A,

Enfermedad y la familia
La familia a lo largo de la historia siempre ha tenido un papel fundamental en el cuidado
(cuidado de los mayores, cuidado de los nifios, cuidado de los enfermos...). No es lo mismo
cuidar en la salud que cuidar en la enfermedad. El cuidado en la enfermedad supone un alto
riesgo de enfermar si los cuidados no son atendidos de forma correcta?®.
La familia es una organizacion viva, con una dindmica concreta y con una estructura
establecida. Cuando aparece un acontecimiento tragico la dindmica familiar se altera porque
todo gira alrededor de las necesidades del paciente y se olvida las necesidades del resto,
entrando asi en un periodo de conflicto/crisis que desestabiliza por un tiempo para luego
volver a la reorganizacién y al restablecimiento de un nuevo orden, siendo necesario
implantar un equilibrio entre las necesidades y favorecer una vida lo mas normalizada
posible. Se trata de un proceso dividido en varias etapas por las que inevitablemente va a
pasar el enfermo y la familia (shock, negacion, desesperacion, célera, re-elaboracion,
aceptacion)®.
En este proceso de crisis y desestabilizacion, no todas las familias ni todos los miembros de
la misma reaccionan del mismo modo. Las reacciones a nivel familiar van a depender de
factores de riesgo social y de las necesidades familiares, mientras que, las reacciones a
nivel de miembros de la familia van a depender de la calidad de las relaciones familiares y
de los estilos de convivencia, produciéndose en muchos casos la tendencia a huir de lo
desconocido y a huir de las imposiciones/obligaciones dando lugar en estos casos a una
claudicacion familiar por la imposibilidad de ofrecer los cuidados necesarios al paciente. Es
importante que la familia conozca la red social de apoyo externo para que el cuidado no sea
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una carga excesiva. No hay que olvidar que al paciente hay que ayudarlo pero que detras
del enfermo hay una familia que también necesita ayuda. En el paciente que sufre un infarto
cerebral es muy caracteristico la depresién, el rechazo a la vida social, la soledad como
consecuencia de la discapacidad motora y de locomocién, y de la comunicacion. Esto lleva
al paciente a encerrarse y aislarse del mundo y arrastra en muchas ocasiones a los
miembros de la familia que tienen que cambiar sus hébitos y sus relaciones sociales y en
ocasiones las actividades de ocio quedan reducidas a la nada. Las necesidades econdémicas
son un factor de riesgo y son las primeras que afloran ante un episodio de este tipo en el
caso de que el paciente sea la persona que soporta econémicamente a la familia, esto
aumenta el problema y la crisis en la familia se agudiza ain mas. Es importante definir quién
es el cuidador principal para dotarlo de una formacion teérico-practica, dotandolo de tiempo
para el descanso, porque de la integridad del cuidador dependera la continuidad de los

cuidados!®-?t,

Eficacia de las intervenciones en la familia para la recuperacion del paciente

La calidad de vida en general de los pacientes que han sufrido un ACV se ve afectada
porque esta enfermedad es bastante discapacitante y afecta a la vida del paciente y por
ende de la familia que se ve envuelta en cambios importantes, sobre todo la persona que
ejerce como cuidador informal que es la persona que da los cuidados y apoyo diario al
paciente incapacitado. Este ejercicio diario del cuidador desemboca en la mayoria de los
casos en depresion, angustia, ansiedad y estrés, afectando también a las relaciones
sociales y desembocando en la soledad y el aislamiento, interfiriendo, por tanto, en su
calidad de vida.

Las actividades que el cuidador informal realiza con el paciente dependera del grado de
discapacidad de éste, pero en cualquier caso la gran mayoria de los pacientes que han
sufrido un ACV necesitan durante los primeros meses ayuda para la realizacion de las
actividades instrumentales de la vida cotidiana, ademés de las tareas bésicas de la vida
diaria. Cuando el familiar o cuidador principal participa en el proceso de rehabilitacion, el
paciente obtiene mejores resultados en su recuperacion. Es por ello, por lo que la familia
también necesita ser tenida en cuenta en el plan de rehabilitacién para que éste sea lo mas
eficaz posible?2.

Bishop y colaboradores evaltuan la eficacia de una intervencion telefénica. Esta intervencion
fue disefiada para ayudar a los pacientes de ACV y a sus familiares durante los primeros 6
meses tras el accidente cerebrovascular. El resultado concluyé que la familia y el
funcionamiento, asi como la asistencia sanitaria se modificé positiva y significativamente a
los 3 meses. Disminuyo la utilizacion de la atencion médica y mejoré la calidad de vida del

paciente y cuidador??,
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El impacto que tiene la intervencion telefénica con cuidadores familiares de sobrevivientes
de accidentes cerebrovasculares después de la rehabilitacion fue positivo como forma de
resolucion de problemas?*.

Clark y colaboradores realizan un ensayo aleatorizado controlado de una intervencion de
educacion y asesoramiento para familias después de un accidente cerebrovascular.
Concluy6 que, a los seis meses el grupo de intervencion tenia un mejor funcionamiento
familiar y un beneficio en el estado funcional y social para el paciente, por tanto, toda
intervencion sobre la familia tiene efectos positivos sobre el paciente y su proceso de
rehabilitacion?.

Glass y colaboradores comprueban si el apoyo social y los lazos familiares son fuertes
predictores de recuperacion funcional después del accidente cerebrovascular. A un grupo se
le sometié a una intervencion psicosocial (PSI) y a otro grupo a la atencién habitual (UC).
Este estudio no proporciona evidencia de la eficacia de la intervencion psicosocial para
mejorar la recuperaciéon funcional en el ACV, aunque la PSI mostr6 una mejoria mayor que
la CU, las diferencias no fueron estadisticamente significativas?®.

Molloy y colaboradores examinan como la confianza del conyuge se relaciona con la
autoeficacia del paciente para la recuperacion. El resultado dice que una mayor confianza
conyugal se asocié con una mejor recuperacion y una mayor autoeficacia del paciente para
la recuperacion?’.

Saxena y colaboradores afirman que mejorar los sintomas depresivos en pacientes con ACV
puede acelerar la recuperacién funcional, pero que el nivel de funcionamiento fisico logrado
después del ACV esta determinado por factores neurolégicos y cognitivos,

Ertel y colaboradores demuestran que las intervenciones benefician a los grupos mas
saludables, es decir, a los menos fragiles, y que por el contrario no es efectivo en los grupos
fragiles?.

Mayo y colaboradores llevan a cabo un ensayo en el que, descubren que la descarga
inmediata combinada con la rehabilitacién domiciliaria tiene efectos funcionales y motores
positivos, (la rehabilitacion parece acelerarse, asi como la reintegracién comunitaria) y, por
tanto, mejora la salud fisica del paciente°.

Estrada y colaboradores concluyen que la salud de las personas que conviven con una
persona dependiente es peor que aquellas que no tienen ninguna persona dependiente en
el hogar, éstas tienen hasta cinco veces mas riesgo de desarrollar problemas de salud. El
estudio concluye que la edad, sexo y nivel educativo influyen3..

Justificacion

La dimension psicosocial ha adquirido cada vez mayor importancia en la dicotomia salud-
enfermedad. Cada vez esta siendo més reconocida y es fundamental en el proceso de la

recuperacion/rehabilitacion del paciente. Se hace imprescindible atender a la actitud y al
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estado mental del paciente, asi como al ambiente familiar que lo rodea. Los pacientes que
cuentan con un ambiente familiar positivo, con estabilidad afectiva y formas de adaptarse a
los cambios, pueden afrontar de modo mas positivo la crisis que supone la enfermedad. Si,
por el contrario, existen relaciones familiares dificiles, donde la comunicacion es pobre y
falta implicacion para la solucion de problemas, la enfermedad de cualquiera de sus
miembros va a suponer un desequilibrio/crisis que limitard el proceso de recuperacion del
paciente®®.

Es sabido que el ACV conlleva como parte de las secuelas el estado depresivo y esto
constituye un enorme inconveniente en su proceso de rehabilitacion. Se hace necesario
pues, saber si el paciente percibe el apoyo social funcional (apoyo afectivo y apoyo
confidencial) por parte de las personas mas cercanas y detectar si tiene correlacion con la
funcionalidad familiar. Para que la familia funcione como un engranaje perfecto y sea capaz
de dar estabilidad emocional y afectiva, ésta debe conocer la percepcién que tiene el
paciente sobre sus necesidades o no de apoyo social y afectivo.

Los estudios encontrados en la literatura sobre las intervenciones en la familia no hacen
referencia al aspecto psicosocial del paciente, por lo que, detecto la necesidad de realizar un
estudio observacional para determinar si hay correlacion entre la percepcion de apoyo social
funcional por parte del paciente y la funcionalidad familiar.

El accidente cerebrovascular también conocido como ictus es un trastorno brusco de la
circulacion sanguinea en una zona o en ambas del encéfalo y que altera de forma
permanente o transitoria las funciones de la zona afectada. Después del accidente
cerebrovascular el paciente puede presentar secuelas de origen motor, de comunicacion,
emocional, cognitiva, visual y auditiva. La baja percepciéon de apoyo social-funcional que
percibe un paciente que ha sufrido un ACV es muy frecuente como parte de las secuelas
(estado depresivo), pero que en ocasiones puede estar asociado a una disfuncionalidad
familiar incidiendo de forma negativa en el proceso de rehabilitacion del paciente. Motivo
que me impulsa a realizar este estudio con el fin de identificar si hay asociacion entre la baja
percepcién social-funcional del paciente y una disfuncionalidad familiar.

El estudio de la familia y su participacion en el proceso de rehabilitacion cuando ocurre un
ACV en algun miembro de la misma, asi como hacer frente a la discapacidad que produce
es de gran importancia, ya que el sistema familiar va a incidir en el paciente. La depresion,
menor adherencia al tratamiento y rehabilitaciones no exitosas estan relacionadas con una

menor participacion familiar, social y del personal de salud®.
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4. PROYECTO DE INVESTIGACION

Objetivos e hipotesis

Objetivo

El objetivo general de este estudio pasa por conocer si una baja percepcion de apoyo social-
funcional por parte del paciente esta asociada a una disfuncionalidad familiar, y como
objetivos secundarios del mismo, conocer la prevalencia de apoyo social-funcional entre los
pacientes, determinar la asociacion entre las variables sexo y edad y la percepcion de apoyo
social-funcional después de un ACV, v, finalmente, conocer si existe asociacién entre la

dependencia funcional y la percepcién de apoyo social-funcional.

Metodologia
Disefio del estudio

Este estudio posee un disefio de investigacion cuantitativo observacional, correlacional de
caracter transversal®

Se trata de un estudio observacional en tanto que el investigador no va a interferir en las
variables. Se recogeran los datos proporcionados por el paciente y familia a través de las
escalas de medicion, sin intervenir en ellas, asi como los datos procedentes de las historias
clinicas, para posteriormente realizar un estudio sobre la posible asociacién entre las
variables. El estudio sobre esta asociacion de variables es lo que define a este proyecto de
investigacion como correlacional, concretamente intento conocer si hay relaciéon entre una
baja percepcién de apoyo social-funcional con una disfuncionalidad familiar, asi como
conocer si las variables sexo, edad y dependencia funcional se asocian a una baja
percepcién de apoyo social-funcional. y, por ultimo, el disefio de investigacion tendra un
caracter transversal en tanto que, servird para estudiar la prevalencia de la percepcion
social-funcional de los pacientes después de sufrir un ACV.

Las poblaciones constituyen las unidades de estudio. La utilizacibn de datos numéricos
proporcionados por los cuestionarios de aplicacion (escalas) muy utilizadas tanto en el
ambito psicosocial, como epidemiolégico/biomédico, junto con la no intervencién en ninguna
de las variables que se presentan, asi como determinar si las dos variables estan asociadas
utilizando para ello el coeficiente de correlaciéon (r), y permitiendo a la vez establecer la
prevalencia de apoyo social-funcional de los pacientes, constituye la base en la que se
sustenta el disefio de investigacion este trabajo.

La necesidad de que el tamafio de la muestra sea significativo y representativo, obliga a que
el presente estudio tenga una duraciéon que abarca desde los meses de marzo de 2018 a
febrero de 2019.
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Sujetos de estudio

La poblacién diana objeto de este estudio son los pacientes ingresados por un accidente
cerebrovascular en el Hospital General Universitario Gregorio Marafion de Madrid. Las
historias clinicas constituirdn la base para la realizacién de un muestreo no probabilistico de
conveniencia para la obtencién de la poblacién accesible que formaran parte del estudio
teniendo en cuenta los siguientes criterios de inclusion:

-Paciente ingresado por ictus isquémico en cualquiera de sus tipologias (aterotrombdético,
cardioembdlico, lacunar y por causas desconocidas) remitido a un proceso de rehabilitacion.
-Pacientes ingresados por ictus hemorrdgico en cualquiera de sus tipologias (hemorragia
intracerebral y hemorragia subaracnoidea) remitido a un proceso de rehabilitacion.

-Algun miembro de la familia que conviva con algunos de los grupos anteriormente citado.

Y seran motivo de exclusiéon para formar parte de este estudio:

-Pacientes afectados por un ataque isquémico transitorio.

-Pacientes que no se les considera dependiente para las actividades basicas de la vida
diaria (ABVD)

-Pacientes con un traumatismo craneal agudo

-Pacientes con dafio cerebral irreversible

-Pacientes con demencia

-Pacientes con incapacidad para comprender o hablar

Se realizard un muestreo no probabilistico de conveniencia por diferentes razones, entre las
que destacan la accesibilidad y la proximidad de los sujetos que formaran parte del estudio,
ya gque se encuentran en el mismo lugar de trabajo que el investigador (Hospital Gregorio
Marafién), ademas del ahorro de tiempo que supone el reclutar a los sujetos. Sin embargo,
pese a las ventajas de proximidad y ahorro de tiempo que supone el captar a los sujetos a
través de un muestreo no probabilistico de conveniencia, existe un inconveniente que es
necesario tener en cuenta cuando se vayan a exponer los resultados del estudio porque,
aunque este tipo de muestreo puede ofrecer estimaciones de las caracteristicas de una
poblacién, no representan a la totalidad. Existe un sesgo debido a que la poblacion en
estudio es escogida por el investigador, no al azar y esto provoca que no se deban
generalizar los resultados.

En este muestreo no probabilistico de conveniencia no todos los individuos tienen la misma
probabilidad de formar parte del estudio, por lo que, en primer lugar, se analizaran las
historias clinicas de los pacientes a lo largo del periodo comprendido de marzo a diciembre
de 2018, y se seleccionaran a aquellos que cumplan con los criterios de inclusion para que
sean los candidatos posibles a formar parte del estudio. Paralelamente se ir4 realizando el
proceso de informacién y de aceptacion quedando asi establecida la poblacion accesible

gue formaran los sujetos de estudio.
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Los sujetos de estudio constituyen un elemento clave en la investigacion puesto que, para
gue los resultados puedan extrapolarse, el tamafio de la muestra ha de ser significativo. La
validez interna de cualquier estudio obliga a definir correctamente la muestra y los sujetos
de estudio para posteriormente, poder tener una validez externa los resultados obtenidos y
extrapolarlos al resto de la poblacion diana. Para establecer un rigor cientifico he realizado
una estimacién del tamafio de la muestra con la ayuda de un instrumento/calculadora del
tamafio muestral en el que, teniendo un nivel de confianza o seguridad (1-a) del 95%, con
una amplitud o precisién (d) del 3% y una proporcién del 5%, tendria un tamafio muestral de
203 individuos, pero si a esto le afiadimos la proporcion esperada de pérdidas (R) del 10%,

el tamafo de la muestra ajustada a estas pérdidas seria de 225 individuos.

n=7Z2 XP Xq

Donde:

Za= 1,96 (la seguridad es del 95%)
P = proporcién esperada 5% = 0,05
g = 1-p (en este caso 1- 0,05 = 0,95)
d = precision (en este caso un 3%

Por tanto, los individuos que deben formar parte de la muestra del estudio son 225.

Variables

La realizacién de un estudio con variables que conforman conceptos tan abstractos como la
funcionalidad familiar y percepcion de apoyo social-funcional requieren para poder valorarlas
y cuantificarlas la utilizacion de instrumentos que sean capaces de otorgar una puntuacion
como es el caso de la escala Apgar Familiar (Anexo 5) y el cuestionario de Duke-UNC
(Anexo 6).

Dos variables cuantitativas discretas se exponen en este estudio. Cuantitativas porque se
van a expresar mediante valores numéricos y discretas porque dichos valores son nimeros
enteros no infinitos. Ademas de estas variables, otras, de componente sociodemograficas
(edad, sexo, dependencia funcional) conforman el elenco de variables de este estudio. La
variable sexo y dependencia funcional (cualitativas) van a permitir alcanzar los objetivos
secundarios de este estudio de investigacion.

Las variables cualitativas nominales (no hay orden ni jerarquia en la variable) dicotémicas
(sélo existen dos categorias en la variable, hombre/mujer, si/no...), como son el caso de las
qgue nos ocupa, también podran ser objeto de medicion, transformandolas en cuantitativas y

de esa forma podran formar parte de la base de datos que utilizaré para realizar el andlisis
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estadistico. Los datos relativos a estas variables cualitativas seran extraidos de las historias
del paciente (sexo y dependencia funcional), asi como el dato relativo a la variable edad.

La variable cuantitativa referida a la funcionalidad familiar se medira a través del
cuestionario Apgar Familiar disefiado por el Dr. Gabriel Smilkstein en 1978, en el que a
través de 5 items tipo Likert (0-2) se valora la percepcion de la persona sobre la
funcionalidad familiar: Normofuncional (7-10), Disfuncionalidad leve (0-2), disfuncionalidad
grave: (3-6). Es un instrumento valido y fiable para constatar si la familia es un recurso para
el paciente o bien es un afiadido en su enfermedad. Por otra parte, la variable de percepciéon
de apoyo social-funcional se medira a través del cuestionario Duke-UNC disefiado en 1982 y
modificado en 1988, de 11 items y una escala de respuesta tipo Likert (1-5). A menor
puntuacién, menor apoyo. Una puntuacién = 32 supone un apoyo normal y < 32 indica un

apoyo social percibido bajo (Figura 9).

Nombre de la Tipo Herramienta de Unidad de medida
variable Cualitativa  (ordinal o medida
lIiEL) Escala, aparato,
Cuantitativa

documento de registro

7-10 Normofuncional

Funcionalidad o APGAR Familiar: | 0-2 Disfuncionalidad leve
- Cuantitativa . ) ] ] ) ]
Familiar Items tipo Likert 3-6 Disfuncionalidad
grave
. i = 32 Apoyo normal
Percepcion de apoyo o Duke-UNC: Items _
_ _ Cuantitativa _ _ < 32 Apoyo social-
social-funcional tipo Likert _ o _
funcional percibido bajo

Edad Cuantitativa

Cualitativa
. 1 = Hombre
Sexo Nominal _
. 2 = Mujer
Dicotémica
Cualitativa -
Dependencia _ 1=Sl
Funcional Nominal
unciona _

Dicotomica 2=No

Figura 9. Variables del estudio. Elaboracién propia

Procedimiento de recogida de datos

Este estudio de investigacion abarca desde marzo a diciembre de 2018, aunque los
primeros cuestionarios (Apgar y Duke-UNC) no comenzaran hasta el mes de mayo, ya que,

los cuestionarios/escalas de evaluacion se pasaran a pacientes y familia en los dos meses
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posteriores al accidente cerebrovascular coincidiendo con la fase de rehabilitacién, motivo
por el cual el estudio terminaria en febrero de 2019.

Las historias clinicas van a aportar los datos para la obtencion de informacién (pacientes
potenciales del estudio que retnen los criterios de inclusién, informacién sobre las variables
sociodemogréficas, sexo, edad y dependencia funcional), acerca de los pacientes
ingresados en la unidad de ictus del hospital General Universitario Gregorio Marafion de
Madrid, constituyendo la base de la poblacién diana, y a la vez es la posibilitadora de
establecer cuales van a ser los pacientes que formaran la poblacién accesible teniendo en
cuenta los criterios de inclusion y exclusion.

El estudio se iniciara en el mes de marzo con la recogida de datos de los casos de
accidentes cerebrovasculares ingresados en el hospital. Se realizar4 un seguimiento de los
pacientes que ingresan por semanas (40 semanas) y se seleccionaran aquellos que puedan
ser participe del estudio, siempre teniendo como referencia los datos incluidos en las
historias clinicas que son las que me van a aportar la informacion necesaria para hacer un
cribado de inclusion y exclusién. A los pacientes seleccionados por semana, una vez
abandonada la fase aguda del ictus y ya en planta se les informard, tanto a ellos como al
familiar sobre el estudio que se esta llevando a cabo y se les dara toda la informacién
necesaria y requerida para la participacion en la investigacion. Al dia siguiente de esta
informacion, a los pacientes y familiares que libremente y sin coaccién quieran formar parte
del estudio se les entregara la Hoja de informacion junto con el consentimiento informado
(Anexo 7) que deberan aceptar.

Como ha quedado especificado en los criterios de inclusiébn estos pacientes deben estar
sometidos a un proceso de rehabilitacion debido a las secuelas inhabilitantes producida por
la enfermedad, es en este periodo de rehabilitacion cuando se van a extraer los datos,
concretamente a los dos meses después de haber ocurrido el accidente cerebrovascular,
coincidiendo con un periodo en el que paciente y familia se ven envueltos en una situacion
de desequilibrio/crisis constituyendo un elemento clave para saber cual es el papel de la
familia como soporte para el miembro que sufrié el ACV, sabiendo que el soporte social y el
funcionamiento familiar son determinantes para el buen desarrollo en el proceso de la
rehabilitacion.

Se contactara con el pacientes y familiar via telefénica a los dos meses y en la sesion de
rehabilitacion que tendran lugar en la unidad de rehabilitacion del Hospital General
Universitario Gregorio Marafién de Madrid, se realizara el cuestionario de evaluacion, para el
paciente el cuestionario Duke-UNC y para el familiar el cuestionario APGAR familiar. El
estudio terminaria en febrero de 2019 puesto que, a los pacientes de diciembre se les haria

la recogida de datos en febrero (Figura 10).
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Figura 10. Procedimiento de recogida de datos. Elaboracién propia

Fases del estudio, cronograma

Cualquier tipo de investigacion requiere un proceso sistematico donde el trabajo se realiza a

través de fases bien definidas (Figura 11).

Fase Conceptual: formula 'y
delimita el problema, revisa
la bibliografia existente y
formula la pregunta de
investigacion

Fase Meto
seleccion del
investigacion,
delimita la poblacion
estudiar, se determina
la muestra, se
seleccionan los
instrumentos para la
medicion de las
variables y la revision
del plan de
investigacion

Fase Empirica:
Recogida de datos y
analisis de los mismos,

interpretacion,
discusion y difusion de
los resultados

Figura 11. Fases de un estudio. Elaboracion propia a partir de datos de Elena Sinobas P, y colaboradores.

La primera fase denominada fase conceptual (Figural2) comprende desde el inicio de la
preocupacion por un tema concreto, el accidente cerebrovascular y el comportamiento de la
familia ante este hecho, hasta que se formula la pregunta de investigacion. Comprende
pues, la basqueda de informacion del tema, busqueda de bibliografia, articulos cientificos, y
formulacion de la pregunta de investigacion®® con el consiguiente objetivo de conocer si
existe correlacion entre una baja percepciéon de apoyo social-funcional por parte del paciente
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esta asociada a una disfuncionalidad familiar. Para llegar al final de esta fase ha sido

necesario trabajar durante los meses de septiembre a diciembre.

Septiembre.
octubre,
noviembre,
diciembre,

Definicion del problema
objeto de estudio

Revision bibliografica sobre
el tema

Fundamentacion y
Justificacion del porqué del
estudio y qué se pretende
con el estudio

Pregunta de investigacion y
Planteamiento de objetivo

Figura 12. Cronograma 12 fase. Elaboracién propia.

Una vez planteada la pregunta y teniendo en cuenta el objetivo del estudio es necesario

pasar a la segunda fase (Figura 13), la fase metodolégica donde se incluiria el disefio de la

investigacion, la definicion del tipo de estudio que se va a implementar, la delimitacion de la

poblacion a estudiar, el tamafio de la muestra para que ésta sea representativa y los

resultados puedan extrapolarse al resto de poblacion con caracteristicas similares a los del

grupo de estudio, los instrumentos o métodos de valoraciéon que se van a utilizar®. Todo ello

se realizara una vez terminado el procedimiento anterior, y concretamente en este estudio

ha abarcado los meses de enero y febrero.

enero,
febrero

diseno de la
investigacion

tipo de estudio a realizar

Delimitar la poblacion de
estudio (criterios de
inclusion y exclusion)

Tamaiio de la muestra

|| métodos de valoracién

(escalas)

Figura 13 Cronograma 22 fase. Elaboracién propia.
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Y, la tercera fase (Figura 14), la fase empirica, serd la culminacion de todo el trabajo
anterior. Se realizara a partir del mes de marzo de 2018 hasta febrero de 2019 la recogida
de datos, posteriormente habré que analizar los datos obtenidos, interpretarlos y pasar a la

difusién de los mismos®®.

marzo 2018
afebrero —
2019

Recogida de
datos

Figura 14 Cronograma 32 fase. Elaboracion propia.

Entre los meses de marzo a diciembre de 2019 se analizaran los datos obtenidos, y una vez
analizados se interpretaran teniendo en cuenta el contexto en el que se han obtenido,
relaciondndolos con otros resultados de otras uinvestigaciones para ver las semejanzas,
discrepancias y posibles novedades que puedan extraerse del estudio. Por dltimo, habra
que difundir los resultados obtenidos en publicaciones cientificas a través de articulos o por

medio de comunicaciones cientificas a través de congresos .

— | Analizar los datos obtenidos

marzo a
diciembre
de 2019

Interpretar los datos

Difundir resultados

Figura 14. Cronograma 32 fase. Elaboracién propia.

Analisis de datos

Para realizar un analisis de los datos recopilados, en primer lugar, se confeccionara una
base de datos con el programa IBM SPSS en la version mas actualizada 24.0 de junio 2016,

para posteriormente realizar el analisis descriptivo de las variables.
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A partir del conjunto de datos numéricos arrojados por los cuestionarios (variable
cuantitativa) y la codificacion de los datos de las variables cualitativas, se podra realizar un
andlisis descriptivo con el programa SPSS.

Las medidas para las variables cuantitativas discretas, tendr& un valor numérico de entre 11
y 55 que vendra dado por el test de Ducke- UNC, y entre 0 y 10 que puntuara el test de
Apgar Familiar. El andlisis descriptivo de la variable cuantitativa discreta describira el
comportamiento de la variable, mostrando datos de la frecuencia absoluta y relativa, las
medidas de centralizacién, (media aritmética, moda y mediana) y las medidas de dispersién
(rango, varianza y desviacion tipica).

Las variables cualitativas se codificardn para que adopten un valor cuantitativo. La variable
sexo tendra un valor entre 1 y 2, dependiendo de si es hombre o mujer respectivamente y la
variable de dependencia funcional se valorard igualmente con 1 para los dependientes y 2
para los no dependientes y de esta forma se podra obtener la medida de centralizacion de la
moda.

Al tratarse de un estudio correlacional, se realizara una regresién lineal para comprobar si
existe 0 no asociacion entre las diferentes variables, ademas de realizar un diagrama de
dispersién o nube de puntos para reflejar la intensidad y el sentido de la relacion, si es
positiva, negativa, o incluso si no hay relacién entre ellas.

Se realizara el estudio para comprobar si existe asociacion entre la percepcion de apoyo
social-funcional y funcionalidad familiar, ademés, secundariamente, se estudiara la posible
asociacion entre las variables edad, sexo y dependencia funcional y la variable de

percepcion de apoyo social-funcional.
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Aspectos éticos

Este estudio sera revisado por la Comision de Investigacion ademas del comité de Etica de
la Escuela de Enfermeria de San Juan de Dios de Ciempozuelos, de la Universidad
Pontificia Comillas, Madrid.

Se aplicara de forma exhaustiva como no puede ser de otra forma el codigo de ética médica
de Naremberg.

El consentimiento informado, la no coaccion vy la libertad para interrumpir el procedimiento
en cualquier momento constituye la base ética de este estudio. La voluntariedad de la
participacién se produjo a través de la cumplimentaciéon por escrito y firma del documento
que asi lo acredita (Hoja de Informacion a los Pacientes y en este caso al familiar, y
Consentimiento Informado) (Anexo 7), estando ingresado el paciente. Los datos aportados
por los pacientes y familiares que han participado en el presente estudio son utilizados solo
para este fin, tratados de forma confidencial, y con el compromiso de no comunicar o ceder
dicha informacién a terceros respetando la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de
Proteccion de Datos de Caracter Personal.

34



Limitaciones del estudio

La ventaja de una metodologia cuantitativa estd en el hecho de que las herramientas de
valoracion de las variables se hacen con cuestionarios o escalas debidamente validadas.
Esto constituye un elemento de precision cientifica que hace posible el andlisis estadistico
de los datos y su validacién externa.

Las limitaciones del estudio vienen dadas por el factor tiempo, los permisos necesarios, las
personas que integren el equipo de investigacion, y en ocasiones por las limitaciones o
discapacidad del propio paciente. Un estudio de este tipo necesita tiempo para encuestar a
un nimero representativo de pacientes, es necesario un periodo de meses y, por otra parte,
Como se necesita que estén en proceso de recuperacion, es necesario entonces que haya
pasado algun tiempo entre la fecha del episodio del ACV vy el trabajo de campo que son los
cuestionarios/escalas. La participaciéon de un miembro de la familia es imprescindible, por lo
que la disposicion de la familia puede considerarse como un aspecto débil que limita el
estudio.

Afadir a todo esto que, el nUmero de pacientes que deben integrar la muestra es elevado
(225), y esto también puede afectar a la validez externa en el caso que no se consiga ese
namero y deje de ser representativa la muestra. Otro factor importante que puede intervenir
negativamente, en este caso, en la validez interna del estudio, es el sesgo que se produce

en la informacién cuando se extraen los datos de las historias clinicas.
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Anexo 1: ESCALA PREHOSPITALARIA DE CINCINNATI

Elaboracién propia a partir de datos de Bravo Y., Martin-Fabregas J., 2006°.

Cuatro son los parametros que son necesarios evaluar a nivel prehospitalario que pueden

hacer sospechar de la presencia de un ictus.

1. Asimetria facial: es positivo si al pedirle a la persona que se sonria, solo es capaz de elevar el
labio de una parte de la cara.

2. Asimetria en la caida de uno de los brazos: es positivo si le pedimos a la persona que levante
los brazos y uno de ellos queda abajo sin ser capaz de levantarlo.

3. Alteracidn en el habla: es positivo si la persona no es capaz de hablar o habla sin coherencia.

4. Alteracion del nivel de conciencia: es positivo si la persona pierde la conciencia o se
encuentra somnolienta.
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Anexo 2: CRITERIOS PARA EL TRATAMIENTO TROMBOLITICO CON rtPA

Elaboracion propia a partir de datos de Alonso de Lecifiana M, Egido JA, Casado |, Rib6é M, Davalos A, Masjuan J, et al
2014%,

Criterios de inclusién

Pacientes con ictus isquémico agudo con menos de 4,5 h. de evoluciéon en los que no

concurra ninguno de los siguientes criterios de exclusion.

o gk~ w NP

10.

11.
12.

13.
14.
15.
16.

17.
18.

19.
20.
21.

22.
23.

Criterios de exclusion
Hemorragia intracraneal en TC.
Evolucion de los sintomas 2 4,5 h. o desconocimiento de la hora de inicio.
Sintomas menores 0 en mejoria franca antes del inicio de la infusion.
Ictus grave segun criterios clinicos (NIHSS = 25) o neuroimagen.
Sintomas sugestivos de hemorragia subaracnoidea aunque la TC sea normal.
Tratamiento con heparina en las 48 h. previas y TTPa elevado o con HBPM a dosis
anticoagulantes en las 12 h. previas.
Ictus en los tres meses previos.
Contaje de plaquetas por debajo de 100.000.
Glucemia por debajo de 50 mg/dl o por encima de 400 mg/dl, que no se corrigen.
Presion arterial sistolica = 185 mmHg, presion arterial diastélica =2 105 mmHg o
necesidad de medidas agresivas para bajar la tensién arterial a estos limites.
Diatesis hemorragica conocida.
Tratamiento con anticoagulantes orales. Puede considerarse tratamiento con rtPA si INR
<1,7.
Sangrado grave reciente o manifiesto.
Historia de hemorragia intracraneal.
Antecedentes de HSA por rotura aneurismatica.
Historia de lesion del sistema nervioso central (aneurisma, neoplasias, cirugia
intracraneal o espinal). Cirugia mayor o trauma significativo en los tres meses previos.
Retinopatia hemorragica (p. eje. retinopatia diabética).
Antecedente de masaje cardiaco, parto o puncién en vaso sanguineo no accesible en los
10 dias previos.
Endocarditis bacteriana, pericarditis.
Pancreatitis aguda.
Enfermedad ulcerativa gastrointestinal documentada en los tres meses previos. Varices
esofagicas. Malformaciones vasculares intestinales conocidas.
Neoplasia con aumento del riesgo de sangrado.
Enfermedad hepética severa (insuficiencia hepatica, cirrosis, hipertension portal,

hepatitis activa).
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Anexo 3: ESCALA HOSPITALARIA CANADIENSE

Elaboracién propia a partir de datos de Bravo Y., Martin-Fabregas J., 2006°.

Las escalas neurologicas nos permiten detectar empeoramientos o mejorias del déficit en
las funciones neurolégicas basicas, se deben aplicar de forma sistemética al ingreso y en
intervalos establecidos. Si existe afectacion del hemisferio derecho valorar extremidades
izquierdas y viceversa.

NIVEL DE CONCIENCIA

Alerta/ Responde Obnubilado/somnoliento

ORIENTACION

Orientado en tiempo y espacio Desorientado o no valorable (no responde

LENGUAJE

Normal

Déficit de lenguaje expresivo (incluye disartria severa)

Déficit de lenguaje receptivo (comprension)

FUNCION MOTORA: Si el paciente comprende

CARA No debilidad (no hay asimetria facial)
Debilidad (si hay asimetria facial)
BRAZO PROXIMAL No debilidad
Paresia leve

Paresia significativa

Afectacion completa

BRAZO DISTAL No debilidad
Paresia leve
Paresia significativa

Afectacion completa

PIERNA No debilidad
Paresia leve
Paresia significativa

Afectacion completa

FUNCION MOTORA: Si el paciente no comprende

CARA Asimetria
No asimetria
BRAZOS Iguales, respuesta simétrica al dolor
PIERNAS Desiguales, respuesta asimétrica al dolor
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Anexo 4: ESCALA DE RANKIN (modificada)

Elaboracion propia a partir de datos de Lépez Liria R, Vega Ramirez F A, Rodriguez Martin C R, Padilla Géngora D, Martinez

Cortes M C, Acién F L. 2011*®

La Escala de Rankin modificada valora las deficiencias.

0 | Sin sintomas

1 | Sinincapacidad importante

Capaz de realizar sus actividades y obligaciones

habituales

2 | Incapacidad leve

Incapaz de realizar algunas de sus actividades, pero

capaz de velar por sus intereses y asuntos sin ayuda.

3 | Incapacidad moderada

Sintomas que limitan su estilo de vida o impiden su

subsistencia totalmente auténoma

4 | Incapacidad moderadamente severa

Sintomas que limitan su subsistencia independiente pero

sin necesidad de atencion continua

5 | Incapacidad severa

Dependiente y requiere atencidn continua

6 | Muerte
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Anexo 5: CUESTIONARIO APGAR

Elaboracion propia a partir de datos de Bellén JA, Delgado A, Luna JD, Lardelli P. 1996 34

Disefiado en 1978 por el Dr. Gabriel Smilkstein para poder analizar el estado funcional de la
familia a través de la percpecion que tienen de ella sus propios miembros.
Es una prueba a modo de cuestionario formado por 5 preguntas tipo Likert para valorar la
percepcion de la persona sobre la funcién familiar.
Los puntos de corte son:

1. Normofuncional: 7- 10 puntos

2. Disfuncional leve: 0 - 2 puntos

3. Disfuncional grave: 3 - 6 puntos
Las circunstancias en las que se debe investigar el apoyo familiar podrian ser entre otras: en
caso de problemas psicosociales, etapas del ciclo vital familiar y sus transiciones,
acontecimientos vitales estresantes, enfermedades crénicas, crisis y disfunciones familiares,
etc.
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Escuela de Enfermeria y Fisioterapia

Nombre
Fecha

Unidad/centro

CUESTIONARIO APGAR I
Rodee con un circulo la respuesta que mejor Casi Casi

A veces

se ajuste a su situacion personal nunca siempre
¢Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su
familia cuando tiene un problema? ° ' ?
¢Conversan entre ustedes los problemas que tienen
en casa? ° ! ?
¢Las decisiones importantes se toman en conjunto
en la casa? ° ' ?
¢ Esté satisfecho con el tiempo que usted y su familia
pasan juntos? ° ' ?
¢, Siente que su familia le quiere? 0 1 5

PUNTUACION TOTAL
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Anexo 6: CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL FUNCIONAL DE DUKE-UNC
Elaboracién propia a partir de datos de Bellon JA, Delgado A, Luna J, Lardelli P. 1996%°

Disefiado en 1982 y modificado en 1988. Tiene la ventaja de que mide las distintas
dimensiones de apoyo funcional y es lo suficientemente reducido para completarse en pocos
minutos.

Consta de 11 item, las respuestas se miden mediante una escala Likert, de 1 a 5, por lo que,

el rango de puntuacion oscila entre 11 y 55 puntos.

Apoyo afectivo: items 2, 3, 5, 9y 11, apoyo confidencial 1, 4, 6, 7, 8y 10.

La puntuacién obtenida es un reflejo del apoyo percibido, no del real. A menor puntuacion,

menor apoyo.

La escala nos da tres valores:

1. Apoyo total percibido: En la validacion espafiola se optd por un punto de corte en el
percentil 15, que corresponde a una puntuacion < 32. Una puntuacion igual o mayor a 32
indica un apoyo normal, mientras que menor a 32 indica un apoyo social percibido bajo.

2. El afectivo: 25 maximo y 5 minimo, media de 15, cifras menores indican escasos
recursos afectivos.

3. El confidencial: 30 maximo y 6 minimo, media 18, cifras menores a media expresan

escaso apoyo confidencial.
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Nombre
Unidad/centro

CUESTIONARIO DUKE-UNC

Elija larespuesta que mejor se

adecue a su situacion segun

Mucho menos
de lo que

los siguientes criterios

=

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con
mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando
hago bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preocupan de
lo que me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien
de mis problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien
de mis problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien
de mis problemas econémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir
con otras personas

10.- Recibo consejos (tiles cuando me ocurre
algln acontecimiento importante en mi vida
11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la

cama

deseo

Menos de lo

Fecha
2 5
o 2
@ )
© S
[¢))

g e
T Z

ORDEN HOSPITALARIA DE SAN JUAN DE DIOS

poco

Casi como

Escuela de Enfermeria y Fisioterapia

deseo

Tanto como

deseo

PUNTUACION TOTAL
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Anexo 7: HOJA DE INFORMACION A LOS PARTICIPANTES (HIP) Y
CONSENTIMIENTO INFORMACO (ClI)

Elaboracion propia a partir de datos de Comité de ética de la Investigacion; Instituto de Salud Carlos IlI; CEI HIP_ CI Versién
septiembre 2016%

Investigador: Jesus Caro Lépez
Centro: Hospital General Gregorio Marafion (Madrid)
Direccion de Contacto:

Teléfono de contacto y correo electrénico:

Titulo del Proyecto: Papel de la Familia en la rehabilitacién del paciente con dafio cerebral
rehabilitable

Finalidad de la Investigacidén: Conocer si una baja percepciéon de apoyo social-funcional
por parte del paciente esta asociada a una disfuncionalidad familiar o bien, es parte de las
secuelas emocionales que aparecen en los pacientes tras un ACV.

Beneficios esperados para el paciente: Es importante tanto para el paciente como para el
personal sanitario (médicos, fisioterapeutas, psicélogos...) que lo atiende distinguir si una
baja percepcion de apoyo social-funcional es debida a una disfuncionalidad familiar o no,
para establecer unas medidas de intervencién hacia paciente y/o familia, con el fin de que
no sea un lastre en la recuperacion/rehabilitacion del mismo.

Descripcién del procedimiento a realizar: El paciente y un familiar que conviva con él,
una vez aceptada su participacion en este estudio deben responder a 11 y 5 preguntas
respectivamente de un cuestionario que se les proporcionara a los dos meses después de
haber sufrido el accidente cerebrovascular, estando aln en periodo de rehabilitacién. Estos
cuestionarios se realizaran en la unidad de rehabilitacion del Hospital Universitario Gregorio
Marafion.

Extensién del procedimiento: El procedimiento de realizacion de los cuestionarios Apgar y
Duke-UNC, tendran una duracion de aproximadamente entre 5 y 8 minutos respectivamente.

o El participante tiene derecho a la revocar el consentimiento, sin perjuicio de su atencion sanitaria, asi como a la
destruccién y anonimato de los datos. Este hecho se le comunicara al investigador y quedara constancia por escrito.

o El participante tiene derecho a contactar con el investigador en cualquier momento del proceso de investigacion.

o Se garantiza la confidencialidad de la informacién quedando custodiada en el fichero de datos de la Escuela de
Enfermeria de San Juan de Dios de Ciempozuelos y cumpliendo el compromiso de no comunicar o ceder la

informacion a terceros.
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Investigador: Jesus Caro Lopez

Titulo del Proyecto: Papel de la Familia en la rehabilitacion del paciente con dafio cerebral

rehabilitable

Centro: Hospital General Universitario Gregorio Marafion (Madrid)

Participante:

Declaro que he leido la Hoja de Informacion al Participante sobre el citado estudio.

o Se me ha entregado una copia de la Hoja de Informacién al Participante y una copia de este
Consentimiento Informado, fechado y firmado. Se me han explicado las caracteristicas y el
objetivo del estudio, asi como los posibles beneficios y riesgos.

o He contado con el tiempo y la oportunidad para realizar preguntas y plantear dudas. Todas
las preguntas han sido respondidas satisfactoriamente.

o Se me ha asegurado que se mantendra la confidencialidad de mis datos.

o El consentimiento lo otorgo de manera voluntaria y sé que soy libre de retirarme del estudio
en cualquier momento, por cualquier razén y sin que tenga efecto sobre mi tratamiento clinico
actual y/o futuro.

Doy / No doy mi consentimiento para la participacion en el estudio propuesto.

Firmo por duplicado, quedandome con una copia.

Fecha Firma Participante

Fecha Firma Investigador

Cumplimentar en caso de renuncia a la participacion en el estudio

Mediante el presente escrito, comunico mi decision de abandonar el proyecto de

investigacion en el que estaba participando, arriba indicado.

Fecha Firma Participante

Fecha Firma Investigador
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