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RESUMEN

La consecuencia fundamental del dafio cerebral adquirido en Ila
persona que lo padece es la pérdida de funciones cerebrales previamente
desarrolladas o adquiridas, pudiendo afectar al rendimiento cognitivo, a
la capacidad de regulacidn conductual y emocional, a la actividad fisica, al
grado de independencia funcional-participacion y a la percepcion de

satisfaccidon y calidad de vida.

El objetivo de esta tesis es conocer la percepcién de calidad de vida
de una muestra de pacientes con dano cerebral adquirido tras finalizar su
proceso neuro-rehabilitador, asi como averiguar los factores con los que
se asocia y sus posibles variables predictoras. Para ello se recogieron, a
través de un protocolo de evaluacidn creado para este estudio, los datos
sociodemograficos, clinicos de la lesidn, el perfil cognitivo y conductual,
el grado de participacion y la percepcién de calidad de vida, de cada uno
de los participantes, y se realizaron analisis correlacionales y predictivos

gue nos permitieron comprobar las hipotesis de estudio.

La estructura de esta tesis se basa principalmente en dos partes
diferenciadas: la primera presenta la fundamentacién tedrica y la

segunda, el trabajo empirico realizado.

El marco tedrico se compone de tres capitulos. En el primero se
describe la Clasificacién Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y
Salud propuesto de la Organizacion Mundial de la Salud como sistema
universal para describir la salud y los estados relacionados con ella. La CIF
permite obtener un perfil de gran utilidad acerca del funcionamiento del
individuo, entendiéndose como el conjunto de las funciones corporales,
actividad y participacion. En el segundo capitulo se describe el Dafo

Cerebral Adquirido, explicando su epidemiologia, la etiologia, las



consecuencias que se derivan del mismo tanto a nivel cognitivo como
conductual, emocional y de independencia funcional con un apartado
acerca de la rehabilitacién y sus medidas de resultado. El tercer capitulo
del marco tedrico hace referencia a la Calidad de Vida en los pacientes
con Daio Cerebral Adquirido, ofreciendo una conceptualizacidon y
evaluacién del constructo asi como describiendo sus determinantes

segun la literatura existente.

La segunda parte, dedicada al trabajo empirico, se compone de
varios capitulos. En el capitulo 4 se establecen los objetivos e hipétesis de
estudio. En el capitulo 5 se detalla la metodologia de estudio,
describiendo la muestra participante, explicando las variables e
instrumentos de medida empleados, el procedimiento llevado a cabo asi
como los analisis estadisticos. El capitulo 6 y 7 se dedican a mostrar los
resultados encontrados y hacer una discusién al respecto comparando
estos resultados con la literatura. Finalmente se describen brevemente

las conclusiones.

Los resultados de este estudio confirman que la calidad de vida es
una valoracidn subjetiva y personal que realiza el sujeto sin que haya
variables que puedan explicarla objetivamente en su totalidad. De esta
manera habra que analizar de manera individual, para cada uno de
nuestros pacientes, aquellos factores que la persona considera
importantes y determinantes de su nivel de satisfaccion y percepcion de

calidad de vida.
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1. CLASIFICACION INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO, DISCAPACIDAD Y SALUD

1. ANTECEDENTES Y DESARROLLO DE LA CIF

El presente capitulo se trata de un resumen de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)

para poder contextualizar dentro de un marco tedrico esta investigacion.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de Ila
Discapacidad y de la Salud (CIF), pertenece al conjunto de clasificaciones
internacionales desarrolladas por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS, 2001). Se trata de un sistema universal que establece un marco y
un lenguaje general y consensuado para describir la salud y los estados
relacionados con ella. La CIF se divide en dos partes (“Funcionamiento y
Discapacidad”; “Factores contextuales”) y posee cuatro dominios
relacionados con el estado de salud determinado de una persona: (1)
funciones y estructuras corporales, (2) actividad y participacion, (3)
factores ambientales y (4) factores personales. La primera parte incluye
el componente de “Funciones y Estructuras corporales” que hace
referencia a los cambios en los sistemas fisioldgicos y en las estructuras
anatémicas y el componente de “Actividad y Participaciéon” que se
relaciona con la capacidad de realizacién y desempefio de una tarea. La
segunda parte incluye “Factores ambientales”, es decir, las influencias
externas a la persona y los “Factores personales”, correspondiente a los

atributos y variables propias de la persona (ver Figura 1.1.).

Teniendo en cuenta todos estos constructos, la CIF permite obtener
un perfil de gran utilidad acerca del funcionamiento del individuo,
entendiéndose como el conjunto de las funciones corporales, actividad y
participacién, como contrapuesto a la discapacidad entendida como las

dificultades y limitaciones en la actividad o participaciéon. Por tanto, la CIF
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ofrece una perspectiva multiple, partiendo desde el enfoque

biopsicosocial que se refleja en un modelo multidimensional.

Figura 1.1. Estructura de la CIF (Adaptado de OMS, 2001)

Funciones
psicoldgicas
Componentes
corporales
Estructuras
corporales

Funcionamiento

y discapacidad Dominios de

procesamiento
Actividad y problematicos
participacion

CIF Dominios de
procesamiento
no problematicos

Factores

ambientales

Factores
contextuales

Factores

personales

Uno de los motivos que impulsé el desarrollo de la CIF fueron las
limitaciones que presentaba el modelo de discapacidad presente en la
clasificacion anterior, es decir, la Clasificaciéon Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias -CIDDM-, creada por la OMS
en 1980 para valorar el impacto y las repercusiones de las enfermedades
en los individuos. Su desarrollo supuso un cambio en la conceptualizacion
de la discapacidad y en la valoracion de la influencia del entorno en el
funcionamiento de los individuos. No obstante, proponia un modelo lineal
de discapacidad centrado principalmente en las deficiencias y aspectos
negativos de la enfermedad, donde los factores sociales y contextuales
pasaban desapercibidos. En esta clasificacion, el déficit refleja la
disfuncidn organica o anormalidades de la estructura corporal. La

discapacidad se refiere a las consecuencias de los déficits en términos del
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rendimiento funcional del paciente. La minusvalia se refiere a las
desventajas sociales derivadas del déficit y discapacidad. Unos afios mas
tarde, en 1999, se revisé la CIDDM para proporcionar medidas de
resultado respecto a la salud en relacién al cuerpo, la personay la funcién
social asi como para ofrecer un marco comun de cara a la investigacion
(World Health Organization., 1999).

En esta nueva revisiéon hubo ciertos cambios en la terminologia; la
discapacidad y minusvalia pasaron a ser limitaciones en la actividad y
restriccion en la participacion asi como incluyé nuevos factores

contextuales.

Dentro de las clasificaciones internacionales de la OMS, los estados
de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, etc.) se clasifican
principalmente en la CIE-10 (Clasificacion Internacional de Enfermedades,
102 Revisidn) o en el DSM-V (Diagnostic and Statistic Manual of Mental
Disorders, 52 edicidén), y se organizan principalmente en funcion de la
etiologia sin tener en cuenta las consecuencias funcionales de Ia
enfermedad o trastorno. Dado que, como se ha comentado
anteriormente, la CIF brinda informacion sobre el funcionamiento vy
discapacidad —y la CIE-10 ofrece un diagndstico de enfermedades,
trastornos u otras condiciones de salud—, ambas clasificaciones son en
realidad complementarias, por lo que se recomienda el uso conjunto de
las mismas. La informacién acerca del diagndstico clinico junto con la del
funcionamiento brinda una vision mas extensa y significativa del estado
de salud del individuo pudiendo ayudar, por tanto, en los procesos de

toma de decisiones.

La CIF ha pasado de ser una clasificacion de “consecuencias de
enfermedades” (versidon de 1980) a una clasificacion de “componentes de
salud”. Las primeras hacen referencia al efecto resultante de una

enfermedad u otra condicién de salud, mientras que los segundos

@® 25



1. MARCO TEORICO

identifican los componentes de la salud. De manera parecida, este

planteamiento es también diferente del abordaje basado en los

“determinantes de salud” o en los “factores de riesgo”. Para facilitar el

estudio de estos aspectos, la CIF incluye una lista de factores ambientales

que describen el contexto en el que vive el individuo.

2. OBIJETIVOS Y APLICACIONES DE LA CIF

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de Ila

Discapacidad y de la Salud (CIF) es una clasificacion disefiada con un

propdsito multiple para ser utilizada en varias disciplinas y diferentes

sectores. Sus objetivos especificos pueden resumirse en:

Proporcionar una base cientifica para la comprension y el estudio
de la salud, asi como los estados relacionados con ella, los

resultados y los determinantes.

Establecer un lenguaje comun para describir la salud y los estados
relacionados con ella, para mejorar la comunicacion entre distintos
usuarios, tales como profesionales de la salud, investigadores,
disefiadores de politicas sanitarias y la poblacién general,
incluyendo a las personas con discapacidades.

Permitir la comparacién de datos entre diferentes paises, entre
disciplinas sanitarias, entre varios servicios, y diferentes momentos

a lo largo del tiempo.

Proporcionar un esquema de codificacién sistematizado para ser

aplicado en los sistemas de informacidn sanitaria.
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Estos objetivos estan relacionados entre si, ya que la necesidad y el
uso de la CIF requiere la construccién de un sistema relevante y util que
pueda aplicarse en distintos dmbitos: en politica sanitaria, en evaluacién
de la calidad asistencial, y para la evaluacién de consecuencias en
diferentes culturas (OMS, 2001).

Desde su aprobacion en 1980, el modelo de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) y
los instrumentos desarrollados a partir de ella han sido utilizados para
diferentes fines. Entre las principales aplicaciones de la CIF podemos

considerar las siguientes:

e Herramienta estadistica, en la recogida y registro de datos de
estudios y encuestas de salud poblacional o en sistemas de manejo

de informacion.

e Herramienta de investigacion para evaluar resultados, medidas de

calidad de vida o factores ambientales.

e Herramienta clinica para valorar necesidades, estandarizar
tratamientos de enfermedades, homogeneizar programas de

rehabilitacion y evaluar resultados.

e Herramienta de politica social en la planificaciéon de sistemas de
seguridad social, sistemas de compensacidon y en el disefio e

implementacion de politicas sociales.

e Herramienta educativa para la elaboracién y disefios curriculares,
para la toma de conciencia de la sociedad respecto al fendmeno de

la discapacidad y para poner en marcha actividades sociales.

Por la relacion que la CIF tiene con todos los aspectos vinculados
con la salud, en los ultimos afios ha sido aceptada como una de las

clasificaciones sociales de las Naciones Unidas e incorpora Las Normas
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Uniformes para la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad. En consecuencia, la CIF se considera como un instrumento
adecuado para implementar mandatos internacionales y legislaciones

nacionales sobre los derechos humanos.

Dicha clasificacion tiene un amplio rango de aplicaciones tanto en
el ambito nacional como en el internacional, considerandose marco de
referencia en los aspectos de atencién médica como la prevencién,
promocién de la salud y mejora de la participacidn. A nivel social, funciona
evitando trabas sociales y promoviendo el desarrollo de soportes sociales
y elementos facilitadores.

La CIF proporciona un marco idéneo para estudiar y analizar la
interaccion entre el estado de salud de una persona y el contexto en el
que se desenvuelve en todas las areas de la vida (Ayuso-Mateos, Nieto-

Moreno, Sanchez-Moreno, & Vazquez-Barquero, 2006).

3. PROPIEDADES DE LA CIF

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de Ila
Discapacidad y de la Salud (CIF) organiza la informacion en dos partes
diferenciadas. La primera se centra en el Funcionamiento y Discapacidad,
mientras que la segunda parte se centra en los Factores Contextuales.

Cada una de estas partes consta, a su vez, de dos componentes.

I Componentes de Funcionamiento y Discapacidad

El componente Cuerpo clasifica, por una parte, a los Sistemas

corporales y, por otra, a las Estructuras del cuerpo. El componente de
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Actividades y Participacion implicaria todos los dominios relacionados
con el funcionamiento, tanto desde una perspectiva individual como
social. Estos componentes pueden emplearse para indicar tanto
problemas (ej., dificultades, limitaciones, deficiencias o restricciones en la
participacion) incluidos bajo el concepto de discapacidad, o bien aspectos
mas neutrales, no tan problematicos, que se incluirian en el concepto de

funcionamiento.

1. Componentes de Factores Contextuales

El componente de los Factores Ambientales afecta a todos los
componentes del funcionamiento y de la discapacidad, desde el entorno
mas inmediato y cercano del individuo hasta el entorno general. Los
Factores Personales son un componente de los factores contextuales
pero no estan clasificados en la CIF debido a la gran variabilidad social y

cultural asociada a los mismos.

El funcionamiento y la discapacidad de una persona se concibe
como una interaccién dindmica entre los estados de salud
(enfermedades, lesiones, trastornos, etc.) y los factores contextuales,
siendo estos ultimos un componente esencial de la clasificaciéon al actuar
los factores ambientales, principalmente como elemento facilitador o de

barrera de las caracteristicas del mundo fisico, social y actitudinal.

La CIF describe la situacion de cada persona dentro de un conjunto
de dominios de salud o dominios “relacionados con la salud” en el

contexto de los factores ambientales o personales.
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4. PERSPECTIVA DE LOS COMPONENTES DE LA CIF

Antes de pasar a describir de manera exhaustiva cada uno de los
componentes de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), se presenta un resumen esquematico
en la Tabla 1.1. Tal y como se ha comentado en el apartado anterior, la
CIF tiene dos partes y, a su vez, cada una de estas partes consta de dos

componentes, pudiendo ser expresado en términos positivos y negativos:

I Funcionamiento y Discapacidad:
a. Funcionesy Estructuras Corporales

b. Actividades y Participacion

. Factores contextuales:
c. Factores Ambientales

d. Factores Personales
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Tabla 1.1. Visidn del conjunto de la CIF. Extraido de (OMS, 2001)

Componentes

Dominios

Constructos

Aspectos
positivos

Aspectos
negativos

Parte 1:
Funcionamiento y Discapacidad

Funciones 'y
Estructuras
corporales

Funciones
Corporales

Estructuras
Corporales

Cambios en
las funciones
corporales
(fisiologicos)

Cambios en
las estructuras
del cuerpo
(anatémicos)

Integridad
funcional y
estructural

Actividades y
Participacion

Areas vitales
(tareas,
acciones)

Capacidad.
Realizacion de
tareasenun
entorno
uniforme

Desempefio/
realizacion.
Realizacion de
tareas en el
entorno real

Actividades y
Participacion

Funcionamiento

Deficiencia

Limitacion
enla
Actividad.
Restriccion
enla
Participacion

Discapacidad

Parte 2:
Factores contextuales

Factores
Ambientales

Influencias
externas sobre el
funcionamiento y

la discapacidad

El efecto
facilitador o de
barrera de las
caracteristicas del
mundo fisico,
social y actitudinal

Facilitadores

Barreras/
obstaculos

Factores
Personales

Influencias
internas sobre el
funcionamiento y
la discapacidad

El efecto de los
atributos de la
persona

No aplicable

No aplicable
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4.1 FUNCIONES Y ESTRUCTURAS CORPORALES

Las funciones y estructuras cerebrales se clasifican en dos secciones
para poder utilizarse de manera paralela. Asi, las funciones corporales se
refieren a los sentidos basicos como las “funciones auditivas” y las
estructuras relacionadas serian en este caso el “oido y las partes
vinculadas”. En el caso de las funciones cognitivas con funcién corporal,
la estructura relacionada seria el cerebro y sus conexiones. Aunque en la
versiéon CIDDM de 1980 se consideraba el término “drgano” la CIF lo
sustituye por el de “estructura corporal” dado que es dificil identificar y
definir los limites de un drgano, como por ejemplo los del ojo o el oido,
que han sido tradicionalmente considerados como 6rganos.

Se consideran deficiencias aquellas anomalias, defectos, pérdidas o
cualquier otra desviacién en las estructuras corporales que sean
aparentes o puedan detectarse tanto por la persona afectada como por
los demds, a través de la observacién directa o por la interferencia
realizada a partir de esa observacién. Tal y como advierte la CIF, las
deficiencias no son equivalentes a la patologia subyacente, sino que
constituyen la forma de manifestarse esa patologia. Se trata de un
concepto mas amplio que incluye mas aspectos que el de trastorno o el
de enfermedad, por ejemplo, la pérdida de una extremidad o las
dificultades en la capacidad de planificacidn son deficiencias y no
trastornos o enfermedades. De aqui que, las deficiencias son parte o una
expresion de un estado de salud, pero no indican necesariamente que la
enfermedad esté presente o el individuo sea considerado como un

enfermo.

Las deficiencias representan una desviacién de la “norma” en
relacidn al estado biomédico del cuerpo y sus funciones, generalmente

aceptada y definida por personas capacitadas para juzgar el
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funcionamiento fisico y mental. La desviacién de la norma puede ser leve
o grave y puede fluctuar en el tiempo, de forma que las deficiencias se
pueden manifestar de muchas maneras: temporales o permanentes,
progresivas, regresivas o estables e intermitentes o continuas. Los
criterios de clasificacidon de las deficiencias de funciones y estructuras
corporales son: (a) pérdida o ausencia; (b) reduccién; (c) aumento o
exceso; y (d) desviacion.

Las funciones corporales se ven afectadas por los factores
ambientales, de manera que, el estado de una superficie actuara sobre el
tipo de pisada y por tanto sobre el patrén de la marcha, por ejemplo, o la
capacidad atencional se verd afectada por los estimulos ambientales

como ruidos estridentes.

Tal y como se indica en la CIF, la clasificacion de Funciones vy
Estructuras Corporales ha sido creada para ser utilizada junto con las
categorias Actividades y Participacidn, que se explican en el siguiente
apartado.

4.2 ACTIVIDADES Y PARTICIPACION

El componente Actividad y Participacion puede utilizarse para
indicar actividades (A), participacion (P) o ambos e incluyen nueve
dominios, que pueden calificarse cada uno de ellos por dos calificadores:
desempeiio/realizacion y capacidad (Ver Tabla 1.2.). El calificador de
desempeiio/realizacion (Participacidn) indica lo que hace una persona en
su contexto, incluyendo el entorno social en el que esta inmerso. Seria

|II

entonces “el acto de involucrarse en una situacién vital” con los factores

ambientales (sociales, fisicos y actitudinales) inherentes a ella, incluidos.
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Por su parte, el calificador capacidad (Actividad) describe la competencia
del individuo para el desempefiio de una determinada tarea o accién, en
un entorno normalizado y neutral empleado normalmente para la
evaluacion de la capacidad objeto de estudio. Para poder establecer
comparaciones individuales, este ajuste debe ser igual en todos los paises
y para todas las personas. La diferencia entre capacidad vy
desempefio/realizacién radica principalmente en el entorno en el que se
encuentra el individuo en el momento de la ejecucién de una
determinada tarea o accidon. Mientras la capacidad se valora en un
entorno estdndar, la realizacién o desempefo se hace en el contexto
propio y habitual del individuo. La limitacién o restriccion mide la
discordancia entre el desempefio/realizacion observado y el esperado
segln los estandares cominmente aceptados en la poblacion sana sin un

estado de salud similar (enfermedad, trastorno, dafio, etc.).

Tabla 1.2. Actividades y Participacion. Extraido de (OMS, 2001)

Calificadores
Dominios Desempefio/
Realizacion

Capacidad
D1 Aprendizajey aplicaciéon de conocimientos

D2 Tareasy demandas generales

D3 Comunicacion

D4 Movilidad

D5 Autocuidado

D6 Vida doméstica

D7 Interaccionesy relaciones interpersonales

D8 Areas principales de la vida

D9 Vida comunitaria, civica y social
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Dada la dificultad para distinguir “Actividades” y “Participacion” la

CIF aporta una lista para diferenciarlas en funcién de cuatro maneras de

estructurarlas:

Grupos diferentes de dominios de Actividad (A) y dominios

de Participacion (P) (sin solapamiento)

En esta clasificacidn, los dos grupos de categorias son
mutuamente excluyentes, de manera que los dominios
correspondientes a Actividad serdn diferentes a los de

Participacidn.

Solapamiento parcial entre los grupos de dominios
Actividades y los grupos de dominios Participacion.

En esta alternativa, uno o varios dominios pueden
considerarse indicadores tanto de Actividad como de
Participacion.

Categorias detalladas como Actividades y categorias amplias

como Participacidn, con o sin solapamiento.

En esta opcion, las categorias generales de cada dominio
corresponderian a Participacidon, mientras que las categorias

mas especificas a Actividad.

Utilizacién de los mismos dominios tanto para Actividades
como para Participacion, con solapamiento total de los

dominios.

En esta clasificacién todos los dominios pueden considerarse

tanto como Actividades o como Participacion.
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4.3 FACTORES CONTEXTUALES

Los factores contextuales, como se ha comentado anteriormente
incluyen los Factores Ambientales y los Factores Personales. Los Factores
Ambientales hacen referencia a todos aquellos elementos fisicos, sociales
o actitudinales externos a la persona que pueden influirle tanto de
manera negativa como positiva en su capacidad y realizacidon de una tarea
0 en sus estructuras y funciones corporales. Estos factores pueden ser
individuales cuando se sitlan en el contexto préximo del individuo (hogar,
trabajo o lugares que frecuenta asi como contactos con amigos, familia,
compafieros...) o sociales cuando se refieren a sistemas formales o
informales de la comunidad (entorno laboral, legislaciones, actividades

comunitarias...).

Los Factores Personales por su parte, son todas aquellas
caracteristicas propias del individuo y de su estilo de vida tales como el
género, raza, edad, habitos, educacién, profesién, caracteristicas
psicoldgicas... Aunque estos factores aun no estan clasificados en la CIF,
si que se consideran importantes por el papel que desempeian en la
discapacidad.

5. MODELO DE FUNCIONAMIENTO Y DE LA
DISCAPACIDAD

|ll

Como clasificacién, la CIF no establece un modelo para el “proceso”
del funcionamiento y discapacidad, no obstante proporciona diferentes

elementos (Figura 1.2.) que forman parte de este proceso para poder
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analizarlos y crear nuestros propios modelos explicativos segin el

individuo que estamos valorando.

Calidad de vida

Condicidn de salud
(trastorno o enfermedad)

Funciones y

Estructuras corporales Actividad Participacion
Factores Factores
Ambientales Personales

Figura 1.2. Interaccién entre los componentes de la CIF

El esquema que aparece en la Figura 1.2. muestra las multiples
interacciones que existen entre los distintos elementos para explicar el
proceso de funcionamiento y discapacidad. Por ejemplo, cémo los
factores contextuales afectan tanto al nivel de actividad y participacion
como a las propias funciones y estructuras corporales, o cémo una

funcién corporal determinada influye sobre la actividad del individuo.

Especificamente en el campo que nos ocupa de la rehabilitacion,
que se rige por un modelo biopsicosocial en la que la intervencion clinicas
pretende no sélo disminuir o eliminar una limitacidn, sino mejorar y
potenciar el funcionamiento del paciente en distintas areas de si vida, la

CIF ha tenido una notable aceptacion como tal y como muestra la
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literatura con numerosas publicaciones al respecto (Aiachini et al., 2010;
Ayuso-Mateos et al., 2006; Koskinen, Hokkinen, Sarajuuri, & Alaranta,
2007; Stucki, Ewert, & Cieza, 2002).

En este sentido, la CIF se considera un instrumento debido a la
inclusion de los calificadores “Desempefio” y “Capacidad”, que permiten
evaluar las distintas discrepancias existentes entre lo que un paciente
realiza en su vida cotidiana y su potencial desempefio en un contexto
idéneo. Ademads, la CIF recoge informacion sobre las barreras vy
facilitadores existentes en su ambiente que se tornan con frecuencia en
objetivo de intervencion.
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2.DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

1. DANO CEREBRAL ADQUIRIDO: DEFINICION,
EPIDEMIOLOGIA Y TIPOLOGIA

1.1 DEFINICION Y EPIDEMIOLOGIA

La Organizacién Mundial de la Salud (Geneva, 1996) define el dafio
cerebral adquirido (DCA) como una lesidon en el cerebro que ocurre
después del nacimiento y no esta relacionado con una enfermedad
congénita o degenerativa, produciendo una serie de consecuencias que
pueden ser temporales o permanentes y causar una discapacidad parcial

o funcional o desajuste psicosocial.

Segun la Federacidon Espaiiola de Dafio Cerebral Adquirido
(FEDACE), el DCA es una lesidon repentina en el cerebro por causas
externas (traumatismos craneoencefalicos —TCE-) o internas (accidentes
cerebrovasculares —ACV- o ictus, tumores, anoxias, infecciones) que
altera el funcionamiento normal del cerebro de una manera mas o menos
brusca, habiendo tenido hasta la fecha un desarrollo normal. Cuando las
fuerzas son externas el cerebro se puede dafiar directamente por un
objeto penetrante que atraviesa el craneo, como al recibir un disparo de
bala (lesidn abierta), o porque la cabeza reciba un golpe tan violento que
haga que el cerebro choque con las paredes internas del craneo (lesidn
cerrada). Las causas mas comunes de dafio cerebral de origen interno son
los accidentes cerebrovasculares (hemorragia o bloqueo de una arteria
cerebral), anoxias (interrupcion del suministro de oxigeno al cerebro),

tumores (crecimiento anormal de células cerebrales).

En cualquiera de los casos, la consecuencia fundamental es la

pérdida de funciones cerebrales previamente desarrolladas o adquiridas,
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pudiendo afectar a las habilidades motoras, sensoriales, cognitivas,
comunicativas, asi como a la capacidad para regular la conducta y las
emociones. Estas pérdidas suponen una merma de la independencia
funcional en relacién al estado premorbido, situacion de discapacidad que
condiciona el funcionamiento, no sélo de quien lo padece sino también
de las personas mas proximas al sujeto (National Institutes of Health
(NIH), 1998)

De acuerdo con el informe realizado por FEDACE con la
colaboracién del Real Patronato sobre Discapacidad durante el afo 2015
en Espafa viven 420.000 personas con Dafio Cerebral Adquirido. Un 78%,
se deben a accidentes cerebrovasculares y el 22 % restante a otras causas
como traumatismos craneoencefalicos, anoxias, infecciones cerebrales,
tumores y otras patologias. En cuanto a la distribucién del Dafo Cerebral
Adquirido por edad y sexo un 52,5% son varones y un 47,5% mujeres. A
partir de las altas hospitalarias anuales producidas por las principales
causas de DCA, segun el Conjunto Minimo Basicos de Datos (CMBD) de
hospitalizacidn del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, se
producen anualmente 104.701 nuevos casos de DCA, de los cuales,
99.284 son causados por un accidente cerebrovascular o ictus. A éste le
sigue el traumatismo craneoencefalico con 4.937 casos anuales y la
anoxia con 481. Esto es, un 95,40% del total de DCAs anuales son ACVs,
un 4,74% TCEs y un 0,46% anoxias (FEDACE, 2015).

Las lesiones cerebrales son relativamente frecuentes. Casi 4 de
cada 1.000 personas sufren algun tipo de dafio cerebral adquirido, una
cifra muy superior a los 4 de cada 100.000 o los 10 de cada 10.000 que
sufren lesion medular y paralisis cerebral, respectivamente. Las lesiones
cerebrales internas ocurren a un 2-3 por 1.000 de la poblacién
aumentando su frecuencia con la edad, teniendo como factores de resigo

los niveles altos de colesterol, el consumo de alcohol y tabaco, la tension
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arterial, etc. Una de cada 1000 personas es hospitalizada por un TCE,
causado generalmente por caidas, golpes en juegos y deportes vy
accidentes de trafico. Por estos motivos las lesiones abiertas aunque
afecta a las personas de todas las edades es mas prevalente en mayores
debido a que por su debilidad y falta de agilidad y fuerza son mas
susceptibles a sufrir caidas y en jévenes (de 15 a 24 afos) por su
participacidn en juegos y deportes y la conduccién imprudente (Bilbao,
Jiménez, & Palomar, 2014).

Los datos que se muestran en las llustraciones 2.1-2.5., fueron
presentados el 26 de octubre de 2015 en Madrid, y tienen su origen en el
Estudio de la situacién y necesidades de las personas con Dano Cerebral
Adquirido elaborado por la FEDACE con el apoyo del Real Patronato de la
Discapacidad durante los afios 2013-2015. La causa mas frecuente con un
78% del total de los casos fue el ACV, mientras que el TCE y otras causas
suponian un 22% del total de los casos (llustracidn 2.1.). De todos ellos el
52% eran hombre y el 48% mujeres (llustracién 2.2), concretamente tal y
como se observa en la llustracion 2.3., del total de ACVs un 53,4% lo
sufrian hombres y un 46,6% lo sufrian mujeres y del total de TCEs la
prevalencia era mayor en hombres (66,9%) que en mujeres (33,1%). En
cuanto a la prevalencia por edad (llustracién 2.4.) el 65% del total de casos
con DCA eran mayores de 65 afios y respecto a la discapacidad resultante
(Hlustracién 2.5.), el 89% de los afectados presentaban algun tipo de
dificultad para el correcto desempefio de las Actividades Basicas de la
Vida Diaria.
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Causas Prevalencia total por género

M Ictus TCEs y otras causas H Mujeres Hombres

llustracion 2.1. Causas del DCA llustracion 2.2. Incidencia por tipo de dafio y
género
Incidencia Prevalencia por edad
B Hombres Mujeres H >65 anos
80 -
0,
70 | 66,9%
60 - 53,4%
0,
50 46,6%
40 - 33,1%
30 -
20
10 -
o -
TCE ACV
llustracion 2.3. Incidencia por etiologia llustracion 2.4. Prevalencia por edad
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Discapacidad para ABVDs

H Presentan alguna
discapacidad para
realizar Actividades
Basicas de la Vida Diaria
(ABVDs)

Ilustracion 2.5. Discapacidad para ABVDs

De acuerdo con los datos proporcionados por la Consejeria de
Sanidad, en la Comunidad Valenciana mas de 56.000 personas viven con
DCA y anualmente se producen 12.500 casos nuevos, de los cuales 8.000
presentan secuelas graves y moderadas y aproximadamente 1.500

personas de ellas son menores de 65 afios.

En la provincia de Castellon, de donde procede la mayor parte de
los participantes en este estudio, se producen cada afio casi 1.500 nuevos
casos y de ellos mas de 939 personas presentaran una discapacidad como
consecuencia del dafo. De ella, 167 son menores de 65 afios. En cuanto a
la prevalencia general, en la provincia de Castellén existen seis 6.500
personas con DCA y 755 de ellas son menores de 65 afios y presentan
dificultades importantes para la realizacién de las actividades basicas de
la vida diaria. El 52,2% de esta poblacidon son mujeres y el 78% de estos

casos se deben a ACVs y el 29% son menores de 65 afios (Tabla 2.1.)
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Tabla 2.1. La atencidn al DCA en la Comunidad Valenciana.

INCIDENCIA ANUAL

POBLACION DCA Con Secuelas <65 afios

Comunidad Valenciana 12.500 8.000 1.424

Castellén 1.467 939 167
PREVALENCIA

POBLACION DCA <65 afos con secuelas ABVD

Comunidad Valenciana 56.484 6.433

Castellén 6.631 755

1.2 TIPOLOGIA

Dado que el ictus y el TCE son las dos causas mas frecuentes de DCA
y también las mas prevalentes dentro de la muestra total de sujetos de
esta tesis, el presente apartado se centrara en estas dos tipologias de
dafio.

1.2.1 ACCIDENTE CEREBROVASCULAR O ICTUS

El término ictus procede del latin y significa golpe o ataque, su
correspondencia anglosajona stroke tiene idéntico significado, ambos
expresan lo mismo y describen el caracter brusco y subito del proceso.
Popularmente es conocido por mdultiples nombres: infarto cerebral,

trombosis, embolia, derrame cerebral o apoplejia (Castellvi et al., 2007).

La Organizacion Mundial de la Salud define el accidente
cerebrovascular como el sindrome clinico de inicio rapido de un dafio
cerebral focal (o global, como en la hemorragia subaracnoidea), que dura
mas de 24 horas (a menos que sea interrumpido por cirugia o muerte), sin

otra causa aparente que vascular (Hatano, 1976).
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En los paises desarrollados, hasta 75-80% de los accidentes
cerebrovasculares se atribuyen a la isquemia cerebral, mientras que el 10-
15% de los accidentes cerebrovasculares representan hemorragia
intracerebral primaria (HIC) y aproximadamente 5-10% son hemorragia
subaracnoidea (HSA). En términos generales, el accidente
cerebrovascular es un deficiente neurolégico repentino debido a la
isquemia o hemorragia cerebral localizada. La mayoria de los accidentes
cerebrovasculares se atribuyen a la oclusién focal del vaso sanguineo
cerebral (accidente cerebrovascular isquémico) y el resto son el resultado
de la ruptura de un vaso sanguineo (accidente cerebrovascular

hemorragico).

El accidentes cerebrovascular o ictus es una de las principales
enfermedades no transmisibles de importancia para la salud publica.
Después de la enfermedad coronaria y el cancer, el accidente
cerebrovascular es la causa mas comun de muerte en la mayoria de los

paises industrializados (World Health Organization, 2006).

Segun la naturaleza de la lesidn, los dos grandes tipos de ictus son
(Castellvi et al., 2007; Diez-Tejedor, Fuentes, Gil Nufiez, Gil Perlta, &
Matias Guiu, 2006)

e Ictus isquémico o infarto cerebral: Se produce cuando hay una
oclusiéon o taponamiento de un vaso impidiendo que la sangre
pueda llegar a una zona determinada del cerebro. Esta parte queda
entonces sin oxigeno ni nutrientes y se lesiona produciendo la
isquemia cerebral. Si esta situacidon se mantiene en el tiempo el
tejido se necrosa y muere dando lugar al infarto cerebral. Se

considera que ha sido prolongado cuando el déficit
neurolégico tiene una duracion superior a 24 horas.
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Esta obstruccién puede deberse a:

o Unaembolia: codgulo sanguineo que se origina en otro lugar
del organismo, generalmente el corazén, y viaja por el
torrente sanguineo hasta el cerebro. Este codgulo obstruye
una arteria que conduce al cerebro o que se encuentra

dentro de él.

o Una Trombosis: Codgulo sanguineo («trombo») que se
produce en el propio vaso obstruyendo el flujo de sangre a
ciertas partes del cerebro.

Entre los ictus isquémicos se encuentra el Accidente Isquémico

Transitorio (AIT) que consiste en un episodio breve de disfuncién

neuroldgica, con sintomas clinicos que duran menos de una hora
y no muestra evidencias de infarto en las técnicas de
neuroimagen (Diez-Tejedor et al., 2006).

Ictus hemorrdgico: Extravasacion de sangre dentro del encéfalo
como consecuencia de la rotura d un vaso dentro del cerebro
(hemorragia intracerebral) o en sus envolturas (hemorragia
subaracnoidea). Debido a que la sangre no se puede liberar al
exterior que el cerebro esta cubierto por el craneo, la sangre
presiona el tejido blando impidiendo que se oxigene
adecuadamente, provocando asi la atrofia y/o muerte de esos

tejidos comprimidos.

Segun la etiologia, se dan diferentes tipos de ictus isquémicos (Diez-

Tejedor et al., 2006):
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e |ctus isquémico aterotrombdtico por ateroesclerosis de arteria
grande: infarto generalmente de tamafio medio o grande, de
topografia cortical o subcortical y localizacion carotidea o

vertebrovasilar con presencia de ateroesclerosis.

e |ctus isquémico cardioembdlico: ictus generalmente de tamafio
medio o grande de topografia habitualmente cortical con presencia
de alguna cardiopatia emboligena.

e Enfermedad oclusiva de pequefio vaso arterial (infarto lacunar):
infarto pequefio en la zona de una arteria perforante cerebral
generalmente en pacientes con antecedentes de hipertension y
otros factores de riesgo vascular, en ausencia de otra etiologia que
lo explique.

e |ctusisquémico de etiologia inhabitual: infarto de cualquier tamafio
y localizacién en un paciente en el que se ha descartado el origen

aterotrombdtico, cardioembdlico o lacunar.

e |ctus isquémico de etiologia indeterminada: infarto de tamano

medio o grande.

Entre todos los ACVs, el 80% son ictus isquémicos, el 15%
hemorragias intracerebrales y el 5% restantes son consecuencia de
hemorragias subaracnoideas. El 50% de los ictus isquémicos se
consideran arterotrombdticos por ateroesclerosis de arteria grande, el
25% enfermedad intracraneal de pequefio vaso, el 20% son ictus
isquémicos cardioembdlicos y el 5% son debido a causas
extrafias/etiologia indeterminada (World Health Organization, 2006) (Ver

llustracién 2.6.).

@ 49



1. MARCO TEORICO

Hemorragia subaracnoidea N Arterotrombético
B Hemorragia intrecerebral H De pequefio vaso
H Ictus isquémico Cardioembdlico

Causas extrafias

5%__

llustracion 2.6. Causas de Accidente Cerebrovascular. Adaptado de (World Health
Organization, 2006)

Alrededor del 30% de los pacientes muere dentro en el trascurso
del primer afio tras el ACV. El fallecimiento precoz tras un accidente
cerebrovascular se debe generalmente a las complicaciones de la lesién
cerebral. La recuperacidon después del ACV ocurre a través de varios
procesos que se superponen. En las primeras horas y dias, estos
procedimientos pueden incluir la resolucidn de la isquemia, edema
cerebral y comorbilidades (por ejemplo, infeccién) que exacerban los
efectos funcionales del propio accidente cerebrovascular.
Posteriormente, la plasticidad neural por la cual las neuronas asumen
nuevas funciones, la adquisicion de nuevas habilidades a través del
entrenamiento (por ejemplo, fisioterapia y terapia ocupacional) y la
modificacién del entorno del paciente conducen a mayores ganancias en

la funcion.
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No obstante, entre los supervivientes de un ACV es comun
encontrar a largo alteraciones cognitivas y demencia. Su desarrollo
depende de varios factores tales como los propios de la lesién (volumen
de tejido afectado por infarto y hemorragia, localizacién, proceso de
isquemia) (Brott & Bogousslavsky, 2000), el nivel de estudios o la
presencia o no de tratamiento rehabilitador, entre otros. La prevalencia
de demencia post-ACV en es de alrededor del 30%, y la incidencia de inicio
demencia tras un accidente cerebrovascular aumenta de un 7% después
de un ano a 48% después de 25 afos. Tener un accidente cerebrovascular
dobla el riesgo de demencia (World Health Organization, 2006).

Un avance importante en el manejo del ictus es la aparicién y el
desarrollo de servicios especializados de ictus (unidades de ictus) en la
mayoria de los paises desarrollados. Estos servicios se organizan como
unidades hospitalarias especializadas centradas exclusivamente en el
tratamiento del ictus. La evidencia favorece que todos los accidentes
cerebrovasculares  sean  tratados en unidades de ictus
independientemente de la edad del paciente y la gravedad y subtipo del
accidente cerebrovascular. La evidencia de ensayos aleatorios muestra
que el tratamiento en unidades de accidente cerebrovascular es muy
eficaz, especialmente cuando se compara con el tratamiento en salas
médicas generales, salas geridtricas o cualquier otro tipo de
departamento hospitalario en el que ninguna cama o personal
especializado se dedica exclusivamente al cuidado del accidente
cerebrovascular. La Stroke Unit Trialist’s Collaboration (2002) ha
demostrado que las unidades especificas de atencién al ictus reducen en
un 28% la mortalidad prematura (muerte dentro de las 12 semanas) y en
un 17% (reduccion del riesgo relativo) al final del seguimiento de un afio.
Estas unidades también ayudan a disminuir la discapacidad y producen
mas altas en el hogar, en lugar de institucionalizar a los pacientes (Brott
& Bogousslavsky, 2000)
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Los ictus son la causa mas frecuente de Dafio Cerebral Adquirido.
Entre estos, un 80% son de tipo isquémico y un 20% de tipo hemorragico.
Los principales factores de riesgo de ictus segin la OMS son la
hipertension, el tabaco, la inactividad fisica, la diabetes y la fibrilacién
auricular, sin embargo, es el ictus el que mads se puede prevenir, seglin
informa el Servicio de NeuroRehabilitacion de Hospitales Nisa (Servicio
NeuroRehabilitacion. Hospitales Nisa, 2016). Una alimentacion sana y
equilibrada, con cifras de grasa (colesterol y triglicéridos) y azucar
(glucemia) en la sangre dentro de los limites de la normalidad, el
abandono de los habitos toxicos, como el tabaquismo y el alcohol, y algo
de actividad fisica semanal, pueden evitar esta enfermedad, que tanta

morbilidad y tantas secuelas conlleva.

1.2.2 TRAUMATISMO CRANEOENCEFALICO:

El Traumatismo Craneoencefalico se define como una alteracion en
la funcién cerebral, u otra evidencia de patologia cerebral, causada por
una fuerza externa, que puede dar lugar a un deterioro significativo en los
aspectos fisicos, cognitivos y de funcionamiento psicosocial de la persona.
En los Estados Unidos, se estima que entre 1,5 y 2 millones de personas
sufren un TCE cada afio, principalmente como resultado de accidentes de
trafico, caidas, actos de violencia y accidentes deportivos. El nimero de
personas que sobreviven al TCE con un cierto grado de deterioro como
consecuencia del mismo ha aumentado significativamente en los tltimos
afios, por lo que resulta necesario una atencién de emergencia mas rapida
y eficaz, un transporte mas rapido y seguro y unas instalaciones de
tratamiento especializado asi como avances en el manejo médico agudo.
El TCE afecta a personas de todas las edades y es la principal causa de
discapacidad a largo plazo entre los nifios y los adultos jovenes (National
Institutes of Health (NIH), 1998).
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En Espafa se producen todos los afios del orden de 200
traumatismos craneoencefdlicos (TCE) por 100.000 habitantes, de los
cuales aproximadamente un 10% seran considerados graves, un 10%
moderados y leves el 80% restante. El TCE es tres veces mas frecuentes
en varones que en mujeres, siendo el grupo de edad de mayor incidencia
el comprendido entre los 15 y 35 afios de edad. En cuanto a la etiologia,
los accidentes de trafico representan la causa mas importante de
Traumatismo Craneoencefdlico, alrededor del 75%, seguido por las caidas
(20%) y lesiones deportivas (5%), existiendo diferencias segun el grupo de
edad y sexo. Asi, los atropellos y las caidas son mas frecuentes en nifios y
adultos mayores de 65 afos, mientras que los accidentes de motocicleta
se centran en el grupo de jévenes menores de 25 afios y los de automoévil
en el de adultos. Aproximadamente uno de cada cinco supervivientes de
un TCE presentara una discapacidad moderada o grave. La mortalidad
global del Traumatismo Craneoencefalico es del 11% de los casos, con una
tasa de mortalidad de 15 muertes por 100.000 habitantes y afio siendo la
primera causa absoluta de muerte e incapacidad en los individuos con
edad inferior a los 45 afos (Servicio de neurorrehabilitacion. Hospitales
Nisa, 2015).

Teniendo en cuenta la definicidn de TCE como “lesién en el cerebro
causado por una fuerza externa que desencadena una serie de
alteraciones en el individuo” se puede considerar relevante tres aspecto:
la afectacién cerebral, la existencia de una fuerza eterna y las
consecuencias de la misma sobre las funciones de la persona que lo
padece. Las fuerzas por contacto directo suelen provocar hematomas que
son lesiones focales a nivel subdural o epidural generalmente. En funcidn
del tipo de fuerza ejercida sobre el cerebro durante el golpe puede
romperse o no el craneo y dejar visible el tejido cerebral, dando lugar a
los distintos tipos de TCEs y lesiones asociadas que se relatan a

continuacién (TraumaticBraininjury.com, 2001):
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e Lesion cerrada: en este tipo de traumatismos no hay penetracion
en el craneo quedando éste intacto por lo que el tejido cerebral no

gueda expuesto al exterior.

e [esion abierta: traumatismo en el que un objeto rompe la capa del
craneo penetrando en ély exponiendo al exterior el tejido cerebral.

e Lesion axonal difusa: lesién difusa en el cerebro por el movimiento

rotatorio rdpido.

e Contusion: moretdn en una parte del cerebro como consecuencia

del sangrado.

e Trauma penetrante: cualquier objeto que entra en el cerebro
causando un dafio directo por impacto que empuja fragmentos del

craneo al cerebro.

e Lesion secundaria: como consecuencia del TCE pueden darse otras
lesiones como hemorragias intracraneales, inflamacién del
cerebro, aumento de la presién intracraneal, falta de oxigeno en el
cerebro (anoxia), infeccidon dentro del craneo, cambios quimicos
que conducen a la muerte celular o aumento del liquido

cefalorraquideo (hidrocefalia).

La clasificacién inicial del TCE se basa en el nivel de gravedad a
través de un examen, la Escala de Coma de Glasgow (Jones, 1979) que es
llevado a cabo por el médico en el lugar del accidente y en puertas de
urgencias. Esta escala clasifica el dafo en tres niveles de severidad (leve,
moderado y severo) segun el grado de respuesta ocular, verbal y motora.
Alrededor del 90% de los TCEs se clasifican como leve, lo que implica que
el paciente esta despierto, pero puede haber tenido una pérdida de
conciencia y/o una amnesia corta. Sélo el 3-5% de los TCEs son graves, lo
que significa que el paciente estd inconsciente en el momento de la

exploracién médica. (World Health Organization, 2006). En el TCE leve la
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tasa de mortalidad estd por debajo del 1%, mientras que en el TCE grave
se encuentra entre el 20-50% y el TCE moderado tiene una tasa de
mortalidad de 2-5%. Es comun encontrar en los pacientes con TCE un
cierto grado de discapacidad tras la hospitalizacién (Thornhill et al., 2000),
de hecho, la lesidn cerebral traumatica es la principal causa de
discapacidad en personas menores de 40 afios de edad (Berg, Tagliaferri,
& Servadei, 2005). En los TCE leves o moderados, la mitad de los pacientes
presentan discapacidad, mientras que en los TCEs graves tres cuartas
partes de los supervivientes presentan discapacidad, incluso entre los
pacientes jévenes con lesiones leves y un buen estado previo a la lesién,
un tercio de ellos no logra una buena recuperacion. La forma mas rara de
discapacidad después del TCE es el estado vegetativo. Puede ser
transitoria, disminuyendo después de un mes o asi, pero puede persistir

a lo largo del tiempo en muchos casos (Thornhill et al., 2000).

Entre las causas mas frecuentes del TCE se encuentran los
accidentes de trafico, las caidas y la violencia (Tagliaferri, Compagnone,
Korsic, Servadei, & Kraus, 2006). (Ver llustracién 2.7.)

e Accidentes de trafico: se trata de la principal causa de lesion en la
cabeza en el mundo y, representan el 40-50% de los casos
hospitalizados por TCE. El impacto de los accidentes de trafico es
aun mayor en nifios y adultos jévenes con TCE, en casos de TCE
moderada o grave y en pacientes con lesiones multiples. Cada dia
mueren unas 3.000 personas y 30.000 personas resultan
gravemente heridas en las carreteras del mundo, casi la mitad de

ellas con lesiones en la cabeza (World Health Organization, 2006).

e Caidas: son la segunda causa mas frecuente de TCEs. Las personas
mayores de 70 afios presentan una incidencia relativamente alta de
lesiones en la cabeza, siendo las caidas la causa mas comun en

estos pacientes. Entre los factores que contribuyen al aumento del
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riesgo de caidas en personas mayores se encuentra el deterioro de
la marcha, mareos, accidente cerebrovascular previo, deterioro

cognitivo, hipotensidn postural, mala agudeza visual y multiples

medicamentos (Thornhill et al., 2000).

e Violencia: la violencia interpersonal es la causa del 2-15% de los
casos de TCE (Thornhill et al., 2000). La mayoria de los TECs son el
resultado de un traumatismo cerrado, pero en algunos paises hay
un alto porcentaje de lesiones penetrantes, como por ejemplo en
Estados Unidos donde las heridas de bala son la principal causa y

representan el 40% de todas las muertes por lesiones en la cabeza

(Adekoya, Thurman, White, & Webb, 2002).

45%
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H Accidente trafico
M Caidas
Violencia

7%

llustracion 2.7. Causas externas de TCE en Europa

Aunque como hemos comentado anteriormente es frecuente
encontrarnos con un cierto grado de discapacidad tras un TCE leve, la
mayoria de los pacientes realizan una buena recuperacién con la
provision de informacién necesaria y sin requerir grandes intervenciones
especificas adicionales (Taricco & Liberati, 2006; L. Turner-Stokes, Nair,
Sedki, Disler, & Wade, 2005). Por su parte, los pacientes con TCE de
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moderado a grave deben someterse a una evaluacién rutinaria para
valora las necesidades especificas de rehabilitacidon, pues existe gran
evidencia de los beneficios que aportan las intervenciones formales,
particularmente los programas intensivos que comienzan cuando los
pacientes se encuentran todavia en la sala u hospital de agudos. El
equilibrio entre intensidad y coste-efectividad no se ha determinado
(Taricco & Liberati, 2006; L. Turner-Stokes et al., 2005), de hecho la
importancia de la rehabilitacion se subestima constantemente.
Lamentablemente esta parte del tratamiento no se considera tan
importante como el tratamiento primario o inicial y por lo que resulta mas
complicado financiarlo. No obstante, es de gran importancia, ya que el
TCE también afecta a los jovenes, para quienes la rehabilitacion es tan
importante para la recuperacién de la funcidon como tratamiento primario

es para el ahorro de la vida (World Health Organization, 2006)

2. CONSECUENCIAS DEL DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO:

A pesar de que los cambios fisicos suelen ser los mas evidentes en
los pacientes con DCA, las secuelas cognitivas y conductuales son mas
frecuentes y persistentes en el tiempo. Muchos son los estudios que han
demostrado la presencia de diversos déficits resultantes de algun tipo de
dafio cerebral adquirido, entendidos como pérdida de funciones
cerebrales previamente desarrolladas. Entre éstas se encuentran,
funciones cognitivas y de la comunicacién, habilidades para la regulacion
conductual y emocional asi como destrezas motoras y sensoriales, que

suponen en ocasiones, una disminucion en la percepcion de
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recuperacion, satisfacciéon y calidad de vida (Carlsson, Moller, &
Blomstrand, 2004; Edwards, Hahn, Baum, & Dromerick, 2006; Jaillard,
Grand, Le Bas, & Hommel, 2010; Mansueti, De Frias, Bub, & Dixon, 2008;
Rios-Lago, Benito-Ledn, Paul, & Tirapu-Ustarroz, 2008; Schmidt et al.,
2004; Srikanth et al., 2003). Otro de los aspectos que se ven mermados
en los pacientes con DCA es la independencia funcional respecto al estado
premdrbido, suponiendo una situacién de discapacidad, entendida como
una disminucidn del nivel de actividad y grado de participacion, con la
consiguiente sobrecarga de su entorno mas préximo, generalmente la
familia (M. D. Lezak, 1988)

En el presente apartado se describen brevemente estas posibles
consecuencias del dafio cerebral adquirido.

2.1 ALTERACIONES COGNITIVAS:

Los principales trastornos cognitivos que pueden aparecer tras un
DCA estan relacionados con la atencion, la memoria, el lenguaje, el
movimiento, la percepcidn, las funciones ejecutivas y la velocidad de
procesamiento de la informacién (Machuca, Ledn-Carridn, & Barroso,
2006; Silver, MacCallister, & Yudofsky, 2004). Entre las dificultades de
atencion es frecuente encontrar incapacidad para la deteccidon de
estimulos, focalizacidon y mantenimiento de la vigilancia, distractibilidad y
disminucién de la resistencia a la interferencia, dificultad para atender a
estimulos de manera simultdnea o sucesiva (atencion dividida vy
alternante) y presencia de heminegligencia. Relacionado con la funcion
mnésica se observan dificultades tanto para el registro, mantenimiento,
consolidacion y recuperacion de la informacion, asi como para el

aprendizaje y adquisicién de material nuevo (FEDACE, 2006).

@® 58



2.DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Los trastornos del lenguaje generalmente se observan en los ACVs
izquierdos (Elber Tafur C, 2012), dando lugar entre otros, a diferentes
tipos de afasia. Entre las mas frecuentes se encuentran la Afasia de Broca,
la de Wernicke, la Afasia de Conduccién y la Afasia Global. La primera se
caracteriza por un lenguaje espontaneo no fluente y dificultad en la
repeticion y denominacién, no obstante la comprensién esta
relativamente preservada; generalmente se acompafia de apraxia
orofacial, agrafiay alexia. La Afasia de Wernicke, por lo contrario presenta
un lenguaje fluente, aunque con dificultades en la repeticidon y en la
comprension auditiva; ésta puede ir acompanado de alexia, acalculia o
apraxia dependiendo de la extensidn de la lesidn. La afasia de Conduccion
es similar a la Afasia de Broca aunque el lenguaje es fluente,
manteniéndose relativamente preservada la comprension y alterada la
repeticion y denominacion. En la Afasia Global, como su nombre indica la
alteracion es generalizada y todos los aspectos del lenguaje (fluencia,
comprension, repeticion y denominacion) se encuentran alterados (Elber
Tafur C, 2012).

A nivel perceptivo y motor pueden darse agnosias y apraxias. La
agnosia se trata de un fallo en el reconocimiento que no puede ser debido
a un problema o limitacion sensorial, deterioro mental, trastorno
atencional, dificultades en la denominacién o falta de familiaridad con el
estimulo presentado o el canal sensorial a través del cual se presenta. La
apraxia consiste en una alteracion en la ejecucién intencionada de una
accion motora llevada a cabo deliberadamente y en general fuera de
contexto, sin una alteracién sensorial, motora, perceptiva, de la
comprension verbal, desinterés o trastorno mental grave que lo justifique
(Pefia-Casanova, 2007).

La alteracién de las funciones ejecutivas pueden manifestarse de

manera muy amplia dando lugar a dificultades cognitivas y conductuales.
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La capacidad de planificacién, organizacién, anticipacién, seleccidon de
conducta, memoria de trabajo, razonamiento o fexibilidad mental, fluidez
verbal, secuenciacién de drdenes, autorregulacién o automonitorizacion,
son algunas de ellas (M. Lezak, Howieson, & Loring, 2004; Sholberg &
Mateer, 1989)

Por lo que respecta al tiempo de reaccién, las personas con DCA
especialmente aquellos que han sufrido un TCE presenta mayor lentitud
en la velocidad de procesamiento de la informacion y tiempos de reaccion
mas elevados, debido a lesiones focales en ganglios basales, las fuerzas
de rotacion ejercidas sobre los nervios y a la pérdida consecuente de
sustancia blanca (Prieto et al., 2009)

2.2 ALTERACIONES CONDUCTUALES-EMOCIONALES:

Como ya se ha comentado anteriormente algunas de las
consecuencias del DCA son las alteraciones de conducta y trastornos
emocionales, manifestdandose como desinhibicidon, euforia, falta de
control conductual, apatia, falta de conducta autoiniciada o indiferencia
o desinterés (FEDACE, 2006). Estas alteraciones estan relacionadas con la
Corteza Prefrontal (CPF), una de las areas anatémicas mas afectadas en
los TCEs, por el efecto conocido como “golpe contra golpe” que estd
interconectada con multitud de regiones corticales y subcorticales,
resultando imprescindible para el rendimiento de otras areas cerebrales
mediante procesos de control, organizacion y coordinacion. Estas
alteraciones prefrontales se conocen en la practica clinica como Sindrome
organico de la personalidad (FEDACE, 2006; Sanchez-Cubillo, Lertxundi,
Quemada, & Ruiz-Ruiz, 2007) Desde los modelos de procesamiento

centralizado en la CPF se ha estudiado el funcionamiento andmalo bajo la
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denominacién de “Sindrome Disejecutivo”(Burgess, 1997), asociado a
dificultades en la planificacidn, autorregulacién, desinhibicidn, flexibilidad
cognitiva, impulsividad, falta de juicio social, regulacion conductual y
emocional, déficit de memoria de trabajo y dificultad para centrarse en la
tarea y finalizarla sin un control ambiental externo, entre otras (Baddeley
& Wilson, 1988).

Los cambios comportamentales asociados al dafio cerebral
adquirido pueden aparecer por exceso, por defecto o por inadecuacion.
Entre las primeras se encuentran la impulsividad, desinhibicién,
perseveracion, verborrea, agresividad, irritabilidad, impulsividad,
confabulacion, distractibilidad, inflexibilidad y conductas de riesgo. Las
alteraciones que aparecen por defecto son la apatia y falta de iniciativa,
falta de motivacién, de espontaneidad, de autocontrol, indiferencia
afectiva, falta de habilidades sociales, de conciencia de déficit y
despreocupacién. Se consideran conductas inadecuadas en el DCA el
egocentrismo, la puerilidad, falta de juicio social, rigidez del patréon de
respuestas, conducta indiscreta, jocosidad y aislamiento social (FEDACE,
2006; FEVADACE, 2004).

A nivel emocional, en las personas con DCA es frecuente encontrar
irritabilidad, explosiones de ira, sintomas de depresion y bajo estado de
animo o cierta labilidad emocional (FEVADACE, 2004). Los cambios de
personalidad y humor, con aumento de la agresividad e irritabilidad,
pérdida de las normas de comportamiento social y falta de
responsabilidad se han asociado al dano cerebral adquirido debido a la
afectacién de conexiones fronto-parietales que suponen falta de control

emocional e intencional (Sanchez-Cubillo et al., 2007).

Entre los diferentes tipos de dificultades presente en los pacientes
con lesion cerebral las alteraciones conductuales son las que a largo plazo

provocan mas estrés en el entorno familiar asi como las que mas dificultan
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la integracidn del paciente en el entorno laboral y social. Incluso, las
alteraciones conductuales pueden afectar de manera tan importante en
el proceso rehabilitador que el correcto manejo de las mismas es
determinante para que la recuperacidn funcional del paciente se 6ptima.
Porello, laintervencidény el manejo adecuado de este tipo de alteraciones
consecuencia del DCA es imprescindible tenerlo en cuenta en la
rehabilitacion de estos pacientes (FEDACE, 2009).

2.3 ALTERACIONES FUNCIONALES:

La disminucidn o pérdida de independencia funcional respecto al
nivel previo a la lesién en los pacientes con DCA supone una situacién de
dependencia en el mismo individuo y una sobrecarga para su entorno

social, principalmente para el sistema familiar (M. D. Lezak, 1988).

Varios son los pacientes que tras un traumatismo grave que
presentan diferentes tipos alteraciones, discapacidades y minsuvalias, de
hecho, el grado de independencia funcional al afio 0 mas de haber sufrido
la lesion se sitla muy por debajo de las normas de la poblacion. Al menos
la mitad de los pacientes que han sufrido un TCE tienen uno o varios
problemas residuales, y al menos un cuarto de ellos no retoman su

actividad laboral anterior (Wouter et al., 2005).

Como se ha ido comentando en los puntos anteriores, las personas
con DCA presenta secuelas motoras, sensoriales, cognitivas, conductuales
y emocionales. Estos déficits afectan al correcto desempeio de las
actividades de la vida diaria (Nilsen, Gillen, DiRusso, & Gordon, 2012) y
tienen un impacto significativo en la calidad de vida, pues dificultan la

reinsercion social, académica y ocupacional, incluso en mayor grado que
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las secuelas fisicas (Mateer, 2003). Tanto el nivel de dependencia para la
realizacion de estas actividades como el grado de participacion del
individuo se ven afectadas, llegando incluso a producirse el abandono de
las mismas. Por ello, uno de los objetivos primordiales de la rehabilitacidon
se centra en alcanzar la mayor independencia posible, tanto en su hogar
como en su comunidad (Huertas Hoyas, Pedrero Perez, Aguila Maturana,
Garcia Lopez-Alberca, & Gonzalez Alted, 2015).

3. REHABILITACION DEL DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO: MEDIDAS DE RESULTADO

La rehabilitacién es el proceso a través del cual los profesionales de
las distintas dreas y la persona con lesidn cerebral trabajan de manera
conjunta para conseguir el maximo nivel de funcionamiento fisico, social,
psicoldgico y vocacional. Asi mismo, se pretende que tanto el paciente
como los familiares con los que convive puedan reducir, manejar y
sobrellevar estos déficits (Wilson, 1999), aunque no es tarea facil. Los
distintos factores que afectan al proceso rehabilitador tales como la
complejidad de la lesién, del individuo y del sistema de apoyo suponen
que el disefio del tratamiento se haga de manera individual y precisa para
cada uno de los pacientes, resultando en un proceso tremendamente
complejo (Ben-Yshay, 1993). Debido a esta complejidad que rodea al dafio
cerebral, el tipo de rehabilitacion que ha demostrado tener mayor
efectividad es aquella que combina diferentes técnicas destinadas a
mejorar la capacidad funcional del paciente con el esfuerzo conjunto de
terapeutas, pacientes y familiares y que se conoce como modelo

comprensivo-holistico (Ylvisaker, Turkstra, & Coelho, 2005).
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Un factor importante en esta rehabilitacién es iniciarla tan pronto
como sea posible después del inicio de la lesidn; en aquellos pacientes
con grave disminucion de la conciencia la intervencion es pasiva y es en el
momento en que la conciencia esta preservada cuando la rehabilitacién
se torna activa. Existen varios modelos organizacionales de rehabilitacion,
generalmente se inicia en el hospital y continlda a corto plazo en la misma
unidad (unidades completas de ictus o de dafio cerebral), clinicas de
rehabilitacion o centros ambulatorios. El enfoque multidisciplinar del
equipo de rehabilitacién y la participacion y el apoyo a los cuidadores son
caracteristicas clave también en la recuperacién a largo plazo. Varios
estudios han demostrado que los diferentes tipos de servicios de
rehabilitacion mejoran el resultado, pero se sabe menos acerca de la
intensidad y duracién éptimas de las intervenciones especificas (World
Health Organization, 2006)

La recuperacién de las funciones perdidas en los pacientes con
lesién cerebral es un proceso complejo que, puede ser en parte
espontdneo aunque necesita los efectos que proporciona las
intervenciones terapéuticas especificas para la correcta recuperacion. El
conocimiento sobre las intervenciones que promueven los mejores
resultados en esta recuperacion puede ayudar a optimizar los servicios de
atenciéon de salud. La recuperacién exitosa de un accidente
cerebrovascular debe resultar en una mejor calidad de vida y mayor grado
de participacién en la comunidad similar a la que tenia previamente a la
lesion (Obembe & Eng, 2016). La participacién social es, por tanto, uno de
los objetivos mas importantes de la rehabilitacién de pacientes con DCA
y se situa generalmente en el Gltimo lugar (Obembe & Eng, 2016). No
obstante muchas son las investigaciones que estudian cudles deberian ser
los objetivos principales de la rehabilitacién del dafio cerebral, aunque no
parece existir un acuerdo claro. Los factores que predicen con precisién

los resultados funcionales después del dafio son importantes para el
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manejo temprano del mismo con el fin de establecer metas adecuadas de
rehabilitacion, planificar el momento apropiado del alta e informar
correctamente a los pacientes y familiares (Weimar, Konig, Kraywinkel,
Ziegler, & Diener, 2003).

En el campo de la rehabilitacidn, el término resultado (outcome, en
inglés) se refiere a los cambios esperados o previstos en alguna medida o
estado. Esto es, si un paciente entra en programa de tratamiento de una
determinada manera y al cabo de un tiempo ese estado ha cambiado

como resultado de la terapia recibida, el nuevo estado seria el resultado.

Establecer una medida de resultado inicial tras el dafo cerebral
estd determinado generalmente por las variables indicadoras de la
gravedad del dafio, sin embargo, predecir el resultado a largo plazo
resulta mas complicado. De hecho, la gravedad de la lesidn explica sélo
una pequefa parte del dafio, la actividad, la participacién y la calidad de
vida tras la lesion (Azouvi et al., 2016) y se considera junto con la edad
una medida de resultado principalmente en la fase aguda del accidente
cerebrovascular (Kwakkel & Kollen, 2013). El resultado a largo plazo esta
determinado por varias variables previas a la lesidon (p.ej. trastornos
psiquiatricos, edad), por la gravedad de la misma (p.ej. tiempo en coma,
amnesia post-traumatica) y por las consecuencias que comporta (p.ej.
alteracion cognitiva, uso de ayudas técnicas) (Schonberger, Ponsford,
Olver, Ponsford, & Wirtz, 2011).

Para estudiar la medida de resultado es importante trabajar dentro
de un marco o modelo de enfermedad que permita categorizar y clasificar
todo los datos que se recogen. En este sentido, el modelo mas utilizado y
comunmente aceptado ha sido la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias —CIDDM- de la OMS (World
Health Organization, 1980) y posteriormente sus versiones actualizadas,

la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
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Minusvalias —CIDDM-2—(World Health Organization, 1999) vy la
Clasificacion Internacional de Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud —CIF- (OMS. Organizacion Mundial de la Salud, 2001; World Health
Organization., 2002). En este sentido la CIF proporciona un marco multi-
dimensional para la salud y discapacidad adecuado para clasificar los

instrumentos de medida de resultado (Salter et al., 2005).

Dentro de la segunda versién de la CIDDM el resultado podia ser
medido en diferentes niveles (Tabla 2.2) y, ante cualquier intervencién
seria esperable observar algun tipo de cambio. Por ejemplo, el resultado
anatémico o estructural del cerebro resultado de un accidente-
cerebrovascular seria un efecto a nivel de patologia, sin embargo, el
paciente probablemente valorard mas su habilidad para realizar una
determinada actividad o para participar en un entorno social (Roberts &
Counsell, 1998).

Tabla 2.2. Resultados del daiio segtin la Clasificacion CIDDM-2. Adaptado de (Salter et

al., 2005)

Enfermedad
Patologia
Dafio/déficit
Actividad (antes
discapacidad
Participacién (antes
minusvalia)

Factores contextuales
Experiencias
personales
Entorno fisico
Entorno social

Descripcion

Trastorno/diagndstico
Sintomas/signos
Funcién/conducta
observada

Posicion social/roles

Ejemplos

Funcidn previa,
comorbilidades

Hogar

Soporte social de familia y
amigos

Nivel de descripcion

Organo/sistema
Cuerpo

Interaccidn persona-
ambiente

Persona en su contexto
social

Comentario

Factores que pueden
afectar a las
consecuencias del dafio, a
la necesidad de ayudas
técnicas o modificaciones
ambientales asi como a las
motivaciones.
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Cuando se elige una medida de resultado, los items deben estar
relacionados con un unico nivel de la clasificaciéon, dado que, de
pertenecer a mas de un nivel resultaria complicado interpretar los

resultados (Orgogozo, 1994).

Al tratar de identificar factores y predictores de la CV, objetivo
principal de la presente investigacién, muchos estudios tienen en cuenta
las caracteristicas especificas de la enfermedad, las variables
demogréficas o las puntuaciones totales del estado funcional (Alguren et
al., 2012). Sin embargo, para poder identificar objetivos adecuados de
rehabilitacion es importante disponer de informacidn sobre los factores
asociados con la CV. Tal y como muestra la revisidén de Carod-Artal y Egido
(Carod-Artal & Egido, 2009) sobre los determinantes de CV después del
accidente existe una red compleja de factores que afectan a la adaptacién
de la persona a su vida como son los antecedentes sociales, dafio
neuroldgico, discapacidad, cognicién, estado de d&nimo, estilos de
afrontamiento, apoyo social, etc.

En la revisidén realiza en el 2000 por Duncan y colaboradores
(Duncan, Jorgensen, & Wade, 2000) sobre las medidas de resultado en
accidente cerebrovascular encuentran una gran variabilidad en Ia
seleccion de medidas. Teniendo en cuenta que de los 51 estudios
incluidos en la revisién, Unicamente 29 definieron la medida a considerar,
el 80% de éstos incluyeron como medida la discapacidad (sintomatologia
neuroldgica, déficit cognitivo, depresion), el 75% de los estudios la
actividad (valorada principalmente con el indice de Barthel), tan sélo un
estudio tuvo en cuenta la calidad de vida y ninguno de ellos prestd
atencién a la participacion. En esta revisidn se refleja la falta de
coherencia en la seleccion de las medidas de resultado y en el momento
de las evaluaciones asi como la falta de acuerdo sobre la definicién o la

medida de recuperacién, destacando la necesidad de un cierto consenso
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sobre la evaluaciéon de los resultados. Estos autores consideran que
cualquier estudio debe incluir medidas acerca del nivel de deterioro como
medidas de resultado para comprobar que se ha producido la
recuperacion neuroldgica esperada. Sin embargo, las medidas de
deterioro no deben ser la medida principal de resultado, ya que los
pacientes estan mas preocupados por la actividad. Otros autores (de
Haan, Aaronson, Limburg, Hewer, & van Crevel, 1993) consideran que el
principal inconveniente es que la débil relacion existente entre el grado
de pérdida (en el nivel de patologia) y el nivel de actividad, por lo que
deben estar influyendo en el resultado otros factores. La calidad de vida
se considera una medida de resultado importante dado su
multidimensionalidad, ya que incluye constructos que tienen en cuenta
los aspectos fisico, sociales, y psicoldgicos de la salud de una persona
(Moons, Budts, & De Geest, 2006). Ademas, en el campo que nos ocupa
de la rehabilitaciéon de pacientes con enfermedades de curso crénico
como el dafio cerebral se ha demostrado que la calidad de vida es una
medida de resultado importante (Fayers & Machin, 2007; Sturm et al.,
2004).

Para mejorar la seleccion de las medidas de resultado del dafo
cerebral deben considerarse las siguientes recomendaciones: (1) Las
principales medidas de resultado deben estar al nivel de las actividades,
teniendo en cuenta no soélo las AVD basicas, sino también las
instrumentales. (2) Deberian incluirse medidas de resultado de deterioro
cognitivo. (3) Deberian considerar la evaluacion de la emocién del
individuo, pero debido a que muchas personas no son capaces de
responder, se convierte la emocion en una medida deficiente. (4) Todas
las medidas de resultado deberian tener propiedades psicométricas
establecidas (fiables, validas y sensibles al cambio) y asi como haber sido
probadas en individuos con DCA. (5) “La definicion de recuperacion no

debe ser dicotomizada, sino mds bien debe evaluar los cambios en la
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discapacidad mediante el uso de estadisticas no paramétricas”. (6)
Cuando se seleccionan las medidas de resultado, debe considerarse la
historia natural de recuperacién de la poblacién que se estd estudiando.
(7) Los principales resultados deben evaluarse a los 6 meses,
especialmente en muestras que incluyen un accidente cerebrovascular
grave. (8) La recogida de datos debe incluir otras variables que pueden
afectar a los resultados (por ejemplo, diabetes, temperatura corporal,
niveles de glucosa, depresion y apoyo social) (Duncan et al., 2000).

Establecer una medida de resultado en este contexto es
complicado debido a varios factores: (a) normalmente hay varios
resultados relevantes, (b) los resultados relevantes se ven afectados por
multiples factores ademas del tratamiento, y (c) incluso las buenas
medidas raramente reflejan el interés especifico del paciente o del equipo
rehabilitador, dando lugar a discrepancias (Wade, 2003)

Las medidas de resultado son diferentes segin el contexto en el
qgue nos movamos, de hecho pueden ser varios los resultados objeto de
estudio. En las terapias de rehabilitacion tales como la terapia fisica, la
terapia ocupacional, la psicolégica o de logopedia en las que hay una
relacidn préxima entre el paciente y terapeuta trabajando sobre la
cognicién y conducta se suele utilizar las alteraciones en la actividad
(desempefio de una tarea) o en el grado de participacion (papel del
individuo en la comunidad), mientras que en otros ambitos médicos el
principal objetivo son las alteraciones en la funcidon o estructuras
corporales, utilizando medidas de rendimiento en las actividades de la
vida diaria, sin reflejar aquello que aportan las terapias mas cercanas. La
rehabilitacion es a menudo dependiente del contexto, en términos del CIF
esto es que, la situacion del paciente depende del entorno fisico y de su
personalidad, incluyendo creencias y actitudes asi como experiencias y

expectativas. En otras palabras, los factores fisicos, sociales,
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motivacionales y el bagaje personal afectardn al resultado de la
rehabilitacion y permitirdn una mejor generalizacion de los resultados de
posibles ensayos clinicos (Wade, 2003).

Wade (Wade, 2003) argumenta que, los ensayos de rehabilitacién
deberian recoger datos sobre los dominios de la CIF: informacién
referente a la patologia, funciones y estructuras corporales, actividades,

participacién, contexto personal, fisico y social.

La patologia determinard la historia natural esperada, informara
sobre la eleccion de las variables prondsticas necesarias para interpretar
los hallazgos y asegurar el control de la gravedad, y permitira que otros
hagan conclusiones apropiadas para su prdactica, de manera que la

patologia no seria una variable de resultado.

La informacién sobre la estructura y funcion corporal puede tener
varios usos; la discapacidad es generalmente el mejor marcador
prondstico y ayuda a la interpretacion de otros datos, ademas los cambios
en el grado de discapacidad o deterioro mostraria el efecto de una
intervencién suponiendo va a haber cambios en el nivel de deterioro,
incluso en muchos casos la diminucién del deterioro es en si mismo el

objetivos principal.

Reducir la limitacién en la actividad es en la mayoria de los estudios
el objetivo principal y por tanto la medida de resultado. Las actividades
pueden estar dentro o fuera del hogar y podrian incluir las actividades
necesarias para participar en el trabajo, pero la principal dificultad es

elegir una medida que detecte el cambio esperado.

La mayor parte de la rehabilitacion clinica tiene como objetivo
potenciar la participacion social. Desafortunadamente, las medidas de
participacién estan menos desarrolladas que las medidas de actividades

mas basicas. Ademas, muchos factores que estan fuera del control del

® 70



2.DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

equipo de rehabilitacion pueden afectar la participacion. Por lo tanto,
raramente la participacioén es el foco de los ensayos de investigacién en

rehabilitacion, y apenas se mide.

En cuanto al contexto personal, se sabe que algunas intervenciones
estan destinadas a trabajar factores personales tales como creencias,
expectativas o factores previos al trauma que pueden considerarse como
medidas de estado inicial o también como medidas de resultado
mostrando el efecto que ha tenido la intervencidon. Los estudios
psicolégicos podrian centrarse en la autoeficacia como resultado, pero
desde el punto de vista del proceso de rehabilitacién como un todo, se
desearia evaluar directamente los efectos sobre las actividades. El vinculo
conocido entre la autoeficacia y el rendimiento de actividad no es
suficientemente fuerte como para permitir su uso como marcador
sustituto. Del mismo modo, el conocimiento de los pacientes sobre las
practicas de autocuidado puede ser una medida de proceso importante,
pero el desempefio real de estas actividades es alin mas importante y (por
ejemplo) la reduccion de la tasa de complicaciones podria ser el principal

objetivo del estudio.

Respecto al contexto fisico se pueden investigar los efectos de las
ayudas técnicas que se proporcionan a los pacientes (sillas de ruedas,
ortesis, paneles de comunicacién...) sobre la participacion comunitaria.
No obstante se necesita informacién de estos contextos fisicos (i.e.

escaleras o rampas) para poder interpretar datos sobre las actividades.

Por ultimo, en relacién al contexto social, los estudios podrias
investigar los efectos de alterar las actitudes, creencias, conocimientos,
habilidades o expectativas de los miembros de la sociedad (familia,
amigos, compafieros...) para poder medir este cambio como indicador del

proceso de rehabilitacion, no obstante resulta complicado realizar esta
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intervencién y considerarse el contexto social como medida de resultado.
(Wade, 2003).

La versiéon mas reciente de la CIF (OMS. Organizacién Mundial de la
Salud, 2001; World Health Organization., 2002) identifica tres niveles
principales del funcionamiento humanos —el cuerpo, la persona y la
persona en relacién a su contexto social-, a través de los cuales deben ser
medidos los resultados. Se tratan de las funciones/estructuras corporales,
la actividad y el nviel de participacién que se presenta a modo de cuadro
resumen en la Tabla 2.3.

Tabla 2.3. Cuadro resumen definiciones CIF. Adaptado de (Salter et al., 2005)

Término Término

. Definicion
antiguo actual
Deficiencia Cuerpo: Funciones fisioldgicas de los sistemas
funcion/ corporales incluyendo el psicolégico. Se
estructura entiende estructura como partes anatémicas o
regiones del cuerpo y sus componentes. La
deficiencia o el dafio son los problemas en las
funciones o estructuras corporales.
Discapacidad Actividad Ejecucion que hace la persona de una tarea.
Limitacién en la actividad se define como las
dificultades que presenta el individuo podria
experimentar al realizar una tarea
determinada.
Minusvalia Participacion Implicacién de un individuo en una situacion

de la vida. Las restricciones en la participacion
describen las dificultades experimentadas por
el individuo en una situacién vital o rol.

Teniendo esto en cuenta, Salter y colaboradores (Salter et al., 2005)

realizaron en el 2005 una revisidn sobre los instrumentos mas utilizados
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como medida de resultado en la rehabilitacién del DCA, clasificados segun

la categoria CIF que valoraban (Tabla 2.4.).

Tabla 2.4. Clasificacion de medidas de resultado. Adaptado de (Salter et al., 2005)

Participacion (restriccion

Estructura corporal (dafio  Actividad (limitacion en la L
en la participacion-

o déficit) actividad-discapacidad) X )
minusvalia)
1. Beck Depression 6. Barthel Index 15. Euroqol-5D
Inventory 7. Berg Balance Scale 16. Medicial Outcomes
2. Fugl-Meyer 8. Chedoke McMaster Study Short Form-36
Assessment Stroke Assessment 17. Nottingham Health
3. Mini Menal State Scale Profile
Examination 9. Functional 18. Sickness Impact
4. Modified Ashworth Independence Profile (stroke
5. Motor-free Visual Measure (FIM) adapted version)
Perception Test 10. Frenchay Activities 19. Stroke Impact Scale
Index 20. Stroke Specific
11. Modified Rankin Quality of Life

Handicap Scale

12. Rivermead Motor
Assessment

13. Rivermead Mobility
Index

14. Timed-Up-and-Go
(TUG)
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03. Calidad de vida en
Dano Cerebral
Adquirido

Predictores de Calidad de Vida en pacientes
con Dafo Cerebral Adquirido: Déficit,
Actividad y Participacién

Variable tabla 6.24. Andlisis de regresién lineal introduciendo como predictores
las variables neuropsicoldgicas, y las tres escalas de participacion.






3.CALIDAD DE VIDA EN DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

1. CONCEPTUALIZACION Y EVALUACION DE
CALIDAD DE VIDA

1.1 CONCEPTO

La conceptualizacién de “calidad de vida” (CV) es compleja dado
gue no existe una definicidn Unica general sobre este constructo
psicolégico. No obstante, la mayoria de definiciones en la actualidad
coinciden en incluir dos aspectos: la multidimensionalidad y la valoracién

subjetiva que el individuo tiene sobre su propia vida.

La propia OMS define la calidad de vida como “percepciones de los
individuos sobre su posicién en la vida en el contexto de la cultura y sobre
el sistema de valores en los que viven, y en relacién con sus metas,
expectativas, estandares y preocupaciones” (‘individuals’ perceptions of
their position in life in the context of the culture and value system in which
they live and in relation to their goals, standards, and concerns’) (The
WHOQOL Group, 1998). Se trata, por tanto, de un concepto amplio que
se ve afectado de manera compleja por la salud fisica, el estado
psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales y su relacién

con los estimulos del entorno.

Remontandonos a los inicios de este concepto, ya en los afios 70
las ciencias sociales comenzaron a definir indicadores para recoger
informacidn relacionada con el bienestar social de una poblacién. Se
trataba de datos principalmente objetivos pero, a lo largo de la década de
los 70y 80, fueron incluyéndose aspectos mas subjetivos proporcionando
al concepto de CV un cardcter multidimensional que incluye informacion

sobre todas las areas de la vida. Concretamente, en 1976, René Dubos
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(Dubos, 1976) considerd el cardcter subjetivo de la CV cuando ésta se
relacionaba con la salud, describiéndola como la satisfaccion del individuo
ante la realizacion de las actividades de la vida diaria, y relacionandola con
la perspectiva personal que cada persona tiene sobre la felicidad. De esta
manera el término CV comenzd a emplearse en otros ambitos,
utilizdndose tanto en dmbitos de salud, como de servicios, educaciény en

la toma de decisiones politicas (Gomez & Sabeh, 2001).

El término “calidad de vida” (CV) ha resurgido y cobrado notable
relevancia en las ultimas décadas, tal y como puede constatarse al hacer
revisiones bibliograficas, por la gran cantidad de literatura reciente que
podemos encontrar al respecto. Actualmente coexisten multiples
definiciones para referirse a un mismo constructo: (1) (Oleson, 1990)
define la calidad de vida como una “percepcidn subjetiva de la felicidad o
satisfaccion con la vida en los aspectos importantes de un individuo”; (2)
(Borthwick-Duffy, 1992) formula tres conceptualizaciones segun las
cuales la CV se define como “calidad de las condiciones de vida de una
persona”, “satisfaccion experimentada por la persona en dichas
condiciones de vida” y la “calidad de las condiciones de vida de una
persona junto a la satisfaccion que ésta experimenta”; finalmente, (Felce
& Perry, 1995) afiaden a estos conceptos el de “combinacién de las
condiciones de vida y la satisfaccién personal ponderadas por la escala de

valores, aspiraciones y expectativas personales”.

A pesar de haber ofrecido una definicién de calidad de vida, la OMS
no ha incluido este concepto en la nueva CIF, probablemente debido a la
falta de acuerdo en la definicién del constructo, que contiene ademas
numerosos indicadores subjetivos. De hecho, una manera de
conceptualizar la CV es considerar que se trata de la propia evaluacién de
la persona (el paciente) sobre su vida, incluyendo la percepcién de su

enfermedad, discapacidad, actividad y participacidn, interpretada en su
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propio contexto. Si esto se llevara a la préctica, la Unica manera de
establecer la CV de una persona seria preguntarle a ella misma, algo que,

por otra parte, suele hacerse con frecuencia (Wade, 2003).

El concepto de “calidad de vida” ha estado estrechamente
relacionado con la salud (CVRS) durante muchos afios desde que la OMS
definiera la salud como un estado de completo bienestar fisico, mental y
social =y no sélo meramente la ausencia de enfermedad o dolencia—
(World Health Organization, 1946). A partir de ese momento la CVRS
surgié como una forma para profesionales sanitarios e investigadores de
describir y medir sistematicamente la salud y el estado funcional de una
persona en multiples niveles: fisicos, emocionales y sociales (K. L.
Anderson & Burckhardt, 1999). Por este motivo, el concepto de CV a
menudo se ha relacionado y evaluado en términos de variables
relacionados con la salud fisica (Patrick & Erickson, 1993), dificultando el
avance en el campo de la CV desde la perspectiva de los propios
individuos o de la relacion entre factores vinculados con la salud, como
son los factores contextuales y la CV percibida (Mcdougall, Wright, &
Rosenbaum, 2010). A este respecto, algunos estudios identifican la
“paradoja de la discapacidad” que hace referencia a la alta calidad de vida
percibida en individuos con un alto grado de discapacidad (Albrecht &
Devlieger, 1999). La explicacidn que ofrecen estos autores acerca de este
fendmeno es que la satisfaccion positiva con la vida percibida depende de
que la personal logre un equilibrio entre el cuerpo, la mente y el espiritu,
de manera que las interrelaciones entre estos factores —en el contexto del
entorno mas amplio— pueden explicar las aparentes contradicciones

planteadas por la paradoja.
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1.2 EVALUACION

La calidad de vida se ha definido desde diferentes aproximaciones
Yy, en consecuencia, se ha vinculado con la satisfaccidn de las necesidades
(Hornquist, 1982), con las experiencias subjetivas relacionadas con la
salud (Guyatt, Jaeschke, Feeny, & Patrick, 1996), o con el bienestar fisico
o psicoldégico (Wenger, Mattson, Furberg, & Elinson, 1984). Para resolver
el problema que genera la propia conceptualizacion del término,
podemos preguntar directamente al paciente cdmo calificaria su calidad
de vida actual (Neil K. Aaronson, 1989; Ahlsio, Britton, Murray, & Theorell,
1984; Gough, Furnival, Schilder, & Grove, 1983). Sin embargo, intentar
resolver esta cuestidn con tan sélo una pregunta no es muy fiable ni valido
y tiene poco valor analitico, se hace necesario tener mas informacién para
poder interpretar un concepto tan complejo como el que nos ocupa. Por
esta razén, la mayoria de los investigadores adoptan un enfoque
multidimensional para la evaluacion de la CV (N K Aaronson, 1988).

El enfoque actual para la evaluacién de la calidad de vida puede
caracterizarse por: (1) su naturaleza multidimensional que involucra
dominios e indicadores basicos; (2) el uso del pluralismo metodoldgico
que incluye el uso de medidas subjetivas y objetivas; (3) el uso de disefios
de investigacion multivariante para evaluar las formas en que las
caracteristicas personales y las variables ambientales se relacionan con la
calidad de vida evaluada de la persona; y (4) la incorporacién de una
perspectiva de sistemas que capte los multiples entornos que afectan a
las personas en los niveles micro, meso y macro (Verdugo, Schalock, Keith,
& Stancliffe, 2005)

El interés por obtener una medida mas objetiva de CV proviene de
tres fuentes. La primera se trata del cambio de enfoque de la creencia que

solo los avances cientificos, médicos y tecnoldgicos mejorarian la CV hacia
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una perspectiva acerca de la interaccién entre el bienestar personal,
familiar, comunitario y social y los valores, percepciones y condiciones
ambientales del individuo. La segunda razén refleja el hecho de que el
concepto de CV representa el siguiente escaldn para la normalizacién,
haciendo hincapié en los servicios basados en la comunidad como medida
de resultado de la integracién comunitaria del individuo. Y, por ultimo, la
tercera razoén se vincula con el creciente movimiento por la planificacién
centrada en la persona, rendimiento personal y autodeterminacién
(Verdugo et al., 2005).

Diversos autores que trabajan en la conceptualizacidon y medicidn
de la calidad de vida publicaron entre 2002 y 2004 una seria de principios
sobre la manera de medir este aspecto: (I) la medicion de la CV implica el
grado en que las personas tienen experiencias en la vida que valoran; (ll)
la medicidon de la CV refleja dominios que contribuyen a una vida
satisfactoria; (Ill) la medicién de la CV considera los entornos fisicos,
sociales y culturales importantes para la persona; y (IV) la medicién de la
CV incluye medidas tanto de experiencias comunes a todos los seres
humanos como aquellas Unicas para el individuo (Brown, I., Keith, K., &
Schalock, 2004; Schalock et al., 2002)

La relacién entre la CV y los niveles de érgano, persona y sociedad
(modelo biopsicosocial) se debe a la definiciéon de salud de la OMS,
anteriormente descrita, como "un estado de completo bienestar fisico,
mental y social y no meramente la ausencia de enfermedad o dolencia"
(World Health Organization, 1946).

Asi, en la evaluacién de CV se habrian de incluir al menos cuatro
dimensiones: fisica, funcional, psicoldgica y social (de Haan, Aaronson,
Limburg, Hewer, & van Crevel, 1993). La dimension de salud fisica se
refiere principalmente a los sintomas relacionados con la enfermedad y

relacionados con el tratamiento. La salud funcional comprende el
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autocuidado, la movilidad y el nivel de actividad fisica, asi como la
capacidad para desempenfar diversos roles en relacién con la familia y el
trabajo. El funcionamiento cognitivo, el estado emocional
(especialmente la depresién post-traumatica) y las percepciones
generales de salud, bienestar, satisfaccién con la vida y felicidad son los
componentes centrales del dominio de la esfera psicoldgica. El
funcionamiento social incluye la evaluacion de los aspectos cualitativos y

cuantitativos de los contactos e interacciones sociales.

Con relacidn al tema de esta tesis, estudios en personas que han
sufrido un ictus indican que las discapacidades fisicas a menudo tienen un
impacto negativo en la CV, aunque esto no siempre es asi. Los pacientes
con dafio cerebral con poca o ninguna disfuncion fisica también pueden
experimentar una disminucién en su CV (Labi, Phillips, & Greshman, 1980;
Viitanen, Fugl-Meyer, Bernspang, & Fugl-Meyer, 1988). Tanto el estado
psicolégico como la discapacidad fisica pueden afectar a la calidad de vida
(Ahlsio et al., 1984). En este sentido, hay un gran debate sobre dicho
constructo y, de hecho, muchos de los instrumentos que se han
considerado para su evaluacion también miden actividades o emociones
(Post, de Witte, & Schrijvers, 1999). No podemos despreciar otros
factores que influyen tanto en la participacién como en la calidad de vida
como, por ejemplo, el estado de animo, la frecuencia de la depresiény su
relacidn con las actividades (Kotila, Numminen, Waltimo, & Kaste, 1999;
Schubert, Taylor, Lee, Mentari, & Tamaklo, 1992; van de Weg, Kuik, &
Lankhorst, 1999) ni perder de vista el hecho de que muchos pacientes
presentan deterioro cognitivo y del lenguaje, lo que puede dificultarles la
ejecucion adecuada de las pruebas destinadas a la evaluacion de la

emocion.
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1.3 INSTRUMENTOS DE MEDIDA

La seleccién de un instrumento adecuado para una poblacién y
objetivo especifico es imprescindible para una buena recogida de
informacidn. Para ello, es necesario valorar qué medidas existen, cuales
son sus propiedades psicométricas (fiabilidad, validez, etc.) y las
caracteristicas relacionadas con la aplicacion (i.e., modo de
administracién, tiempo que se emplea en contestarlo, etc.). Una de las
caracteristicas mas importantes es la validez aparente y la de contenido
(McHorney, 1999), que deben tenerse en cuenta cuando seleccionamos
el instrumento apropiado para una patologia concreta. Sin embargo, esta
propiedad psicométrica en los cuestionarios de calidad de vida para
pacientes con ictus raramente ha sido estudiada (Golomb, Vickrey, &
Hays, 2001), por lo que resulta necesario una revision exhaustiva
explorando y comparando los contenidos de las distintas medidas de
calidad de vida en este campo (Geyh, Cieza, Kollerits, Grimby, & Stucki,
2007). Teniendo en cuenta el lenguaje comun que emplea la OMS en su
sistema de clasificacién CIF y debido a su caracter universal, encontramos
varios estudios que comparan diferentes medidas de calidad de vida en el
caso concreto de DCA (Salter, Jutai, Teasell, et al., 2005a; Salter, Jutai,
Teasell, Foley, & Bitensky, 2005b; Salter, Jutai, & Bayley, 2005; Stucki,
Ewert, & Cieza, 2002)

La herramienta o instrumento mas adecuado para medir la calidad
de vida (CV) son los cuestionarios de autoinforme, dada la naturaleza
subjetiva del concepto como hemos visto en el apartado anterior. Se trata
de un método, mas o menos estructurado, de recogida de informacidn a
partir de la contestacién de una serie de preguntas por el propio sujeto.
Generalmente presenta un nimero determinado de items organizados en
diferentes apartados, que incluyen los distintos dominios a evaluar y que

definen el constructo general, en este caso el de CV. El uso de
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autoinformes o cuestionarios administrados por un profesional experto
puede ser complicado en algunos pacientes con DCA debido a las déficits
asociados con la lesidon, principalmente alteraciones cognitivas como
pueden ser la dificultad en la comprensién o problemas de lenguaje. Las
medidas genéricas de calidad de vida ofrecen grandes ventajas,
especialmente para la comparacién de diferentes condiciones de salud.
Sin embargo, los instrumentos genéricos disponibles hasta el momento
no tienen en cuenta los problemas relacionados con el DCA, como las
dificultades cognitivas (Doyle, 2002; Gompertz, Pound, & Ebrahim, 1993).
Para hacer frente a estos desafios se estan desarrollando cada vez mas
medidas de CV relacionada con la salud especificas para este tipo de
pacientes (Geyh et al., 2007).

A finales de los anos noventa, se llevaron a cabo diferentes
iniciativas con la finalidad de desarrollar nuevos instrumentos especificos
para abordar las necesidades que surgian de las limitaciones descritas de
los estudios sobre calidad de vida, a partir de las cuales se disefaron
diversos instrumentos como las escalas SS-QOL (Stroke-Specific Quality of
Life) y SIS (Stroke-Specific Scale). Estos instrumentos desarrollados desde
la perspectiva tanto del paciente como del cuidador incluyen los dominios
de deterioro, actividad y participacién, junto con otras areas como el
lenguaje, la cognicion, la funcionalidad de la mano y movilidad, vy
presentan buenas propiedades psicométricas (Duncan et al., 1999;
Williams, Weinberger, Harris, Clark, & Biller, 1999).

Posteriormente se llevaron a cabo algunos trabajos muy
interesantes, como los de Coons y colaboradores (Coons, Rao, Keininger,
& Hays, 2000)o Geyh y colaboradores(Geyh et al., 2007), que realizaron
una revision exhaustiva de los instrumentos de calidad de vida,
incluyendo éstos ultimos, un total de seis instrumentos genéricos y cinco

especificos para DCA (Coons et al., 2000). En la Tabla 3.1. se presenta una
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visién general de las principales caracteristicas de las medidas de la CV
seleccionadas por estos autores. En la misma tabla se ha incorporado el
cuestionario de calidad de vida, satisfaccidon y placer —QLESQ (Endicott,
Nee, Harrison, & Blumenthal, 1993)— dado la relevancia que supone
incluir todos los dominios de participacién de la CIF.
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1. MARCO TEORICO

En la revisidn realizada por Geyh y colaboradores se observa que
pocos instrumentos utilizan al menos un 40% de las categorias de la CIF;
es decir, existen instrumentos que abordan varios e incluso muchos de
estos dominios, pero otros autoinformes apenas abordan alguno (Geyh et
al., 2007). En consecuencia, algunas de las medidas analizadas en dicha
revisidon son claramente adecuadas para ciertos propdsitos pero no para

otros.

Aunque la CIF ha sido criticada por carecer de las dimensiones
subjetivas del funcionamiento y la discapacidad (Ueda & Okawa, 2003;
Wade & De Jong, 2000), los resultados de nuestra revision muestran que
la CIF es capaz de representar los contenidos de las medidas de CV. No
obstante, los items que contienen conceptos relacionados con los
componentes de Actividad y Participacion no realizan diferenciacién
entre ambos ni tienen en cuenta si la actividad o participacién se aborda
desde la perspectiva de capacidad o desde la perspectiva de desempeiio,
lo que supone una limitacion de las medidas —una limitacién en el proceso
de relacionar medidas y CIF (Cieza et al., 2005). En la CIF, la capacidad se
define como el nivel maximo de funcionamiento ajustado a las influencias
del ambiente, y el desempefio o rendimiento como el nivel de
funcionamiento teniendo en cuenta las influencias del ambiente asi como

la participacion del individuo en las situaciones de la vida.

La decision sobre si se debe utilizar una medida de evaluacién de
CV con un enfoque psicométrico mas clasico (por ejemplo, cuestionarios)
o un enfoque de utilidad depende de la pregunta de investigacion
especifica que se esté tratando. Si uno estd interesado principalmente en
generar un cuadro detallado del impacto de la enfermedad y el
tratamiento en la CV de los pacientes, entonces un enfoque clasico
multidimensional puede ser el mas apropiado. Si, por el contrario, la

intencidn es ajustar los datos de supervivencia o generar informacion de

@ 88



3.CALIDAD DE VIDA EN DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

coste-utilidad, entonces se preferiria el enfoque de utilidad para la
evaluacidn de la CV. Por supuesto, el uso de un enfoque no excluye el
otro. Con recursos suficientes, ambos enfoques podrian incorporarse en
un unico estudio (de Haan et al., 1993). La eleccién de una medida de CV
versus otra depende, pues, del objetivo que se tenga. En consecuencia, la
necesidad de la presente investigacidén radica en el hecho de valorar la
calidad de vida como concepto multidimensional que incluye varios
aspectos de la vida del paciente para poder mejorar el resultado del
proceso rehabilitador. El Cuestionario de calidad de vida Satisfaccién y
Placer (QLESQ) recoge las dimensiones de Participacidon que seiala la CIF
(es decir, se trata de un modelo hecho acorde al sistema de clasificacién
CIF). El mayor ambito de aplicacién de este cuestionario se ha realizado
en poblacién psiquidtrica (Hope, Page, & Hooke, 2009; Ritsner, Kurs,
Kostizky, Ponizovsky, & Modai, 2002), por lo que tiene un buen uso de los
sintomas y alteraciones neuropsicoldgicas. Precisamente, este es uno de
los principales motivos por los que hemos seleccionado dicho

cuestionario en nuestra investigacion.

Muchos son los estudios que consideran determinados
instrumentos de medida para valorar tanto la CV como la Participacién
indistintamente (Coons et al., 2000; Geyh et al., 2007; Salter, Jutai,
Teasell, et al., 2005a). La definicidon clasica de calidad de vida (The
WHOQOL Group, 1998) —de la que se infiere que existen muchos factores
(como, por ejemplo, la salud fisica, el estado psicolégico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales y su relacion con los estimulos del
entorno) que pueden comprometerla— se asemeja mucho al concepto de
Participacidn, aunque la CV tiene en cuenta la percepcién subjetiva del
individuo. Por este motivo, consideramos importante resaltar las
diferencias entre ambos conceptos para facilitar una evaluaciéon adecuada
de cada uno de ellos. Precisamente, uno de los objetivos de la presente

tesis doctoral se centra en dicha cuestién, dado que nos interesa mas la
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1. MARCO TEORICO

percepcidn subjetiva del paciente (atendiendo a la propia definicion de

CV) que el grado de participacion en si.

En el siguiente apartado se revisan los diferentes factores que se
describen en la literatura como posibles predictores o determinantes de
calidad de vida, para compararlos posteriormente con aquellas variables

explicativas de calidad de vida, segun los resultados de nuestro estudio.

2. DETERMINANTES DE CALIDAD DE VIDA EN DCA

El bienestar fisico, psicoldgico y social resulta muy afectado a partir
del dafio cerebral adquirido (DCA). Tal y como se ha revisado en el
capitulo anterior, existen numerosas medidas de resultado que se
consideran relevantes en la rehabilitacién del DCA. Entendemos, por su
importancia, la CV como una medida fundamental como demuestra
también la literatura cientifica al respecto. En este apartado, nos
centraremos en aquellos factores explicativos que han demostrado tener

una mayor relacion con la CV en esta poblacidn especifica de pacientes.

En primer lugar, por lo que se refiere a las caracteristicas
sociodemograficas, los resultados de trabajos previos han demostrado
peores niveles de CV en edades mas altas (dos Santos Oliveira, Moreno
Valdes, D., & da Silva, 2011; Sturm et al., 2004) cuando la muestra esta
conformada por mujeres, el estatus socioeconémico es bajo o la persona

se encuentra en una institucion (Sturm et al., 2004).

Otros autores encuentran que la edad y la duracién de la estancia
hospitalaria predicen la CV (Weber et al.,, 2016); (Breed, Flanagan, &

Watson, 2004). Estos estudios sugieren que a mayor edad mejor CV
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3.CALIDAD DE VIDA EN DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

percibida por el paciente, puesto que los adultos mayores con TCE
consideran que los cambios en su salud estan relacionados con el proceso
de envejecimiento y no con el DCA que han sufrido. La relacidon inversa
observada entre el tiempo de estancia hospitalaria y la CV se explica por
el hecho de que una mayor estancia refleja mayor gravedad del dafio
afectando directamente a la CV.

La relacién entre CV vy factores sociodemogréficos parece
controvertida si atendemos a los resultados de diferentes estudios.
Owolabi (Owolabi, 2010) estudid la posible relacién entre la calidad de
vida y factores sociodemograficos, caracteristicas clinicas del dafio,
gravedad y discapacidad y soporte social, observando que ni el género ni
el nivel socioeconémico afectaban a la CV. No obstante, otros estudios
encuentran que la solvencia econdmica si que influye en la CV de los
pacientes (Kwok, Pan, Lo, & Song, 2011). En un estudio reciente (Chou,
2015), ademas de estos factores, se incluyeron aspectos cognitivos y
psicosociales como posibles predictores de CV. Estos autores observaron
que los afios de educacién y de vida laboral, asi como el estado civil, se

relacionaban con algunos factores de CV.

En cuanto a los aspectos sociosanitarios diversos factores se han
visto relacionados con la CV. Asi, a nivel clinico, las lesiones mas recientes
se asocian con peores niveles de CV (dos Santos Oliveira et al., 2011), al
igual que sucede con la presencia de demencia o deterioro cognitivo, asi
como de una discapacidad previa (Sturm et al., 2004). Por otra parte,
mientras algunos estudios encuentran que la falta de apoyo social se
vincula con un menor estado de salud (Carod-Artal & Egido, 2009), otros
trabajos no encuentran ninguna relacién entre la ausencia de apoyo social
y la calidad de vida (Teoh, Sims, & Milgrom, 2009). Finalmente, los datos
apuntan a que los factores psicosociales que mejor predicen la CV son el

estado de animo depresivo, la falta de control percibido y la falta de
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autoestima (Teoh et al., 2009), asi como la ausencia de vida social activa
(dos Santos Oliveira et al., 2011)

A este respecto, el estudio de Jaracz y colaboradores sugiere que
entre los predictores de calidad de vida, el soporte emocional parece ser
el que mas varianza predice (Jaracz & Kozubski, 2003), coincidiendo con
el estudio de (King, 1996). La sintomatologia depresiva, aunque en menor
medida, podria ser el segundo factor mas importante relacionado con una
menor CV, tal y como sugieren numerosas investigaciones (Carod-Artal &
Egido, 2009; dos Santos Oliveira et al., 2011; Kauhanen et al., 2000; King,
1996; Kwok et al., 2006; Teoh et al., 2009). Por ultimo, la discapacidad
fisica seria el tercer factor vinculado con la CV, tal y como muestran otros
trabajos (dos Santos Oliveira et al., 2011), aunque presenta una relacidn
mucho mas débil comparado con los otros dos factores. En la misma linea,
otros trabajos han mostrado que el patrén de marchay las actividades de
la vida diaria —incluyendo el trabajo doméstico—parecen mantener
también cierta asociacién con la CV (Almkvist Muren, Hitler, & Hooper,
2008; Langhammer, Stanghelle, & Lindmark, 2008), al igual que sucede
con la disminucién en el nivel de funcionalidad general (dos Santos
Oliveira et al., 2011).

El tiempo limitado para el ocio y actividades recreativas, la falta de
energia y funciones motrices (por ejemplo, la fatiga), asi como los
patrones deteriorados de la marcha se han considerado factores
asociados a una menor CV principalmente durante el primer afo tras el
dafio cerebral adquirido (Alguren et al., 2012). No obstante, otros
estudios (Kwok et al., 2011) no encuentran ninguna relacién entre las
actividades recreativas y la calidad de vida en las fases tempranas (3
meses), pero si en etapas posteriores (a partir de 12 meses).

Contrariamente a lo que observa Scholten y colaboradores (Scholten et
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al., 2015), la capacidad funcional no se relaciona con la CV en el estudio
de Weber y colaboradores(Weber et al., 2016).

En diversos estudios se han identificado tanto las funciones
mentales como la personalidad como determinantes realmente
importantes de CV (Alguren et al., 2012; Haacke et al., 2005; Pan, Song,
Lee, & Kwok, 2008; Visser-Meily, Rhebergen, Rinkel, van Zandvoort, &
Post, 2009).

En el trabajo de Chou anteriormente mencionado (Chou, 2015) en
el que, ademas de los factores sociodemograficos referidos, se incluyeron
aspectos cognitivos y psicosociales como posibles predictores de CV, los
autores encontraron que la participacidon social auto-informada, la
capacidad de comunicacion y la limitacion de la actividad resultaron ser
fuertes determinantes de CV, asi como el nivel de dependencia fisica para
el desempeiio de las actividades de la vida diaria. En cuanto a las
caracteristicas clinicas, las que mas se relacionaban con CV fueron el
nuimero de ictus y si habian recibido tratamiento rehabilitador. Estos
autores enfatizan la importante implicaciéon que tiene la participacion
social, asi como la limitacion, en el rendimiento de actividades sobre la CV
relacionad con el ictus, mas que cualquier otra variable relacionada con la
funcién o estructura corporal, coincidiendo con los resultados de (Kwok
et al,, 2011).

En el estudio de Azouvi y colaboradores en el que se pretendia
encontrar predictores e indicadores de discapacidad y de CV
establecieron cuatro grupos de variables: (a) datos demograficos, (b)
gravedad del dafio, (c) alteraciones fisicas (dolor, déficit motor y de
equilibrio), y (d) estado de animo y alteracion cognitiva. De estos cuatro
grupos, el ultimo fue el que mejor predecia la CV, aunque no especificaron
cuanto explicaba cada uno (estado de animo vs. alteracidn cognitiva)

dado la fuerte correlacién entre ambos factores (Azouvi et al., 2016).
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Ademads, segln estos autores, la discapacidad parece estar mds
relacionada con la gravedad de la lesidn y sus consecuencias a nivel motor
y neuroconductual, mientras que la calidad de vida parece estar asociada
con el estado de danimo y la cognicion. En esta linea, diversos estudias
demuestra también una fuerte relacion entre el estado emocional y la CV
(dos Santos Oliveira et al., 2011; Koskinen, 1998; Von Steinbuchel et al.,
2010)

El mismo objetivo de estudio puede observarse en el trabajo de
Chang y colaboradores, quienes observaron que todos los dominios que
tiene en cuenta el FIM (Functional Independence Measurement) como
medida de independencia funcional explicaban la CV en pacientes con
ictus isquémico, mientras que en pacientes con ictus hemorragico se
explicaba principalmente con todas las variables de funcionamiento
motor y por la capacidad de comunicacion (Chang et al., 2016). Por otra
parte, los afios de educacidn, la funcidon motora y la funcién del lenguaje

al alta resultaron buenos predictores de CV.

El area de la CV sobre funcionamiento fisico estd influida de manera
significativa por la edad, las comorbilidades y la funcionalidad de los
miembros superiores (Nichols-Larsen, Clark, Zeringue, Greenspan, &
Blanton, 2005).

La presencia de una vida social activa contribuye a una mejor
calidad de vida(dos Santos Oliveira et al., 2011; Jonsson, Lindgren,
Hallstrém, Norrving, & Lindgren, 2005), resultando también un factor
explicativo de la CV tanto en fases tempranas como en etapas mas
avanzadas de la recuperaciéon de pacientes con DCA funcionalmente

independientes y buen estado de dnimo (Kwok et al., 2011).

La revision de la literatura sugiere que debemos considerar

multiples determinantes de CV: el deterioro fisico, la discapacidad, la
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depresion, la ansiedad, la institucionalizacidn, las alteraciones cognitivas,
la falta de apoyo social, las relaciones sociales y participacion, entre otros.
Respecto a este ultimo factor sigue resultando todavia muy escaso el
numero de estudios metodoldgicamente bien disefiados que consideran
este constructo tal y como propone la CIF. Por este motivo lo hemos
incluido en la presente tesis doctoral, cuya justificacion e hipdtesis se
describen en el siguiente capitulo.
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Il. PARTE EMPIRICA

Predictores de Calidad de Vida en
pacientes con Dafo Cerebral Adquirido:
Déficit, Actividad y Participacion






04. Objetivos e
hipotesis

Predictores de Calidad de Vida en pacientes
con Dafio Cerebral Adquirido: Déficit,
Actividad y Participacion

CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
CIQ-R SOCIAL+
FAST OCIO

CIQ-R PRODUCTIVIDAD

QLESQ ANIMO

CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
CIQ-RSOCIAL

Variable tabla 6.24. Andlisis de regresién lineal introduciendo como predictores
las variables neuropsicoldgicas, y las tres escalas de participacion.






4.0BJETIVOS E HIPOTESIS

1. OBIJETIVOS

El objetivo principal del presente trabajo experimental ha sido

analizar los diferentes factores vinculados a las consecuencias asociadas

al DCA —como son las alteraciones cognitivas y conductuales, la calidad de

vida y la participacién— en una muestra de pacientes con Dafio Cerebral

Adquirido (DCA) en el momento en que se les daba el alta de la

intervencién neuro-rehabilitadora. Ademads, se pretendia explorar las

posibles relaciones que guardan entre si estas variables y el poder

predictivo de las mismas sobre la Calidad de Vida (CV).

Los objetivos especificos fueron:

Describir el Sistema de Clasificacion CIF y conocer el estado actual
del concepto de CV y su relacién con las variables clinicas de la
lesién, con la alteracidén cognitiva y conductual, asi como con el
grado de actividad y participacidon. Igualmente, se pretendia
explorar el poder predictivo de estas variables en una muestra de

pacientes con DCA.

Revisar las escalas existentes en la literatura para la evaluacion del
constructo de participacion, tal y como se define desde el modelo
CIF de la OMS. De entre las escalas validadas en poblacién espaiiola
—vy utilizadas previamente a nivel experimental en otros estudios—
se seleccionardn para nuestra investigacion aquellas escalas que

incluyan al menos los seis siguientes dominios de la CIF:
a. Habilidades comunicativas y/o cognitivas
b. Capacidad para moverse por su entorno
c. Cuidado personal

d. Relaciones sociales y personales
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VI.

@ 102

e. Actividades de la vida diaria

f.  Participacion social

Conocer a través de un proceso sistematico de recogida de
informacidn las variables clinicas de la lesidn, las posibles
alteraciones cognitivas y conductuales consecuencia de la misma,
asi como el grado de participacién y calidad de vida de un grupo de
personas con DCA que han concluido su proceso neuro-
rehabilitador.

Realizar un analisis descriptivo de los datos sociodemograficos de
la muestra, del funcionamiento cognitivo y conductual asi como del
nivel de participacidon y de la percepcion subjetiva de calidad de

vida del paciente en el momento de la valoracidn.

Analizar las correlaciones entre las variables neuropsicolégicas

(cognicion y conducta), participacidn y calidad de vida.

Explorar el poder predictivo de las variables neuropsicoldgicas

(cognicién y conducta), y participacidn sobre la calidad de vida.



4.0BJETIVOS E HIPOTESIS

2. HIPOTESIS

H1: Se espera observar una asociacion significativa entre algunas
variables clinicas de la lesién (tipo de dafio, y presencia de trastorno
motor) y sociodemograficas (edad y reserva cognitiva) y la calidad de vida.
De manera que ante la presencia de ACV, trastorno motor, menor edad y

menor reserva cognitiva, menor sera la calidad de vida.

H2: Se espera observar una asociacién significativa entre los déficits
neuropsicolégicos (cognicidn y conducta) y la calidad de vida en una
muestra de pacientes con DCA, de manera que a mayor alteracidn

cognitiva-conductual, menor calidad de vida.

H3: Se espera encontrar una asociacién significativa entre el grado
de participacion y la calidad de vida, de esta manera, los pacientes que

presenten menor nivel de participacién mostraran menor calidad de vida.

H4: Entre todos los dominios de la CIF (déficit, actividad vy
participacion), la participacién serd la que mayor valor predictivo tendra
sobre la calidad de vida, de manera que a menor participacidon, menor
calidad de vida.

H5: Entre todos los dominios de participacion, las relaciones
interpersonales serdn las que mas predicen la de calidad de vida, de

manera que a menor participacién social peor calidad de vida.
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05. Metodologia

Predictores de Calidad de Vida en pacientes
con Dafo Cerebral Adquirido: Déficit,
Actividad y Participacién

CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
DEX TOTAL+
CONCIENCIA TOTAL

CIQ-R PRODUCTIVIDAD

QLESQ OCIO

CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
DEX TOTAL

CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
DEX TOTAL+
CONCIENCIA TOTAL+
FAST RELACIONES

Variable tabla 6.24. Andlisis de regresién lineal introduciendo como predictores
las variables neuropsicoldgicas, y las tres escalas de participacion.






5.METODOLOGIA

1. PARTICIPANTES

La muestra del presente estudio se obtuvo en dos centros
geograficos coordinados entre si: Unidad de Dafio Cerebral, Hospital La
Magdalena, (Castellén de la Plana) y Reintegra: Centro de Rehabilitacion
Neuroldgica (Oviedo). Dicha muestras experimental estaba compuesta
por pacientes mayores de dieciséis afios con dafio cerebral adquirido
(DCA) de etiologia vascular o traumatica. El reclutamiento de los sujetos
y recogida de datos se llevé a cabo a través de dos vias. Por una parte, se
ofrecid participar en el estudio a aquellos pacientes que habian finalizado
su tratamiento rehabilitador e iban siendo dados de alta durante el
proceso de recogida de datos. En caso de aceptacién, se les aplicaba el
protocolo de recogida de datos desarrollado para el presente estudio. Por
otra parte, se contacté teleféonicamente con aquellos pacientes que ya no
se encontraban en las unidades de dafio cerebral por haber sido dados de
alta con anterioridad, para ofrecerles la participacién voluntaria en el
estudio. A las personas que aceptaron participar se les citaba en la Unidad
correspondiente a los pocos dias para realizar la valoracién y aplicarles el
protocolo establecido. Todos los pacientes incluidos en el estudio habian
finalizado, por tanto, su tratamiento rehabilitador de las dificultades
producidas por la lesion cerebral y cumplian los criterios de inclusién y/o

exclusién que se detallan a continuacion.

Criterios de Inclusion:

e Haber sufrido un dafio cerebral adquirido de gravedad suficiente
para provocar su ingreso hospitalario en los dos afos anteriores a

la realizacidn del presente estudio.
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Haber sido atendido en una de las unidades de captacién dedicadas
especificamente a la rehabilitacién neuropsicolégica y fisica de las

secuelas de dafio cerebral adquirido.
Tener una edad superior a 16 afios y menor de 75 anos.

Aceptar participar voluntariamente en el estudio tras ofrecer
informacidn detallada del mismo y de sus objetivos (el paciente, o
el familiar de referencia si el paciente no estaba en condiciones de

dar consentimiento informado).

Contar con un familiar u otra persona que ejerciera el rol de
cuidador, que estuviera disponible y dispuesto a colaborar con el
proceso de recogida de informaciéon sobre la autonomia del

paciente.

Criterios de Exclusion:

Tener un diagndstico previo de otra patologia neurolégica o de

enfermedad mental, de caracter grave.

Poseer un grado de discapacidad moderada en adelante segln
valoracion del WHO-DAS, por alguna circunstancia previa diferente
al ACV o TCE.

2. VARIABLES E INSTRUMENTOS DE MEDIDA

En el presente trabajo se analizaron diferentes variables de

caracter sociodemografico, asi como variables relativas a la lesién

cerebral y también neuropsicoldgicas, que se obtuvieron tras aplicar el
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5.METODOLOGIA

protocolo de evaluacién disefiado para el estudio. A continuacion, se

presenta una relacidn de las variables evaluadas y cdmo se recogieron.

2.1 VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

En nuestro estudio se tuvieron en cuenta las siguientes variables
sociodemograéficas: edad, género (hombres/ mujeres), estado civil
(casado/ divorciado/ separado/ soltero/ viudo/ unién/ otros), afios de
educacion, nivel de estudios (analfabeto/ lee y escribe/ primarios/
bachiller-FP/ superiores), ocupacién previa (sin actividad remunerada/
empleado sin cualificar/ empleado cualificado/ profesional-directivo/
autonomo-empresa familiar/ empresario con empleados), situacion
laboral actual (pension de invalidez/ paro sin subsidio/ paro con subsidio/
pensidon jubilacion/ dedicacién al hogar/ estudiante/ incapacidad
temporal/ en activo), idioma materno (castellano, valenciano, rumano,
arabe, francés, otros), personas de convivencia (pareja/ pareja e hijos/
solo/ padres/ hijos/ hermanos/ institucién/ otros) y posibles adaptaciones
realizadas en la vivienda como consecuencia del DCA (requiere grandes
adaptaciones/ pequefios problemas/ adaptada).

Las variables con distintas opciones de respuesta cerrada (estado
civil, nivel de estudios, ocupacion previa, situacion laboral, personas de
convivencia) se recogieron de forma categdrica, mientras aquellas
variables como la edad, o los anos de escolarizacién como variable

cuantitativa continua.
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2.2 VARIABLES DE LESION CEREBRAL

Este conjunto de variables fueron proporcionadas por los médicos
especialistas que colaboraron en el estudio en el momento de la
valoracidon neuropsicolégica, o bien fueron obtenidas a partir de los
informes hospitalarios (proporcionados por el servicio de neurologia).
Estas variables hacen referencia a la propia lesidn cerebral y, por otra
parte, a las secuelas del dafo (teniendo en cuenta, ademas, el nivel de

funcionalidad previo a la lesion del paciente).

Entre las variables relacionadas con la lesion cerebral se
encuentran la fecha de la lesidn, tanto el diagndstico principal como el
secundario, asi como la informacién especifica vinculada con la etiologia
del dafio (vascular o traumatico). En el caso de los pacientes con DCA
vascular se tuvo en cuenta la naturaleza del dafio
(isquémico/hemorragico) y el tipo (embdlico/ malformacién
artereovenosa o MAV/ trombdtico/ hemodinamico/ hemorrégico/
lacunar/ isquémico con transformacion hemorragica/ indeterminado).
Para los pacientes con DCA traumatico se obtuvo informacién sobre la
causa (accidente laboral/ accidente deportivo/ accidente de trafico/
agresion/ otros), y sobre el tipo de lesién (difusa/ multifocal/ focal

evacuada/ focal no evacuada).

2.3 VARIABLES COGNITIVAS

En el presente estudio se han valorado los siguientes dominios
cognitivos: atencidn y procesamiento de la informacidn, aprendizaje y
memoria, memoria +de trabajo y funcionamiento ejecutivo. Las pruebas

que componen el protocolo de valoracion se describen en los siguientes
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apartados —agrupadas segun la funcién que evallan—y se resumen en la

Tabla 5.1.

Tabla 5.1. Pruebas neuropsicoldgicas segtin el dominio evaluado.

Funcion evaluada

Atencidn y procesamiento de la
informacion

Aprendizaje y memoria

Memoria de trabajo

Funcionamiento ejecutivo

Prueba neuropsicoldgica

Digitos, orden directo (WAIS)

Localizacion espacial, orden directo (WMS)
Test de cancelacidon de campanas

Test de trazados de colores, parte |
Continuous Performance Test-Il (tiempo
reaccion)

Test Auditivo Verbal Espaiia Complutense

Digitos, orden inverso (WAIS)
Localizacion espacial, orden inverso (WMS)
Test de trazados de colores, parte Il

Test de clasificacion de cartas de
Wisconsin

Test de Asociacion controlada de palabras
Matrices (WAIS)

Test de Brixton

Test de busqueda de la llave (BADS)
Continuous Performance Test-l|
(comisiones)

2.3.1 ATENCION Y PROCESAMIENTO DE LA INFORMACION

2.3.1.1 DIGITOS EN ORDEN DIRECTO (WAIS)

La prueba de digitos es uno de los subtests incluidos en la escala de

inteligencia Wechsler para Adultos-Ill (Wechsler, 1999) que conforma,

junto con otros tests (i.e., Letras y numeros y Aritmética), el indice de
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memoria de trabajo de la escala verbal. Consta de dos partes
independientes: digitos en orden directo y digitos en orden inverso. En
ambos casos, el sujeto debe repetir una secuencia de nimeros en el
mismo orden en que el examinador se los dice, o bien en orden inverso a
como se le ha presentado. El nimero de elementos que se van ofreciendo
van aumentando, empezando por dos digitos hasta un total de nueve, de
manera que evalla la concentracién y capacidad atencional de caracter
auditivo del sujeto. La prueba termina cuando se el sujeto comete dos

errores del mismo nimero de elemento.

Para puntuar esta prueba, en el manual de aplicacion y correccidn
del WAIS-IIl encontramos unas tablas con las puntuaciones directas en
cada prueba y sus correspondientes puntuaciones escalares (Media = 10
y DT = 3). Las tablas se presentan por grupos de edad (16-19 afios, 20-24
afios, 25-34 afios, 35-54 afios, 55-69 afos, 70 y mas afios). En este mismo
manual encontramos una tabla con los porcentajes acumulados de la
serie recordada mas alta en digitos para la muestra total y por subgrupos
de edad, especificando para cada uno de ellos la media, desviacién tipica
y mediana. De este modo podemos conseguir puntuaciones
transformadas separadas para cada una de las dos subpruebas (digitos en
orden directo y digitos en orden inverso), independientemente del valor

asignado al subtest Digitos que incluyen las dos pruebas.

2.3.1.2 LOCALIZACION ESPACIAL, ORDEN DIRECTO (WMS)

La prueba de localizacion espacial es uno de los subtests incluidos
en la escala de memoria Wechsler para adultos-Ill (Wechsler, 1997),
traducida y adaptada por TEA Ediciones en 2007, que conforma junto con
el subtest Letras y numeros el indice de memoria de trabajo. Esta prueba
es una version visual del test de Digitos de la WAIS explicado en el

apartado anterior.
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En esta prueba, el examinador toca por orden ciertos cubos que se
presentan sobre un tablero y el sujeto debe repetir los mismos
movimientos. El nimero de cubos que tiene que tocar va aumentando,
empezando por dos hasta un total de nueve. La prueba termina cuando
el sujeto comete dos errores del mismo numero de elementos. Las
puntuaciones directas que se obtienen en los tests de la WMS-III se
transforman en puntuaciones escalares (Media = 10 y DT = 3) ajustadas al
grupo de edad del sujeto a través de las tablas proporcionadas en el

manual de correccién de la escala.

2.3.1.3 TEST DE CANCELACION DE CAMPANAS

En el test de cancelacién de campanas (Gauthier, Dehaut, &
Joanette, 1989) se presenta al paciente una lamina con 35 estimulos
“objetivo” (campanas) y 280 estimulos distractores (llaves, manzanas,
caballos, etc). La prueba consiste en sefialar todas las campanas que
aparecen en la ldmina valorando de esta manera la capacidad atencional
del sujeto y la estrategia de exploracién que emplea (a través de un
rastreo ordenado o de manera aleatoria). Esta prueba también permite
observar la presencia de heminegligencia en aquellos casos en los que el
sujeto Unicamente cancele las campanas de la mitad derecha o izquierda

de la ldamina.

2.3.1.4 TEST DE TRAZADOS DE COLORES PARTE |
Esta prueba disefiada por D’Elia y cols. (D’Elia, Satz, Uchiyama, &

White, 1996) permite evaluar velocidad de busqueda visual, atencidn,
secuenciacion visuoespacial, flexibilidad mental y funcién motora. La
prueba consta de dos partes, la segunda de mayor complejidad. Se trata
de una adaptacion del Trail Making Test-I (TMT) (Reitan, 1958) que en
lugar de ser todos los nimeros del mismo color, en el Color Trail-I Test

estan distribuidos por colores diferentes (rosa y amarillo). Los nimeros
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pares estdn el color amarillo y los impares en color rosa, de tal forma que
realizar la tarea de modo correcta implicaria necesariamente alternar un
circulo amarillo y otro rojo. Consiste en pedir al sujeto que conecte los
circulos con nimeros en el orden correcto de manera ascendente lo mas
rapido que pueda. Previamente a la administracién de la prueba se hace
un examen preliminar donde se le pide al sujeto que cuente en voz alta
del nimero 1 al 25 y que los escriba. En caso de ser incapaz de completar
esta prueba no se podra administrar el test.

Para la correccion de la prueba el manual profesional ofrece datos
normativos corregidos segun criterios demograficos (edad y nivel de
educacién), de manera que la puntuacidn directa obtenida en la prueba
con el tiempo en segundos como unidad de medida, queda transformada
segun la edad y afios de educacién del sujeto evaluado en puntuaciones
T (Media = 10, DT = 50).

2.3.1.5 CONTINUOUS PERFORMANCE TEST (CPT-II)
El Continuous Performance Test (CPT-l) (Conners & Staff, 2000)

consiste en una prueba informatizada que permite valorar la capacidad
atencional del sujeto, principalmente la atencién sostenida y selectiva. El
programa va presentando letras blancas en el centro de la pantalla del
ordenador (sobre un fondo negro), una detras de otra, pero de manera
aleatoria. La tarea consiste en apretar la barra espaciadora del teclado tan
pronto como vayan apareciendo los estimulos “sefal” (letras) excepto
cuando se presente la letra “ruido” (“X”), ante las que se debe inhibir la
respuesta. Esta prueba evalia las dimensiones de inatencidn,
impulsividad y vigilancia a partir de diferentes indices: omisiones,
comisiones, tiempo de reaccion, variabilidad y detectabilidad (para la
dimension de inatencion); omisiones, tiempo de reaccion vy

perseveraciones (para la impulsividad); tiempo de reaccién y cambio de
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consistencia en la respuesta (para la dimensién de vigilancia). En nuestro

estudio se han utilizado los siguientes indices como medidas de atencién:

e Omisiones: falta de respuesta ante los estimulos “objetivo”

(“sefal”).

e Hit Reaction Time-Overall (Hit RT): velocidad media de respuestas

correctas durante toda la prueba.

Es el mismo programa el que, una vez ha finalizada la prueba,
ofrece las puntuaciones directas y las puntuaciones transformadas para
cada variable, teniendo en cuenta la edad del paciente y el nivel educativo

gue previamente se ha introducido en el programa informatico.

2.3.2 APRENDIZAJE Y MEMORIA

2.3.2.1 TEST AUDITIVO VERBAL ESPANA COMPLUTENSE (TAVEC)

El Test de Aprendizaje Verbal Espaia-Complutense (TAVEC)
(Benedet & Alexandre, 1998)propone una evaluacion detallada de las
habilidades de aprendizaje y memoria. Se trata de la adaptacién a nuestro
pais del California Verbal Learning Test (CVLT)(Delis, Kramer, Kaplan, &
Thomkins, 1987). La prueba consta de tres listados de palabras que se
presentan al sujeto como “listas de la compra”. La primera de ellas (lista
A) se conoce como “lista de aprendizaje”, la segunda (lista B) se denomina
“lista de interferencia” y la ultima (lista C) es la “lista de reconocimiento”.
Las listas A y B constan de 16 palabras agrupables en cuatro categorias
(especias, frutas, herramientas y prendas de vestir para la lista A,
especias, frutas, utensilios de cocina y pescados para la lista B). La lista C
consta de 44 palabras: a) las 16 de la lista diana; b) 2 palabras de cada
una de las categorias semanticas que comparten la lista diana y la lista de
interferencia; c) 2 palabras de cada una de las categorias semanticas

especificas de la lista de interferencia; d) 1 palabra "prototipica" (de
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elevada frecuencia de uso) de cada una de las cuatro categorias
semanticas que integran la lista diana; e) 8 palabras (dos por categoria
semadntica) relacionadas sélo fonéticamente con otras tantas palabras de
la lista diana; y f) 8 palabras no relacionadas con ninguna lista.

Al inicio de la prueba se le pide al sujeto que escuche atentamente
la lista de palabras que se le va a leer a continuacidn y que posteriormente
repita todas las que recuerda. Este ejercicio se repetira durante cinco
ensayos se ird recogiendo en cada uno de ellos las palabras y orden de las
mismas en que va diciendo el examinado, de manera que podremos
observar la curva de aprendizaje, el efecto de primacia y el efecto de
recencia. Tras ello, se leerd al sujeto la lista de interferencia y ser
registrard de la misma manera que anteriormente las palabras que
recuerda el sujeto, esta vez durante Unicamente un ensayo. Una vez no
recuerda ninguna palabra mas de esta lista de interferencia se le pide al
sujeto que diga las palabras que recuerda de la lista anterior (lista A), y
dicho nimero nos indicara el recuerdo libre a corto plazo (RL-CP). Después
del recuerdo libre se le ofrecera al examinado las categorias semanticas
para que vaya diciendo de cada una de ellas las palabras que recuerda,
siendo éste numero el indice correspondiente al recuerdo con claves a
corto plazo (RCI-CP). Llegado este momento se realizan durante 20
minutos otras pruebas de evaluacién de componente no verbal para
evitar interferencias y tras ello se vuelve a preguntar primero por las
palabras que recuerda libremente de la lista A (recuerdo libre a largo
plazo RL-LP) y las que recuerda proporcionando las claves semdnticas
(RCI-LP). Finalmente se lee la lista de reconocimiento y se registran las
palabras que el examinado considera si se han presentado anteriormente

y las que no.

Para la puntuacion de esta prueba el manual ofrece tablas de
conversion baremadas por grupos de edad (16-24; 25-34; 35-44; 45-54;
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55-64; 65-74; mayores de 74) incluyendo la media y desviacion tipica para
cada una de las variables, pudiendo asi calcular las puntuaciones tipicas

para cada una de las medidas.

2.3.3 MEMORIA DE TRABAJO

2.3.3.1 DIGITOS, ORDEN INVERSO (WAIS)

Como se ha introducido anteriormente al describir la prueba de
Digitos en orden directo, inmediatamente después se administran los
Digitos en orden inverso. En esta prueba el sujeto reproduce en orden
inverso aquellos digitos que el examinador le ha presentado oralmente.
De esta manera, la prueba mide la capacidad del sujeto de mantener y
manipular la informacidn mientras se retiene hasta la evocacidn
posterior. Esta habilidad se conoce como “memoria de trabajo” o

“memoria operativa” (Baddeley & Hitch, 1974).

La puntuacidon directa de esta prueba es transformada en
puntuacion escalar a través de las tablas de conversion que ofrece el
manual de aplicacién y correccidon de la Escala WAIS-IIl (ver apartado
2.1.1.1).

2.3.3.2  LOCALIZACION ESPACIAL, ORDEN INVERSO (WMS)

Tal y como se ha explicado en el apartado de medidas de atencion,
la prueba de localizacién espacial se trata de la versidn visual del test de
Digitos de la WAIS explicado anteriormente. En esta prueba, el
examinador toca por orden ciertos cubos que se presentan sobre un
tablero y el sujeto debe repetir los mismos movimientos en el orden
inverso a como se le han presentado. El nimero de cubos que tiene que
tocar va aumentando, empezando por dos hasta un total de nueve. La
prueba termina cuando el sujeto comete dos errores del mismo ndmero

de elementos.
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Las puntuaciones directas que se obtienen en los tests de la WMS-
Il se transforman en puntuaciones escalares (Media = 10 y DT = 3)
ajustadas al grupo de edad del sujeto a través de las tablas

proporcionadas en el manual de correccién de la escala.

2.3.3.3 COLOR TRAILS TEST-II

El Color Trails Test-Il (D’Elia et al., 1996), al igual que el I, también
es una adaptacién del Trail Making Test (Partington & Leiter, 1949)
aunque en este caso en lugar de unir niUmeros y letras (1A, 2B, 3C, 4D...)
se han de unir los numeros alternando los colores (1-rosa-, 2-amarillo, 3-
rosa, 4-amarillo, 5-rosa...). Todos los nimeros aparecen por duplicado en
dos circulos de diferente color, rosa y amarillo (para la primera parte, ver
apartado 3.1.1.4). El sujeto debe unir los nimeros de manera correcta en
orden ascendente alternando los colores, de manera que el nimero 1 en
rosa lo unira con el 2 en amarillo, éste con el 3 en rosa, que a su vez lo
unird con el 4 amarillo y asi sucesivamente hasta el nimero 25 donde

finaliza la prueba.

Para la correccion de la prueba el manual profesional ofrece datos
normativos corregidos segun criterios demogréficos (edad y nivel de
educacién), de manera que la puntuacién directa obtenida en la prueba
con el tiempo en segundos como unidad de medida, queda transformada
segln la edad y afios de educacion del sujeto evaluado en puntuaciones

T cuya media es 10 y la desviacion tipica 50.

2.3.4 FUNCIONAMIENTO EJECUTIVO

2.3.4.1 WISCONSIN CARD SORTING TEST (WCST)

En el presente trabajo se ha utilizado la adaptacidn espaiola
baremada y validada en nuestro pais del test de clasificacion de tarjetas

de Wisconsin (WCST) de Heaton y cols. (Heaton, Chelune, Talley, Hay, &
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Curtiss, 2001). El WCST es una prueba desarrollada como medida de
funcién ejecutiva que requiere estrategias de planificaciéon, indagaciones
organizadas vy utilizacién del “feedback” ambiental para cambiar
esquemas. Es una prueba muy sensible a alteraciones de procesos
dependientes de las funciones ejecutivas, como flexibilidad cognitiva y
auto-regulacion de la cognicidén y conducta.

La prueba esta formada por un conjunto de 4 tarjetas-estimulo y
128 tarjetas-respuesta que contienen figuras de varias formas (estrella,
triangulos, circulos y cruces), colores de las figuras (rojo, amarillo, verde y
azul) y nimero de figuras (uno, dos, tres y cuatro). El modo de realizar la
prueba consiste en colocar delante del paciente las cuatro tarjetas-
estimulo e ir presentdndole una detrds de otra las tarjetas-respuesta para
gue indique con qué tarjeta-estimulo debe emparejarse. Cada vez que el
examinado coloque la tarjeta se le indicard si lo ha hecho de forma
correcta o errénea, y se omite cudl es la categoria con la que deberia
asociarla. Cuando el sujeto ha logrado emparejar 10 tarjetas consecutivas
de acuerdo a la categoria de clasificacion establecida (color-C), se cambia
dicha categoria de clasificacion (forma-F) sin previo aviso, de manera que
el sujeto ha de utilizar este “feedback” para establecer nuevo criterio de
clasificacion. De la misma manera que con la categoria anterior, una vez
ha logrado clasificar 10 tarjetas consecutivas segun esta segunda
categoria, el examinador vuelve nuevamente a cambiar el criterio de
clasificacidon (nimero-N). La prueba se desarrolla de esta manera hasta
que el sujeto ha logrado completar de manera satisfactoria dos bloques
de los tres criterios de clasificacion (CFNCFN), o que el sujeto agote las

128 tarjetas-respuesta.

Dadas estas caracteristicas de la prueba, nos permite evaluar la

flexibilidad mental y la auto-regulacion conductual.
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Para la correccidon de la prueba el manual de aplicacién y correccion
ofrece datos normativos corregidos segun criterios demograficos (edad y
nivel de educacién), aunque las tablas de conversion para sujetos
menores de 19 afios no distinguen nivel educativo. Las tablas
correspondientes a las edades comprendidas entre 20 y 89 afios estan
organizadas por grupos de 10 afios de edad (por ejemplo, “40 afios, O
meses y 0 dias hasta 49 afos, 11 meses y 30 dias”) y cinco grupos de nivel
educativo (escolarizacion hasta los 8 afios, 9-11 afios, 12 afios, 13-15 afios,
16-17 ainos, hasta 18 afios).

2.3.4.2 TEST DE ASOCIACION CONTROLADA DE PALABRAS (FAS)

El test de asociacidon controlada de palabras (Spreen & Strauss,
1998)fue denominado al principio Verbal Associative Fluency Test y
posteriormente Controlled Word Association Test. Consiste en evocar
palabras a partir de la letra inicial durante tres ensayos de un minuto cada
uno. El sujeto debe decir el maximo ndmero de palabras posible en ese
tiempo utilizando las letras F-A-S en el primero, segundo y tercer ensayo
respectivamente excluyendo nombres propios, nimeros y palabras
derivadas de otras ya dichas anteriormente. Para transformar las
puntuaciones directas en puntuaciones tipificadas se emplearon los
baremos derivados de un estudio en marcha con mdas de 500 sujetos
sanos distribuidos por grupos de edad (16-59 afos, 60-79 afios y 80-95
afios) y afos de educacidon (0-8, 9-12, 12-21) con un valor medio y una
desviacidn estandar para cada uno de ellos.

2.3.4.3 TEST DE MATRICES (WAIS)

La prueba de matrices es uno de los subtests incluidos en la escala
de inteligencia Wechsler para adultos-Ill (Wechsler, 1999) que conforma
junto con otros (Figuras incompletas y Cubos) el indice de organizacién

perceptual de la escala manipulativa. El test consta de cuatro tipos
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distintos de razonamiento no verbal: completamiento, clasificacion,
analogias y razonamiento serial, tal y como explica el manual. El sujeto
debe observar una matriz incompleta e identificar cudl de las opciones
mostradas debajo de la misma considera la adecuada para completar la
matriz de manera que tenga sentido. La prueba comienza con unos
ejemplos que permiten al sujeto comprender la instruccion, de manera
gue si falla en alguno de ellos se le muestra la solucién explicandole el
razonamiento. Cada elemento de evaluacién contestado de manera
correcta puntlda un punto. La prueba finaliza después de cuatro fallos

consecutivos o cuatro puntos en cinco elementos consecutivos.

Tal y como se ha comentado anteriormente en el apartado 2.1.1.1,
el manual de correccion nos ofrece una tablas para convertir la
puntuacién directa obtenida a una puntuacién escalar segun el grupo de

referencia al que pertenece el sujeto que estamos evaluando.

2.3.4.4 TEST DE ANTICIPACION ESPACIAL DE BRIXTON
Los tests de Hayling y Brixton (P. Burgess & Shallice, 1997) han sido

disefados para valorar disfunciones ejecutivas. En concreto, el test de
anticipacién de Brixton consiste en detectar una regla y seguir esa regla
durante una tarea. El test de anticipacidn espacial de Brixton consiste en
un cuaderno con 56 paginas, todas ellas con el mismo disefio: un recuadro
con 10 posiciones y una de ellas pintada de azul. Para la realizacion de la
prueba se le explica al sujeto que la coloreada se va moviendo de acuerdo
a un patron determinado que va variando durante la prueba, sin ningln
aviso al sujeto, y que los nimeros estan Unicamente para sefalar la
posicidn, sin que haya ninguna regla matemadtica ni nada complicado. La
tarea consiste en a medida que se van pasando las pdginas, averiguar la
regla tan bien como se pueda, y sefialar dénde cree que estard la figura
azul en la siguiente pagina. Por tanto, para dar la respuesta apropiada, el

sujeto ha de ser capaz de reconocer el patrén de movimiento del circulo
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azul. De esta manera, el test de anticipacidn de Brixton requiere la puesta
en marcha de procesos tales como memoria de trabajo, flexibilidad

cognitiva, auto-supervisidn y auto-regulacidon conductual.

La puntuacion de esta prueba se obtiene a partir del nimero de
errores cometidos por el sujeto. El manual ofrece una tabla de conversion
de la puntuacidn bruta (nimero de errores) a una puntuacién escalar del

1 al 10 donde cada nimero equivale a una percentil determinado.

2.3.45 TEST DE BUSQUEDA DE LA LLAVE (BADS)

El test de busqueda de la llave es una prueba que se incluye en la
bateria BADS (Behavioural Assessment of the Dysexecutive Syndrome)
(Wilson, Emsile, Evans, Alderman, & Burgess, 1996)en la que se le pide al
sujeto que imagine que el cuadrado que se le presenta en un papel es un
campo el que ha estado anteriormente y que en algun lugar de éste se le
ha perdido las llaves. Una vez nos aseguramos que el sujeto ha entendido
el mensaje que le seiiala un punto abajo del cuadrado al mismo tiempo
que se le dice que partiendo de ese punto su tarea consiste en dibujar una
linea con el lapiz que represente el camino que realizaria para asegurarse

de que encontrara la llave sin importar donde se encuentra.

2.3.4.6 CONTINUOUS PERFORMANCE TEST (CPT-I1)
El Continuous Performance Test (Conners & Staff, 2000) ya

explicado anteriormente como medida de atencidon permite al mismo
tiempo valorar algunos aspectos de las funciones ejecutivas como es la
impulsividad medida a través del indice de “Comisiones” que se considera

como la respuesta incorrecta a los estimulos no “objetivo” (ruido).
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2.4 VARIABLES CONDUCTUALES Y EMOCIONALES

Las alteraciones conductuales y emocionales son otras de los
sintomas habituales que se pueden observar en los pacientes con dafo
cerebral. La frecuencia y gravedad de estas alteraciones se han valorado
en el presente estudio a través del cuestionario que se explica

continuacion.

2.4.1 DYSEXECUTIVE QUESTIONNAIRE —DEX- (BADS)

El DEX es un cuestionario que se incluye en la bateria BADS (Wilson
et al., 1996) que propone a través de 20 items con cuatro alternativas de
respuesta (0 = nunca, 1 = ocasionalmente, 2 = algunas veces, 3 =a menudo
y 4 = muy a menudo) una estimacién de la funcién ejecutiva aplicada a
aspectos de la vida cotidiana. Algunas alteraciones conductuales y
emocionales que la persona puede experimentar un su vida diaria se
organizan en cuatro grandes dreas: cambios emocionales o de
personalidad, cambios motivacionales, cambios de comportamiento y
cognitivos. El cuestionario tiene dos versiones con los mismos items, una
versién autoinformada que la cumplimenta el propio paciente y otra
version para un evaluador independiente que ha de cumplimentar alguna
persona del entorno préximo y significativo, preferiblemente con un
contacto diario. Las puntuaciones del DEX heteroaplicado se consideran
mas validas dado la baja conciencia de los déficits que presentan los
pacientes con Sindrome Disejecutivo (P. W. Burgess, Alderman, Evans,
Emslie, & Wilson, 1998).

Varios son los estudios que realizan andlisis factoriales de estos
cuestionarios. Autores como Burgess y colaboradores (P. W. Burgess et
al., 1998) revelan la existencia de cinco factores: inhibicion,

intencionalidad, memoria ejecutiva y dos factores relacionados con la
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emocionabilidad y los cambios de personalidad denominados afecto
positivo y negativo. El estudio de Mooney colaboradores (Mooney,
Walmsley, & McFarland, 2006) encuentra cuatro factores: inhibicion
intencionalidad, regulacién social y resolucidon de problemas abstractos,
mientras que Chaytor y Schmitter-Edgecombe (Chaytor & Schmitter-
Edgecombe, 2007) proponen tres factores nombrados como inhibicién
conductual, intencionalidad/conducta dirigida a un fin,
cognicion/memoria ejecutiva. Pedrero y colaboradores (Pedrero-Pérez et
al., 2011) muestran la existencia de dos factores con adecuados indices
de consistencia y validez interna, por una parte items que exploran
dificultades en el inicio, mantenimiento y organizaciéon de la conducta
(desorganizacidn/ apatia) y por otra items relacionados con la direccién o
interrupcidn de la conducta en una situacidon determinada (desinhibicién/
impulsividad). En el estudio de Luna-Lario y colaboradores (Luna-Lario,
Seijas-Gémez, Tirapu-Ustarroz, Herndez-Goni, & Mata-Pastor, 2012) se
realizan diferentes analisis factoriales de dos, tres, cuatro y cinco factores,
considerando éste ultimo como el mas apropiado. Nombran los factores
como solucion de problemas, control cognitivo, inhibicién, conciencia
social e impulsividad. Los analisis realizados por otros autores (Gerstorf,
Siedlecki, Tucker-Drob, & Salthouse, 2008; McGuire et al., 2014) ofrecen
un Unico factor indicando que todos los items del cuestionario

representan el constructo de disfuncion ejecutiva.

Varios son los estudios que realizan un analisis factorial de este
cuestionario aunque existe falta de consenso en cuanto al numero de
factores resultantes, desde tres hasta cinco. Como comentan Pedrero y
colaboradores (Pedrero-Pérez et al., 2011) en su estudio, esta variablidad
estructural puede ser debido al tamafo muestra diferente entre los
estudios, el reducido nimero de items o la complejidad de la repercusion

cotidiana de los sintomas englobados bajo el término “disejecutivo”.
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2.5 VARIABLES DE ACTIVIDAD Y PARTICIPACION:

Son muchas las variables descritas en la literatura que para medir
el grado de independencia funcional en pacientes con dafio cerebral
adquirido tales como variables de movilidad, cuidado personal como el
vestido, la alimentacion o la higiene funciones cognitivas, estado
emocional, ajuste psicosocial, nivel ocupacional, empleo, comunicacién o
supervision de terceras personas en determinados ambientes
(Dominguez-Morales, Balmaseda Serrano, Ledn Carridon, & Garcia Bernal,
2000; Ledn Valenzuela, 2011; Machuca, Ledn-Carrién, & Barroso, 2006).

Uno de los instrumentos de medida de independencia funcional
que se utiliza con frecuencia en el ambito del dafo cerebral adquirido es
la escala FIM-FAM que presta atencion no sélo a las actividades
tradicionales relacionadas principalmente con la independencia fisica sino
que incluyen otras medidas que tienen que ver con la funcién de
comunicacion, ajuste psicosocial y funcionamiento cognitivo, abarcando
asi mas dareas de funcionamiento que las cldsicas relacionadas

especificamente con la funcién motora.

La evaluacion de la actividad y del grado de participacion de los
pacientes se ha realizado a través de los cuestionarios que se describen

en los siguientes apartados.

2.5.1 iNDICE DE BARTHEL

En el presente estudio, el nivel de independencia necesario para el
desempeno de las actividades bdsicas de la vida diaria se ha valorado a
través del indice de Barthel (Mahoney & Barthel, 1965). Se trata de un
cuestionario heteroadministrado con 10 items relacionados con las

actividades basicas (comer, lavarse-bafiarse, vestirse, arreglarse,
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deposicidn, miccidn, ir al retrete, trasladarse sillon/cama, deambulacion,
subir y bajar escaleras). Consiste en asignar a cada paciente una
puntuacién en funcién de su grado de dependencia para la realizacién de
la actividad que describe el item, a partir de un sistema de respuesta tipo
Likert con intervalos de 5 puntos cada opcién. De manera que, a mayor
independencia, mayor puntuacidon. Por ejemplo para el item
correspondiente a la actividad de comer, si el paciente es independiente
siendo capaz de utilizar cualquier instrumento necesario, de desmenuzar
la comida, extender condimentos, etc. y comer en un tiempo razonable le
corresponderian 10 puntos, si por el contrario necesita ayuda para cortar
o extender condimentos pero es capaz de comer solo se le asignarian 5
puntos y si necesita ser alimentado por otra persona serian 0 puntos. En
el item elacionado con el control de la miccidn, serian 10 puntos en caso
de ser continente, 5 puntos si presenta accidentes ocasionales (menos de
una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios) y 0
puntos si es incontinente o son incapaces de manejarse con la sonda en

caso de llevarla.

La puntuacion total de la escala varia entre 0 y 100 puntos:
puntuaciones entre 0 y 20 sugieren dependencia total, entre 21 y 60
dependencia severa, entre 61 y 90 dependencia moderada, entre 91 y 99
escasa dependencia y una puntuacion total de 100 supone independencia

completa.

2.5.2 COMMUNITY INTEGRATION QUESTIONNAIRE, REVISED
(ClQ-R)

El Community Integration Questionnaire fue creado por Barry

Willer junto con un grupo de profesionales en 1993 (Willer, Rosenthal,

Kreutzer, Gordon, & Rempel, 1993) como medida de integracién

comunitaria tras un dafio cerebral traumatico. Incluso se ha convertido
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en el instrumento mas utilizado a nivel internacional para valorar la
integracién en el hogar, integracion social y productividad en el ambito
del dafio cerebral adquirido (Kaplan, 2001; Ritchie, Wright-St Clair, Keogh,
& Gray, 2014). Esta version constaba de 15 items relacionados integracién
en el hogar, integracidn social y actividades productivas, pudiendo
obtener a partir de la suma de todos los items una puntuacién global de

integracién comunitaria.

En 1999, Sander y colaboradores (Sander et al., 1999) plantearon
una nueva versidn con menor nimero de items, que es la que empleamos
en el presente estudio. Se trata de un cuestionario administrado en el
contexto de una entrevista preferiblemente contestado por el familiar o
cuidador del paciente, que mide el grado de participacion a través de 13
items agrupados en tres dominios: Competencia en el hogar, Integracidn
social y Habilidades productivas. La primera escala hace referencia a
quién realiza determinadas actividades de la casa como las compras,
comidas, finanzas o actividades sociales. La escala de Integracién Social
pregunta acerca de cuantas veces al mes el paciente realiza determinadas
actividades sociales como ocio, visitas a familiares o amigos... Y por
ultimo, la escala de Actividades Productivas se refiere a la situacién

laboral actual, actividades formativas o de voluntariado.

Las escalas de “Competencia en el Hogar” y la de “Integracion
Social” se pueden puntuar con un maximo de 10 puntos mientras que la
de “Actividades Productivas” con 5 puntos, de manera que la puntuacion
total en la escala oscila entre 0 y 25 puntos donde, a mayor puntuacion,

mayor nivel de integracion.
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2.5.3 CRAIG HANDICAP ASSESSMENT AND REPORTING
TECHNIQUE (CHART)

El Craig Handicap Assessment and Reporting Technique (CHART)
(Whiteneck, 1992) fue disefiado de acuerdo a la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias para ofrecer
una medida simple y objetiva sobre el grado en el que las deficiencias y
discapacidades resultan en dificultades (handicaps) asi como para evaluar
como las personas con discapacidades funcionan como miembros activos

de sus comunidades.

Teniendo en cuenta el Sistema de Clasificacién Internacional de
Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF) como marco tedrico en el que
nos movemos, las deficiencias y discapacidades a las que se hacia
referencia en la nomenclatura antigua se tratan de los déficits y la
actividad segun este modelo vy las dificultades (handicaps) se traducen en
el grado de participacién, objetivo de evaluacién del presenta trabajo.

Esta escala incluia inicialmente 5 dominios, pero fue revisada para
incluir la independencia cognitiva, resultando en 6 dominios con 32 items
totales: a) independencia fisica; b) independencia cognitiva; c)
movilidad/accesibilidad a actividades y recursos dentro y fuera del hogar;
d) ocupacion, incluyendo actividades del hogar, cuidado de otras
personas, actividades de voluntariado, de ocio, etc.; e) cantidad y calidad
de las relaciones interpersonales, y f) independencia econémica. No
obstante en nuestro estudio los items correspondientes a este ultimo
dominio no se administraron dado que las tablas de conversion para esta
escala estan disefiadas segun los ingresos americanos, ademas que el
equipo investigador consideré que podria resultar invasivo para los

familiares.

La puntuacién de cada subescala se sitia entre 0 y 100 puntos,

pudiendo obtener entre 0 y 600 puntos en la puntuacién total del CHART.

@ 128



5.METODOLOGIA

Las puntuaciones mas altas indican un menor grado de discapacidad o

mayor grado de participacién social y comunitaria.

El domino de la CIF que explora esta escala es el de Participacion,
dado que pregunta sobre la frecuencia o ayuda que precisa la persona
para desarrollar ciertas actividades funcionales, y no sobre la capacidad o
competencia del individuo para realizarlo, que seria corresponderia al
dominio de Actividad, tal y como lo hacen otras escalas como el Indice de
Barthel o las Medidas de Evaluacion Funcional (Functional Assessment
Measures FIM+FAM).

2.5.4 PRUEBA BREVE DE EVALUACION DEL FUNCIONAMIENTO
(FAST)

La FAST (Ribero Rosa et al., 2008) es un instrumento sencillo, de
facil aplicacidon y de respuesta objetiva que se desarrollé para valorar
clinicamente las limitaciones que presentaba una poblacién de enfermos
psiquidtricos. Se trata de una escala heteroaplicada con criterios
operativos de puntuacién en la que se valoran las limitaciones que
presenta el paciente teniendo en cuenta el funcionamiento normal
esperado en una persona del mismo sexo, edad y situacidn sociocultural
durante los ultimos quince dias. Estd compuesta de un total de 24 items
qgue evallan seis dreas especificas de funcionamiento: autonomia
(capacidad de la persona para hacer las cosas por si mismo,
concretamente encargarse de la tareas de la casa, vivir solo, hacer la
compray cuidar su aspecto e higiene), funcionamiento laboral (capacidad
del paciente para trabajar), cognitivo (capacidad del paciente para la
concentracién, atencidn, capacidad de aprendizaje y memoria, resolucion
de problemas..), manejo de finanzas (capacidad para la gestidn
econdmica y realizacion de compras proporcionadas), relaciones

personales (habilidad para las relaciones sociales bien familiares o de
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amistad y participacién en las mismas) y ocio (capacidad para la practica

de ejercicio fisico y adquisicién y mantenimiento de aficiones).

Para cada uno de los items incluidos en los dominios anteriores la
persona responsables del cumplimiento del cuestionario, en nuestro
caso, el familiar o cuidador principal, responde de acuerdo a cuatro
opciones segun el grado de dificultad que presenta el paciente para el
desempeno de la actividad a la que hace referencia el item. Las opciones
de respuesta serian las siguientes: (0) ninguna dificultad, el
funcionamiento del paciente se ajusta a las normas de su grupo de
referencia; (1) poca dificultad, se detecta desviacidon de la norma un una
o mas de las actividades o funciones; (2) bastante dificultad, presenta
desviacion muy marcada respecto a la norma encontrandose el paciente
con una discapacidad moderada-severa y (3) mucha dificultad, en la que
la desviacidon de la norma es tan grande que el paciente se encuentra

gravemente discapacitado la mayor parte de tiempo.

2.6 VARIABLES DE CALIDAD DE VIDA

Debido a que la calidad de vida de los pacientes que han sufrido
una lesién cerebral puede verse afectada, en la presente investigacion se
ha administrado el cuestionario que se detalla a continuacién para valorar

esta variable.

2.6.1 CUESTIONARIO SOBRE CALIDAD DE VIDA SATISFACCION Y
PLACER (Q-LES-Q)

El cuestionario de Calidad de Vida, Satisfaccion y Placer (Endicott,

Nee, Harrison, & Blumenthal, 1993) es una de las medidas de resultado
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auto-informado mas importantes para valora cdmo el paciente percibe el
impacto que tiene en su vida diaria una determinada condicién de salud.
Se ha demostrado que esta escala presenta fiabilidad y validez para
numerosas condiciones psiquiatricas, y se ha utilizado como medida de la
calidad de vida en mas de un centenar de publicaciones(Endicott, Krithika,
Margaret, & Wayne, 2007; Hope, Page, & Hooke, 2009; Mick, Biederman,
Spencer, Faraone, & Zhang, 2006; Ritsner, Kurs, Kostizky, Ponizovsky, &
Modai, 2002). Se trata de un cuestionario genérico, autoadministrado y
gue consta de 93 items distribuidos en varios dominios:

e Estado de salud fisica. Pretende conocer la frecuencia con que
experimentd el paciente durante la semana pasada distintas
condiciones de salud fisica como dolor, cansancio, energia y
vitalidad, buena coordinacion en los movimientos o buen

rendimiento mnésico, entre otros.

e Estado de dnimo. Dimensién que igual que la anterior pretende
indagar sobre el estado de animo del paciente, preguntando la
frecuencia con la que se sentia alegre, a gusto con su aspecto fisico,

satisfecho, relajado, capaz de cuidar de si mismo, etc.

e Trabajo. Dimensidon cuyo objetivo es conocer la opinién del
paciente respecto a su trabajo. Como son muchas las condiciones
de salud en la que los pacientes son incapaces de realizar un trabajo
remunerado, se les pregunta previamente dentro del mismo
cuestionario si trabaja. Si es que si puede responder a las preguntas
(frecuencia con la que se sintié a gusto en el trabajo, con la que
logro lo que se propuso, con la que trabajé cuidadosamente...) y si
es que no ha de especificar el motivo (demasiado enfermo
fisicamente, demasiado alterado emocionalmente, jubilado u otra

razon). En nuestro estudio por la baja prevalencia de pacientes que
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se encontraban laboralmente activos en el momento de la

evaluacion evitamos estudiar este domino.

Actividades de la casa. Al igual que en la dimensién anterior se
pregunta previamente si es responsable de alguna tarea del hogar
como limpieza, compras, lavar platos u otras y dependiendo de la
respuesta ofrece el motivo o por el contario se dispone a contestar
las preguntas (frecuencia de satisfaccién en cuanto a la manera de
limpiar, en cuanto a la manera de comprar, en la toma de

decisiones respecto a tareas domésticas...)

Tareas de curso o clase. Se responde de igual manera que las dos
dimensiones anteriores. En caso de que el paciente haya asistido
algun curso o haya participado en alguna clase se le formulan
preguntas relacionadas con la frecuencia con la que disfruto de las
tareas, la frecuencia con la que pensé con claridad sobre las tareas,

o la frecuencia con la que se interesé sobre las mismas.

e Actividades de tiempo libre. Las preguntas de esta dimensién se
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refieren a las actividades de tiempo libre durante la semana
anterior, tales como ver la television, leer el periddico o revistas,
ocuparse de las planta o el jardin, pasatiempos, ir a museos o actos

deportivos, etc.

Relaciones sociales. Esta dimensién estd relacionada con la
frecuencia con que el paciente desea, disfruta, se interesa, se
divierte... en las relaciones sociales con amigos, familia u otras

personas, asi como si se lleva bien o si siente carifio por ellas.

Actividades generales. En esta dimensidon se pretende conocer el
nivel global de satisfaccién que tiene el paciente respecto a las
actividades generales que hacen referencia a los dominios

anteriores. Se le pregunta al paciente cémo evaluaria su nivel de
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satisfacciéon durante la semana anterior en cuanto al estado de
salud fisica, el estado de animo, el trabajo, las relaciones sociales,
el tiempo de ocio, la capacidad de participar en la vida diaria, y
otros aspectos relacionados.

Cada una de las dimensiones incluyen items con un sistema de
respuesta cerrada a partir de cinco alternativas de respuesta con una
puntuacion de 0 a 5: (1) nunca, (2) casi nunca, (3) a veces, (4) a menudo o
la mayor parte del tiempo y (5) muy a menudo o siempre. El sistema de
respuesta de la ultima dimension (actividades generales) es diferente
siendo: (1) muy malo, (2) malo, (3) regular, (4) bueno y (5) muy bueno.

Adoptando el modelo CIF como marco de referencia, las diferentes
dimensiones que valora este cuestionario se asemejan a los dominios de
Participaciéon propuestos por la OMS en su sistema de Clasificacion del
Funcionamiento. Concretamente el dominio 1, “Aprendizaje y aplicacion
de conocimiento”, podria valorarse a través de la dimensiéon “Tareas
curos/clase”; el dominio 2, “Tareas y demandas generales” a través de la
dimension “Actividades generales”; el dominio 3 “Comunicacién” a través
de algunos items de las dimensiones “Estado de dnimo”, y “Relaciones
sociales”; el domino 4 “Movilidad”, a través de “Estado de salud fisica”; el
dominio 5 relacionado con el “Autocuidado” mediante algunos items de
“Estado de animo”; la “Vida doméstica” del dominio 6 con la dimensién
“Actividades de la Casa”; el dominio 8 sobre “Areas principales de la vida”
se podria valorar a través de la dimension “Actividades generales” y por
ultimo, la “Vida comunitaria, civica y social” del dominio 9 se mediria con

los items de los dominios “Actividades de ocio” y “Relaciones sociales”.

Al ser el Q-LES-Q un cuestionario autoadministrado la calidad de la
respuesta es subjetiva y por tanto indicadoras de lo que pretende medir

el test, es decir, un constructo psicolégico sujeto a la propia percepcién
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del paciente como es la calidad de vida, la satisfaccién y el placer. Ademas,
en relacion con los objetivos de este trabajo se trata, como acabamos de
ver, de una escala muy exhaustiva al abordar todos los dominios de
Participacién de la CIF.

2.7 OTRAS VARIABLES NEUROPSICOLOGICAS

Ademds de las variables cognitivas, conductuales, de
independencia funcional y de calidad de vida, en el protocolo de
evaluacion del presente estudio se han recogido otras variables
neuropsicolégicas como la conciencia de déficit y la reserva cognitiva. En
los siguientes apartados se describen los instrumentos utilizados para
evaluar dichas variables.

2.1.1 CONCIENCIA DE DEFICIT

2.7.1.1 CUESTIONARIO DE CONCIENCIA DE DEFICIT FLEMMING

El cuestionario de autoconciencia de los déficits, adaptado y
modificado por Flemming, Strong y Ashton (1996), permite objetivar el
grado de conciencia que presenta el paciente con dafio cerebral adquirido
sobre sus dificultades y limitaciones. El cuestionario se divide en tres
bloques que valoran el conocimiento de los déficits, la conciencia de las
implicaciones de los déficits y la conciencia de las implicaciones futuras.
El evaluador formulas las preguntas abiertas que incluye el cuestionario

y puntula cada una de las partes segun se describe a continuacion:

I Conocimiento de los déficits: 0. El paciente muestra buen
conocimiento de sus problemas cognitivos y conductuales. 1.

El paciente tiene conocimiento de alguno de sus problemas
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pero otros los desconoce, niega 0 minimiza, centrandose
principalmente en las dificultades fisicas aunque puede
reconocer los problemas cognitivos cuando se le pregunta
sobre ellos. 2. Centrado exclusivamente en sus problemas
fisicos desconociendo los cognitivos/conductuales. 3.
Desconocimiento de sus déficits.

Il Conciencia de las implicaciones de sus déficits: 0. El paciente
describe de manera adecuada su situacion funcional, vy
especifica qué limitaciones le ha producido el dafio cerebral
y qué medidas compensatorias ha tomado para resolver las
deficiencias. 1. Describe algunas alteraciones funcionales,
pero cuando se le pregunta parece no estar seguro por el
motivo por el que no puede realizar algunas actividades. 2.
Conoce algunas implicaciones pero las niega o minimiza. 3.
Ningun conocimiento de las consecuencias de sus

limitaciones.

IIl.  Implicaciones futuras: 0. El paciente presente objetivos
realistas, 1. Objetivos parcialmente realistas, reconociendo
alguna posible dificultad, 2. Objetivos poco realistas
creyendo el paciente que pronto volverda la situacién
premérbida, 3. El paciente no plantea ninglin problema

presente ni futuro.

2.7.2 RESERVA COGNITIVA

2.7.2.1 CUESTIONARIO DE RESERVA COGNITIVA

La reserva cognitiva hace referencia a la capacidad del cerebro para
tolerar las diferentes manifestaciones clinicas de los cambios cerebrales

asociados a un proceso degenerativo. Se trata del resultado de las
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experiencias vividas tales como la ocupacién laboral, la actividad lectora,
el nivel de educacidon, y otras actividades intelectuales y cognitivas
realizadas a lo largo de la vida (Stern, 2002). Bajos niveles de reserva
cognitiva se vinculan con mayor deterioro cognitivo (Adell-Serrano et al.,
2013).

El Cuestionario de Reserva Cognitiva (CRC) (Rami et al., 2011)se
divide en 8 secciones que se valoran de 0 a 5 puntos dependiendo del
numero de alternativas de respuesta, siendo la puntuacion maxima que
se puede obtener, de 25 puntos. La variable escolaridad puede sumar
hasta cinco puntos (0= sin estudios, 1= lee y escribe de manera
autodidacta, 2= basica < 6 afios, 3= primaria > 6 afos, 4 = secundaria =2 9
afios, 5= superior diplomatura/licenciatura). La variable escolaridad de los
padres puede sumar hasta 3 puntos (0= no escolarizados, 1= basica o
primaria, 2= secundaria o superior); cursos de formaciéon hasta tres
puntos (0= ninguno, 1= uno o dos, 2= entre dos y cinco, 3= mas de cinco),
mientras que formacidon musical hasta 2 puntos (0= no toca ningun
instrumento ni escucha musica frecuentemente, 1= toca poco o escucha
musica frecuentemente, 2= formacidon musical reglada). Por su parte, el
nivel de idiomas como para mantener una conversacion puede sumar
hasta 3 puntos (0= solamente idioma materno, 1= dos idiomas —incluye
catalan, gallego, euskera, castellano-, 2= dos/tres idiomas —uno diferente
al catalan, gallego o euskera-, 3= mas de dos idiomas), mientras que la
actividad lectora puede sumar hasta 4 puntos (0= nunca, 1:
ocasionalmente, 2= entre dos y cinco libros al afio, 3= de cinco a diez libros
al afio, 3: mas de diez libros al aio). Finalmente, la realizacién de juegos
intelectuales puede sumar hasta 2 puntos (0= nunca o alguna vez, 1=

entre uno y cinco al mes, 2= mas de cinco al mes).

Una puntuacion global de igual o menor de 6 puntos situaria el

grado de reserva cognitiva del sujeto en el rango inferior, entre 7y 9
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puntos en el rango medio-bajo, entre 10 y 14 en el rango medio-alto;
finalmente, puntuaciones superiores a 14 se corresponden con una

reserva cognitiva de un rango superior.

3. PROCEDIMIENTO

En primer lugar, se elabord el protocolo de recogida de datos,
teniendo en cuenta las variables e instrumentos de medida a aplicar. Una
vez disefiado, tal y como se ha explicado anteriormente, se seleccionaron
aquellos pacientes que cumplian los requisitos de inclusidn y se contacté
telefonicamente o bien desde la misma Unidad con aquellos que ya
habian sido dados de alta con anterioridad o iban a finalizar el proceso
rehabilitador en los proximos dias, respectivamente. A los pacientes que
aceptaron participar se les citaba en la Unidad correspondiente a los

pocos dias para realizar la valoracidn y aplicarles el protocolo establecido.

Una vez acudian a la Unidad, se les explicaba de nuevo y de manera
detallada el motivo del estudio, asegurando que habia sido entendido y
no les quedaran dudas al respecto, y se recogia por escrito en la historia
clinica el consentimiento informado. El mismo dia se entregaba al familiar
o cuidador los cuestionarios de Participacién (FAST, CIQ-R, CHART) para
que pudieran cumplimentarlos en una sala adjunta donde el paciente era
evaluado. La administracion de las pruebas se llevé a cabo por parte de
un neuropsicélogo con competencia suficiente en la aplicaciéon de las
mismas. El tiempo que empleaba el familiar en cumplimentar los
cuestionarios era de 45 minutos aproximadamente, mientras que la
evaluacidon con el paciente ser realizd durante unas tres horas. Las

pruebas se administraron en dos sesiones que tuvieron lugar en dias
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diferentes, o bien en un mismo dia para aquellos pacientes con
dificultades para trasladarse dos dias a la Unidad, facilitando los

descansos necesarios para el correcto rendimiento del paciente.

En general, el orden de administracion de las pruebas fue el mismo
para todos los participantes. No obstante, algunas diferencias
individuales entre los pacientes —como limitaciones sensoriales, velocidad
de procesamiento o cansancio— podian introducir algunas modificaciones
en el protocolo de evaluacidn. En primer lugar, se administraba la prueba
de aprendizaje y memoria verbal (TAVEC) y, durante los veinte minutos
gue deben pasar para valorar el recuerdo a largo plazo, se administraban
algunas pruebas de atencion y de funciones ejecutivas (i.e., localizaciéon
espacial directa e inversa, test de las campanas, test de trazados y colores
| y Il y matrices). Las pruebas administradas durante este periodo de
veinte minutos eran todas visuales —sin ninglin componente verbal— para
evitar interferencias con las palabras que tenian que recordar en el
TAVEC. Pasado este tiempo, se llevaba a cabo la segunda parte de la
prueba de memoria donde tenia que recordar las palabras aprendidas
anteriormente (ver apartado 2.3.2.1.). A continuacion, se administraban
el resto de pruebas que componen el protocolo, en el orden siguiente
(para la mayoria de los casos): digitos directos e inversos, CPT-II, FAS,
Matrices, Brixton Test, Test de busqueda de la llave y WCST. Por ultimo,

se administré el cuestionario de calidad de vida al paciente.

Tras finalizar la evaluacién neuropsicoldgica, nos volviamos a reunir
con el familiar y/o cuidador para resolver, en caso de que las hubiera, las
posibles dudas surgidas durante el cumplimiento de los cuestionarios, con
el fin de contrastar que habian contestado de manera adecuada. Una vez
concluida dicha sesién (o sesiones), y previamente a la despedida y

agradecimiento a los participantes, se les comentd que podian conocer
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los resultados del estudio tras la correccién de las pruebas y analisis

pertinentes.

4. CALCULO DE PUNTUACIONES TRANSFORMADAS

Tras la administracidon de las pruebas neuropsicolégicas descritas
anteriormente, las puntuaciones directas fueron transformadas en
puntuaciones T un doble objetivo, por una parte tener una medida del
grado de rendimiento en las diferentes pruebas y por tanto del deterioro
en los casos que lo presentaran y por otra poder calcular las puntuaciones
totales de los dominios cognitivos. De esta manera, tipificar las
puntuaciones obtenidas en una prueba equivaldria a establecer las
normas con las que comparar nuestros resultados, puesto que se extraen
siempre del promedio de actuaciéon de un grupo de referencia (grupo
normativo) al que debe pertenecer el participante. Los métodos mas
utilizados para describir la posicidn de un sujeto respecto al grupo son las
puntuaciones tipicas (Z o T) y los percentiles (mas faciles de calcular pero

pueden suponer mas errores ya que no son tan exactos).

En el presente estudio se han utilizado los datos de tipificacion de
cada prueba para establecer el grado de afectacion de cada sujeto. Tras
determinar con qué grupo de referencia se tenian que comparar las
puntuaciones directas en cada una de las pruebas neuropsicoldgicas, se
calculé Ila puntuacidon transformada permitiéndonos valorar el
rendimiento que tuvo un sujeto en un prueba determinada (i.e., cdmo de
“bien” o “mal” lo hizo en relacién a su grupo de referencia). Esta

transformacién nos permitié realizar una comparacion entre-sujetos y
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valorar el rendimiento de un mismo participante en diferentes pruebas

(i.e., tener una comparacién intra-sujeto).

En esta investigacidon se han utilizado Puntuaciones Tipicas (PT)
sobre una escala con media 50 y desviacién tipica 10. El calculo de las
puntuaciones T necesitd calcular previamente la puntuacion z, que se
realizd restandole a la puntuacién directa obtenida (PD) por el sujeto la
puntuacion media (X) obtenida por el grupo de referencia, y dividiendo el
resultado por la desviacién tipica del mismo grupo (DT), datos que
aparecen en el manual de aplicacién y correcciéon de cada una de las

pruebas.

PD —X

)

Al ser la media de la puntuacién z = 0 y la desviacién tipica = 1,
cualquier puntuacion z negativa indicaria que la PD estd por debajo de la
media, y positiva por encima de la misma. Por su parte, las puntuaciones
T (Media = 50 y DT = 10) se obtuvieron a partir de la puntuacién gz,
multiplicando ésta por la DT (10) y sumandole la Media (50), segun la

siguiente formula:
PT =10z + 50

De esta manera, una PT = 50 indicaria un valor igual a la media, una
PT = 40 una desviacion tipica por debajo de la media, una PT = 60 una
desviacidn tipica por encima de la media, y asi sucesivamente. En la Tabla
5.2. se resume la correspondencia de las puntuaciones estandarizadas Z,
T y percentil con la interpretacidon cualitativa. En consecuencia, en el
presente estudio, cuanto mayor era el valor de la PT, mejor era el
rendimiento en la prueba y, por tanto, menor era el grado de afectacién
el dominio evaluado. Esto no era asi en el caso de las pruebas cuya

puntuacion directa indica el “tiempo empleado”, donde valores mas altos
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indicaron un rendimiento peor, como ocurre en las pruebas Color trails-

parte | y Color trails-parte Il (a mayor tiempo invertido, peor resultado).

Tabla 5.2. Correspondencia de las puntuaciones estandarizadas

PUNT. Interpretacion

CENTIL PUNT. T PUNT. Z ESCALAR cualitativa

>99 >77 >2,7 >18

>99 77 2,7 18

>99 76 2,6

99 75 2,5

99 75 2,5

99 74 2,4

99 73 2,3 17

99 73 2,3 17

99 72 2,2

98 71 2,1

98 71 2,1

98 70 2 16

97 69 1,9

97 69 1,9

96 68 1,8

96 67 1,7 15

95 67 1,7 15

95 66 1,6

94 65 1,5

93 65 1,5

92 64 1,4 . 02

01 63 13 14 Sin alteracion

90 63 1,3 14

88 62 1,2

87 61 1,1

86 61 1,1

84 60 1 13

82 59 0,9

81 59 0,9

79 58 0,8

77 57 0,7 12

75 57 0,7 12

73 56 0,6

70 55 0,5

68 55 0,5

66 54 0,4

63 53 0,3 11

61 53 0,3 11

58 52 0,2

55 51 0,1

53 51 0,1

50 50 0 10
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Tabla 5.2. (Continuacién) Correspondencia de las puntuaciones estandarizadas

PUNT. Interpretacion

CENTIL PUNT.T PUNT. Z ESCALAR cualitativa

47 49 -0,1

45 49 -0,1

42 48 -0,2 . oA

39 47 03 9 Sin alteracion

37 47 -0,3 9

34 46 -0,4

32 45 -0,5

30 45 -0,5

27 44 -0,6

25 43 -0,7 8

23 43 -0,7 8 Alteracion leve

21 42 -0,8

19 41 -0,9

18 41 -0,9

16 40 -1 7

14 39 -1,1

13 39 -1,1

12 38 -1,2

10 37 -1,3 6

9 37 -1,3 6

8 36 -1,4

7 35 -1,5 e

6 35 15 Alteracion moderada

5 34 -1,6

5 33 -1,7 5

4 33 -1,7 5

4 32 -1,8

3 31 -1,9

3 31 -1,9

2 30 -2 4

2 29 -2,1

2 29 -2,1

1 28 -2,2

1 27 -2,3 3

1 27 -2,3 3

1 26 -2,4 Alteracion severa

1 25 -2,5

1 25 22,5

<1 24 -2,6

<1 23 -2,7 2

<1 <23 <-2,7 <2

Una vez se obtuvieron las puntuaciones transformadas para cada
una de las pruebas de evaluacién se calcularon los diferentes dominios

cognitivos realizando una media aritmética de las puntuaciones T de cada
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una de las diferentes pruebas neuropsicoldgicas incluidas en el dominio

cognitivo (Tabla 5.3.)

Tabla 5.3. Pruebas neuropsicoldgicas segtin el dominio evaluado.

Funcion evaluada Prueba neuropsicoldgica
Digitos, orden directo (WAIS)
Localizacidn espacial, orden directo (WMS)

Atencion y procesamiento de la L
yp Test de cancelacidon de campanas

informacién

Test de trazados de colores, parte |

Continuous Performance Test-Il (tiempo reaccién)
Aprendizaje y memoria Test Auditivo Verbal Espafia Complutense

Digitos, orden inverso (WAIS)
Memoria de trabajo Localizacién espacial, orden inverso (WMS)
Test de trazados de colores, parte Il

Test de clasificacion de cartas de Wisconsin
Test de Asociacién controlada de palabras
Matrices (WAIS)

Test de Brixton

Test de busqueda de la llave (BADS)
Continuous Performance Test-Il (comisiones)

Funcionamiento ejecutivo

5. ANALISIS ESTADISTICOS

En primer lugar, se llevéd a cabo un andlisis descriptivo para las
variables sociodemograficas, clinicas y de estudio. Las variables
cuantitativas continuas que se estudiaron fueron la edad, los afios de
escolarizacién, la reserva cognitiva, la conciencia de déficit, el nivel de
actividad, las diferentes pruebas neuropsicolégicas, los dominios
cognitivos, la alteraciéon conductual, los cuestionarios de participacion y
el cuestionario de calidad de vida, para las que se calculé la media,
desviacidn tipica, rango de puntuaciones y valores minimos y maximos
para los cuestionarios. Las variables cualitativas que se analizaron a través

de valores de frecuencias y porcentajes fueron datos sociodemograficos
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(género, nivel educativo, estado civil, ocupacién previa, situacion laboral
y convivencia), variables clinicas de la lesidn (diagndstico principal,
etiologia del ACV, tipo de ACV, causa del TCE, tipo de TCE, tipo de
trastorno motor), asi como el grado de alteracién en el rendimiento en

los diferentes dominios cognitivos.

Antes de abordar los analisis estadisticos, se valoro si las variables
cuantitativas continuas seguian o no una distribucién normal, para
determinar si se empleaban o no pruebas paramétricas. Para ello, se llevd
a cabo la prueba de Kolmogorov-Smirnov para una muestra. Los
resultados de la misma apuntan a que la mayoria de variables seguian una
distribucion normal, excepto las variables “Barthel al alta” (p=0,000) y
“Reserva Cognitiva” (p=0,024).

Con el objeto de determinar si el funcionamiento cognitivo de la
muestra diferia significativamente del de la poblacion general, se llevaron
a cabo andlisis de diferencia de medias de las puntuaciones globales de
cada dominio cognitivo con el valor preestablecido de 50 mediante una t-
student para una muestra. La eleccidn del valor 50 se debe a que por
definicidn, se trata del valor medio de las puntuaciones T de la poblacién
general. Para determinar si la etiologia de la lesidon introducia diferencias
en la calidad de vida resultante, se llevé a cabo una diferencia de media
de las diferentes puntuaciones de la escala de calidad de vida entre los
sujetos que habian sufrido un TCE versus AVC mediante una t-student

para muestras independientes.

Para determinar las asociaciones entre las diferentes variables de
estudio, se ha calculado el coeficiente de correlacién de Pearson, excepto
cuando alguna de las variables introducidas no seguia una distribucion
normal, en cuyo caso se calculd la rho de Spearman. Para los analisis
predictivos, se llevaron a cabo una serie de analisis de regresion lineal por

pasos sucesivos, introduciendo como variable dependiente el resultado
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de la escala de Calidad de Vida (Total y Subescalas) y como variables
independientes o factores (predictores) las variables cognitivas, de
conducta e independencia funcional-participaciéon que habian mostrado
correlaciones significativas con el resultado de la escala de Calidad de
Vida.

El analisis estadistico de los datos obtenidos en el presente estudio

se llevé a cabo con el paquete IBM SPSS Statistics versién 20.
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06. Resultados

Predictores de Calidad de Vida en pacientes
con Dafo Cerebral Adquirido: Déficit,
Actividad y Participacién

CIQ-R PRODUCTIVIDAD CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
CIQ-R SOCIAL

QLESQ RELACIONES

CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
CIQ-R SOCIAL+
CHART COGNITIVO

CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
CIQ-R SOCIAL+
CHART COGNITIVO+
DEX TOTAL

Variable tabla 6.24. Andlisis de regresién lineal introduciendo como predictores
las variables neuropsicolégicas, y las tres escalas de participacién.






6.RESULTADOS

1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Los datos sociodemograficos de la muestra total se resumen en la
Tabla 6.1. Los participantes en el presente estudio eran en su mayoria
varones (73%); el rango de edad de la muestra total es entre 18 y 74 afios,
obteniendo una media de edad de 50,25 afios (DT 12,59) mientras que la
media de afios de escolarizacion es de 10,56 (DT 3,53) distribuidos de la
siguiente manera: 1,1% era analfabeto, un 2,2% no tenia estudios
reglados pero podia leer y escribir, el 46,1% habia completado estudios
primarios, el 33,7% tenia estudios medios (bachiller, FP) y el 16,9%
disponia de estudios universitarios. En cuanto al estado civil, el 62,2%
estaban casados, el 10,1% divorciados/separados, el 18% eran solteros, el
4,5% viudos y el 4,5% tenian pareja. Respecto a la ocupacion y situacién
laboral encontramos que antes de la lesién, el 38,6% de los pacientes eran
empleados sin cualificar, el 27,3% empleados cualificados, el 11,4% no
presentaban actividad remunerada, el 10,2% eran profesionales o
directivos, otro 10,2% auténomos o trabajadores en empresa familiar y
por ultimo un 2,3% de la muestra eran empresarios con empleados a su
cargo. Respecto a la situacion laboral tras el dafo, en el momento de la
valoracidn neuropsicolégica concluido el proceso de neuro-rehabilitacién,
casi la mitad de la muestra (40,9%) recibian una pension por invalidez, el
20,5% se encontraban en incapacidad temporal, el 18,2% estaban
jubilados, el 10,1% se encontraban laboralmente activos, el 4,5% se
encargaban de las tareas del hogar, el 3,4% eran estudiantes y el 2,2% se
encontraban en paro (1,1% paro con subsidio y otro 1,1% paro sin
subsidio). Referente a la convivencia de los pacientes, mas de la mitad de
la muestra vivian en pareja, entre ellos, el 29,2% Unicamente con el
conyuge y el 34,8% con el cdnyuge e hijos, el 12,4% vivian con los padres,

el 9% soleo, el 4,5% con los hijos, el 2,2% con hermanos, el 1,1% en
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institucion, el 1,1% vivia en institucién y el 6,7% presentaba otro tipo de

convivencia como por ejemplo cuidadores.

Tabla 6.1. Datos sociodemograficos

Frecuencia Media DT Rango
Género
Varones 73%
Mujeres 27%
Edad 50,25 12,59 18-74
Anos de escolaridad 10,56 3,53 0-17
Nivel educativo
Analfabeto 1,1%
Leey escribe 2,2%
Primarios 46,1%
Bachiller/FP 33,7%
Universitarios 16,9%
Estado civil
Casado 62,2%
Divorciado/separado 10,1%
Soltero 18%
Viudo 4,5%
Unidn 4,5%
Ocupacion previa
Sin actividad remunerada 11,4%
Empleado sin cualificar 38,6%
Empleado cualificado 27,3%
Profesional/directivo 10,2%
Auténomo/empresa familiar 10,2%
Empresario con empleados 2,3%
Situacion laboral
Pension de invalidez 40,9%
Paro sin subsidio 1,1%
Paro con subsidio 1,1%
Pension de jubilacion 18,2%
Ama de casa 4,5%
Estudiantes 3,4%
Incapacidad temporal 20,5%
En activo 10,1%
Convivencia
Pareja 29,2%
Pareja e hijos 34,8%
Solo 9,0%
Padres 12,4%
Hijos 4,5%
Hermanos 2,2%
Institucion 1,1%
Otros 6,7%
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2. VARIABLES CLINICAS DE LA LESION:

Los datos médicos correspondientes a la lesion de los participantes
en el estudio han sido proporcionados por el facultativo especialista
correspondiente (un neurdlogo o un médico rehabilitador, dependiendo
del caso), de manera consensuada y protocolizada al formar parte del
equipo investigador. La informacion principal que nos facilitaban
correspondia al diagndstico principal, etiologia y tipo de dafio, causa del
dafio asi como el posible trastorno motor que en ese momento
presentaban. Analizando estos datos, se obtiene una muestra total de 89
sujetos con dafio cerebral adquirido, la mayoria de ellos con diagndstico
principal de AVC (70,8%) siguiendo con una frecuencia menor el
diagndstico de TCE (24,7%), y con menor frecuencia aun los de anoxia
(1,1%), infeccidn cerebral (1,1) y tumor (2,2%). Del total de ACVs, mas de
la mitad (62,3%) son isquémicos, el resto hemorragicos (37,7%); de este
total se puede obsrvar los diferentes tipos y frecuencias en la Tabla 6.2.,
asi como el resto de informacidn recogida en estos parrafos referente a

la variables clinicas de la lesion.

Un porcentaje minimo (3,4%) son indeterminados segun el
diagndstico clinico del facultativo. Las causas de los TCEs del estudio han
sido los accidentes de trafico (85,7%) y los accidentes laborales (14,3%),
dando lugar a lesiones difusas en la mitad de la muestra (50%),
multifocales (37,5%) y focales con evacuacidn posterior (12,5%) en el

resto.

Los trastornos motores derivados de las diferentes lesiones que
han sufrido los participantes han sido principalmente hemiparesias (34%)
y hemiplejias (34%) aunque, en menor grado, también se han presentado
paraparesias (2%) y tetraparesias (2%). El 28% de la muestra total no sufre

ningun trastorno motor en el momento del estudio.
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Tabla 6.2. Datos clinicos de la lesion

Frecuencia

Diagnéstico principal

Accidente vascular cerebral 70,8%

Traumatismo craneoencefalico 24,7%

Anoxia 1,1%

Infeccion cerebral 1,1%

Tumor 2,2%
Etiologia ACV

Isquémico 62,3%

Hemorragico 37,7%
Tipo ACV

Embdlico 13,7%

Malformacion artereovenosa 5,9%

Trombdtico 21,6%

Hemorragico 31,4%

Lacunar 5,9%

Insquer’r,nc.o con transformacion 17,6%

hemorrégica

Indeterminado 3,9%
Causa TCE

Accidente laboral 14,3%

Accidente de trafico 85,7%
Tipo TCE

Difuso 50,0%

Multifocal 37,5%

Focal/evacuado 12,5%
Trastorno motor

No presenta 28,0%

Hemiparesia 34,0%

Paraparesia 2,0%

Hemiplejia 34,0%

Tetraparesia 2,0%

3. VARIABLES COGNITIVAS

Los analisis de las variables cognitivas se realizaron a partir de las

puntuaciones T (media 50, DT 10) para poder comparar a la muestra
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evitando el efecto de la edad y nivel educativo en el rendimiento de las

pruebas.

Tras el analisis de diferencia de medias realizado, todos los
dominios cognitivos evaluados tienen valores significativamente inferior
a la poblacién general, por lo que en nuestra muestra las funciones de
atencién, aprendizaje y memoria, memoria de trabajo y funciones

ejecutivas se encuentran alteradas.

Tal y como se observa en la Tabla 6.3., la atencién global es la
funcién que menor media presenta (37,97+10,78), seguido de la memoria
de trabajo (39,574£13,55), el aprendizaje y memoria (41,64, £12,92) y las
funciones ejecutivas (41,97+7,30). El 28,1% de la muestra presenta una
PT mayor o igual a 46 en atencidn global, un 40,5% en aprendizaje y
memoria, un 39,3% en memoria de trabajo y un 32,6% en funciones

ejecutivas.

Tabla 6.3. Frecuencias del grado de alteracién y medias de dominios cognitivos globales.

Frecuencia Media DT Rango
Atencion 37,97 10,78 10-56

PT<29 21,3%

PT 39-30 28,1%

PT 45-40 22,5%

PT > 46 28,1%
Aprendizaje y memoria 41,64 12,92 10-70

PT< 29 17,9%

PT 39-30 21,4%

PT 45-40 20,2%

PT > 46 40,5%
Memoria de trabajo 39,57 13,55 10-69

PT<29 28,1%

PT 39-30 14,6%

PT 45-40 18,0%

PT > 46 39,3%
Funciones ejecutivas 41,97 7,30 28-60

PT< 29 3,4%

PT 39-30 38,2%

PT 45-40 25,8%

PT > 46 32,6%
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Atencidn Aprendizaje y Memoria
] PT<29 L] PT<29
] PT 39-30 [ PT 39-30
m PT 45-40 n PT 45-40
PT 246 PT 246

llustracion 6.1. Porcentaje de afectacion Ilustracidon 6.2. Porcentaje de afectacion
en Atencion en Aprendizaje y Memoria
Memoria de Trabajo Funciones Ejecutivas
| PT< 29 n PT< 29
| PT 39-30 n PT 39-30
| PT 45-40 u PT 45-40
PT > 46 PT 246

llustracién 6.3. Porcentaje de afectacion llustracién 6.4. Porcentaje de

en Memoria de Trabajo afectacién en Funciones Ejecutivas
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El analisis de cada una de las pruebas que evalldan los distintos
dominios cognitivos se recoge en la Tabla 6.4. Tal y como se observa, de
las pruebas que evallan la capacidad atencional, aquella en la que peor
rendimiento se ha obtenido ha sido en el Test de trazos de colores—parte
I- (33,09+17,33), seguido del CPT-Il (medida de tiempo de reaccion),
digitos directos-serie maxima-, test de cancelacion de campanas y
localizacién espacial-directos- (41,81+16,25; 46,00+10,08; 46,27+13,01;
48,08+12,22, respectivamente). Entre las variables utilizadas para valorar
la capacidad de aprendizaje y memoria, el recuerdo con claves a corto
plazo es en el que mejor rendimiento se ha obtenido aun siendo el valor
de la PT menor de 50 (45,32+13,90); una media de 43,56 (DT: 13,18) se ha
obtenido en el total de aprendizaje, de 43,19 (DT: 14,20) en el recuerdo
libre a corto plazo, de 42,00 (DT: 14,68) en el recuerdo libre a largo plazo,
de 42,76 (DT: 16,69) en el recuerdo con claves a largo plazo y de 42,73
(DT: 16,24) en la discriminacion. En las pruebas digitos inversos-serie
maxima y localizacién espacial-orden inverso, utilizadas para valorar la
memoria de trabajo se ha obtenido una puntuacion T media de
49,35+10,92 y de 49,18+10,43, respectivamente, mientras que en el Test
de trazos de colores-parte |l, destinado para la valoracién del mismo
dominio cognitivo la media obtenida ha sido de 32,08+17,87, lo que indica
un rendimiento considerablemente bajo. De las pruebas utilizadas para
valorar las funciones ejecutivas, la puntuacién T media mas baja se ha
obtenido en las fluencias tanto por consigna fonética como semdntica
(39,00+11,17 y 39,55+10,52, respectivamente), seguido por los errores
perseverativos del WCST (43,10+13,33), el test de Brixton (45,24+14,93),
las matrices del WAIS (48,50£10,90) y las comisiones del CPT-II
(57,29439,96), sin embardo en esta prueba la puntuacién se ha de
interpretar de manera inversa, dado que a mayor nimero de comisiones

y mayor Puntuacion T, peor es el rendimiento.
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El hecho que las medias de Puntuaciones T obtenidas en las
pruebas correspondientes a las escalas Whechsler (digitos, localizacién
espacial y matrices) representen un rendimiento normal puede ser
debido a que estas baterias de pruebas tienen baremos poco exigentes
para la poblacion adulta-mayor. No obstante, la Tabla 6.5 muestra de
manera detallada el porcentaje de pacientes que presentan una
determinada Puntuacién T (clasificada por rangos: alteracion severa,
moderada, leve y no alteracidon) para cada una de las pruebas cognitivas.

Tabla 6.4. Medias de las Puntuaciones Tipicas de las pruebas cognitivas

Media DT Rango
Digitos directos-serie maxima 46,00 10,08 19-66
Localizacion espacial-directo 48,08 12,23 20-67
Atencion Test de cancelacion de campanas 46,27 13,00 12-83
Test de trazo de colores-parte | 33,09 17,33 10-64
Tiempo de reaccion (CPT-I1) 41,82 16,25 10-77
Total de aprendizaje 5 ensayos 43,56 13,18 10-70
Recuerdo libre a corto plazo 43,19 14,20 10-63
Aprendizajey  Recuerdo con claves a corto plazo 45,32 13,90 10-62
Memoria Recuerdo libre a largo plazo 42,00 14,68 10-70
Recuerdo con claves a largo plazo 42,76 16,69 10-62
Discriminacion 42,73 16,24 10-61
X Digitos inversos serie-maxima 49,35 10,92 31-81
Memoria ., e
e Localizacion espacial-inverso 49,18 10,43 30-67
Test de trazo de colores-parte Il 32,08 17,89 10-60
Errores perseverativos (WCST) 43,10 13,33 10-80
Fluencia consigna fonética 39,00 11,17 10-73
Funciones Fluen‘cia consigna semantica 39,55 10,52 10-69
Ejecutivas Matrices 48,50 10,90 27-76
Errores Brixton 45,24 14,93 10-73
Busqueda llave (puntuacion directa) 9,89 4,11 2-17
Comisiones (CPT-Il) 57,29 39,96 35-344
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Tabla 6.5. Porcentaje de pacientes por rango de Puntuaciones T en cada prueba cognitiva.

P.T. P.T. P.T. P.T.
<29 39-30 45-40 246
Digitos directos-serie maxima 4,8% 21,7%  24,1%  49,4%

Localizacion espacial-directo 4,1% 20,4% 18,4% 57,1%
Atencion Test de cancelacién de campanas 8,2% 12,2%  34,7%  44,9%
Test de trazo de colores-parte | 38,2% 16,9% 16,8% 28,1%
Tiempo de reaccién (CPT-I1) 1,8% 8,7% 12,3% 77,2%
Total de aprendizaje 5 ensayos 11,4% 21,5% 20% 47,1%
Recuerdo libre a corto plazo 19,4% 12,9% 16,1% 51,6%
Aprendizajey  Recuerdo con claves a corto plazo 17,2% 17,3% 6,9% 58,6%
Memoria Recuerdo libre a largo plazo 17,1% 12,9% 24,3% 45,7%
Recuerdo con claves a largo plazo 26,7% 16,6% 0% 56,7%
Discriminacion 20% 6,7% 20% 53,3%
Memoria Dl'gito.s inv.e,rsos serie.—méxima 0% 18,1% 21,7% 60,2%
A Localizacién espacial-inverso 0% 16,3% 24,5% 59,2%
Test de trazo de colores-parte Il 40,9% 17,1% 7,9% 34,1%
Errores perseverativos (WCST) 13,3% 24% 21,7% 41%
Fluencia consigna fonética 17,9% 30,9% 25% 26,2%
Funciones Fluencia consigna semantica 12,9% 36,5% 21,2%  29,4%
Ejecutivas Matrices 1,2% 18,8% 22,4% 57,6%
Errores Brixton 16,7% 8,9% 19,3%  55,1%
Comisiones (CPT-Il) 7% 14,1% 21% 57,9%

4, VARIABLES CONDUCTUALES

Las alteraciones de conducta valoradas con el Cuestionario
Disejecutivo —DEX- por parte del familiar se muestran en la Tabla 6.6.,
donde se representa para cada item del cuestionario la media obtenida,
la desviacion tipica y el rango de puntuaciones obtenidas por la muestra.
En la Tabla 6.7. aparece el porcentaje de pacientes que presentan en un
grado u otro (nunca, en ocasiones, alguna veces, a menudo y muy a
menudo) la dificultad que describe cada item. Atendiendo a esta

frecuencia de aparicion de alteraciones conductuales, de manera muy
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frecuente, un 22,5% de la muestra pierde la paciencia a la minima y un
14,6% muestran despreocupacién por las reglas sociales, ignorando o no
importandoles coémo se sienten los demds en relacion a su
comportamiento. Esto Ultimo aumenta a un 20,2% de la muestra que lo
presenta a menudo, al igual que distractibilidad (19,1%), euforia (19,1%)
e impulsividad (19,1%). Menos frecuente son los problemas de
razonamiento abstracto, la falta de perspicacia y conciencia social y la
perseveracion, no obstante la presentan algunas veces el 32,6%, el 31,5%
y el 30,3% de la muestra, respectivamente. Las alteraciones menos
frecuentes son las dificultades en la secuenciacidn temporal, la
desinhibicion verbal y la falta de habilidad para inhibir respuestas que la
presentan ocasionalmente el 32,6% de la muestra, el 30,3% y el 28,1%,
respectivamente. Por dltimo, no es habitual encontrar confabulacién,
inquietud y respuesta afectiva superficial ya que los familiares consideran

que el 73%, el 51, 7% y el 47,2% respectivamente nunca lo presentan.

Tabla 6.6. Resultados del Cuestionario Disejecutivo —DEX-

Media DT Rango
PUNTUACION TOTAL 27,67 16,26 0-72
ITEM 1: Razonamiento abstracto 1,08 1,02 0-3
ITEM 2: Impulsividad 1,63 1,24 0-4
ITEM 3: Confabulacion 0,44 0,84 0-4
ITEM 4: Planificacion 1,71 1,32 0-4
ITEM 5: Euforia 1,66 1,23 0-4
ITEM 6: Desorientacion 1,11 1,07 0-4
ITEM 7: Perspicacia y conciencia social 1,56 1,36 0-4
ITEM 8: Apatia y falta de iniciativa 1,71 1,34 0-4
ITEM 9: Desinhibicion verbal 1,06 1,18 0-4
ITEM 10: Inconsistencia en el tiempo 1,31 1,23 0-4
ITEM 11: Manifestacion de emociones 1,12 1,26 0-4
ITEM 12: Impaciencia 1,98 1,42 0-4
ITEM 13: Indiferencia 1,37 1,29 0-4
ITEM 14: Perseveracion 1,52 1,24 0-4
ITEM 15: Inquietud 0,83 1,09 0-4
ITEM 16: Desinhibicion accion 1,25 1,31 0-4
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Tabla 6.6. (Continuacién) Resultados del Cuestionario Disejecutivo —DEX-

Media DT Rango
ITEM 17: Inconsistencia pensamiento-accion 1,19 1,15 0-4
ITEM 18: Distractibilidad 1,75 1,29 0-4
ITEM 19: Dificultad toma decisiones 1,61 1,34 0-4
ITEM 20: Despreocupacion reglas sociales 1,76 1,43 0-4

Tabla 6.7. Frecuencia de respuestas para cada item del Cuestionario Disejecutivo —DEX-

EN ALGUNAS A MUY A
e OCASIONES VECES MENUDO MENUDO
ITEM 1: Razonamiento o o o o o
ST 40,4%  19,1% 32,6%  7,9% 7,9%
ITEM 2: Impulsividad 24,7% 20,2% 29,2% 19,1% 19,1%
ITEM 3: Confabulacion 73,0% 14,6% 9,0% 2,2% 2,2%
ITEM 4: Planificacién 23,6%  22,5% 24,7%  18,0% 18,0%
ITEM 5: Euforia 21,3%  25,8% 258%  19,1% 19,1%
an"’;:;:;e‘“e“c'a”°" 34,8%  32,6% 22,5% 6,7% 6,7%
in“:'lzn::'::c'f;“a v 32,6%  13,5% 31,5%  10,1% 10,1%
ITEM 8: A iay fal
iniciat?va patiayfaltade = 5 cor  23,6% 24,7%  14,6% 14,6%
:,T:r':'a?’ Desinhibicién 41,6%  30,3% 14,6% 7,9% 7,9%
LT:Z' tlig;::ff"s'“e"c'a 33,7%  25,8% 21,3%  13,5% 13,5%
ITEM 11: Manifi i6
o oo estaclon 47 0%  15,7% 18,0%  157% 15,7%
ITEM 12: Impaciencia 18,0% 24,7% 21,3% 13,5% 13,5%
ITEM 13: Indiferencia 34,8% 21,3% 23,6% 12,4% 12,4%
ITEM 14: Perseveracion 27,0% 22,5% 30,3% 12,4% 12,4%
ITEM 15: Inquietud 51,7%  27,0% 112%  6,7% 6,7%
:E?g:& Desinhibicion 50 50, 281% 12,4%  13,5% 13,5%
EM 17: i i

:L:‘:'anzu;:f:':c':f::c'a 382%  27,0% 14,6%  18,0% 18,0%
ITEM 18: Distractibilidad  20,2% 25,8% 23,6% 19,1% 19,1%
g:c';giz:;'s"f'c‘"tad toma e 1% 21,3% 23,6%  15,7% 15,7%
ITEM 20: Despreocupacion g 10, 16 g9 202%  20,2% 20,2%

reglas sociales
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5. ACTIVIDAD E INDEPENDENCIA FUNCIONAL-
PARTICIPACION

Tal y como se ha explicado en el Capitulo 5 de Metodologia, se ha
empeleado el indice de Barthel como medida de Actividad y diferentes
escalas de Independencia Funcional para valorar el grado de Participacion
de la muestra. La Tabla 6.8 indica los resultados obtenidos en la escala
Barthel en la que se observa una media total de 85,94 (DT 20,03).
Concretamente, la mayoria de los pacientes (57,6% de la muestra) son
independientes para el desempefio de las actividades bdsicas de la vida
diaria, con un Indice de Barthel de 100, el 18,8% presenta una
dependencia moderada, el 13% severa, el 7,1% presentan esasa

dependencia y el 3,5% dependencia total.

Tabla 6.8. Resultados medida de actividad. indice de Barthel.

Frecuencia Media DT Minimo Maximo Rango
INDICE DE BARTHEL

Total 85,94 20,03 0 100 10,100
Dependencia Total 3,5%

Dependencia Severa 13%

Dependencia Moderada 18,8%

Escasa Dependencia 7,1%

Independencia 57,66%

La Tabla 6.9. indica la media obtenida y la DT en cada escala de
Participacidn, tanto en la puntuacién total como en cada una de sus
subescalas. También se representa el rango de puntuaciones que ha
obtenido la muestray el valor minimo y maximo que se puede obtener en
la prueba, asi como la media de cada subescala transformada,

considerando una mdxima puntuacién posible de 100.
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De las tres escalas de Participacién, y teneindo en cuenta que la
puntuacion de la escala FAST se interpreta a la inversa (mayor puntuacién
peor grado de participacidon)observamos puntuaciones mas bajas en las
subescalas de Funcionamiento Laboral (59,13), Ocupacion (42,72) y
Productividad (17,40) de las escalas FAST, CHART Y CIQ-R,
respectivamente, mientras que las puntuaciones mds altas en las tres
escalas se presentan en las subescalas relacionadas con la esfera social
(Relaciones Interpersonales del FAST: 42,11; Integracidn social del CHART:
87,15 y Social del CIQ-R: 70,40).

Tabla 6.9. Resultados medidas de Independencia Funcional-Participacion

Media DT Minimo Maximo Rango el
transformada
FAST
Total 34,76 15,90 0 72 0-68 48,28
Autonomia 533 3,941 0 12 0-12 44,42
IFa“b“ocr':I”am'e”t" 8,87 6,249 0 15 0-15 59,13
E‘;gf]'i‘t’:,im'e”m 751 4,014 0 15 0-15 50,07
Finanzas 2,60 2,184 0 6 0-6 43,33
ﬁﬁf:;‘:r‘:;nales 7,58 4,989 0 18 0-18 42,11
Ocio 2,64 1,913 0 6 0-6 44,00
CHART
Total 345,96 96,98 0 500  104-500 69,19
'ﬁf;‘i"fape”de”“a 68,61 42,024 0 100 0-100 68,61
'Cr;dg‘:fi’t?\',‘:enc'a 62,78 24,767 0 100 12-100 62,78
Movilidad 84,69 19,059 0 100 10-100 84,69
Ocupacion 42,72 32,551 0 100 0-100 42,72
Integracion social 87,15 19,152 0 100 10-100 87,15
CIQ-R
Total 11,18 4,80 0 25 1-22 44,72
Hogar 324 2,79 0 10 0-10 32,40
Social 7,04 2,44 0 10 1-10 70,40
Productividad 087 1,44 0 5 0-5 17,40
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6. VARIABLES DE CALIDAD DE VIDA

Segun indica la Tabla 6.10. la satisfaccién, valorada a través del
cuestionario Q-LES-Q, que presenta la muestra de la presente
investigacion respecto a la calidad de vida total es de 69,65%,
concretamente en aquello relacionado con el estado de salud fisica la
satisfaccion es de un 65,11%, respecto al estado de animo de un 71,73%,
72,22% con la realizacidon de las actividades de la casa, 72,37% con el
desempeiio de las actividades de ocio y tiempo libre, un 76,24% de
satisfaccion respecto a las relaciones sociales y un 64,17% en cuanto a las

actividades generales.

Tabla 6.10. Resultados medida de Calidad de Vida.

Media DT Minimo Maximo Rango LIIE
transformada
Q-LES-Q

Total 243,78 43,28 70 335 137-350 69,55
Salud 42,32 10,624 13 65 12-64 65,11
Animo 50,21 10,607 14 70 23-68 71,73
Casa 36,11 8,156 10 50 18-50 72,22
Ocio 21,71 5,493 6 30 6-30 72,37
Relaciones 41,93 8,509 11 55 19-55 76,24
:::;"r‘:jses 51,34 9,176 16 80 20-70 64,17

Las Tablas 6.11-6.16 muestran la frecuencia en porcentaje de la
respuesta que han dado los pacientes a cada item del QLESQ. Del item 27
al 41y del 51 al correspondientes a la dimensidn “Trabajo” y “Actividades
de curso/clase” no se han analizado dado la escasa prevalencia de
pacientes que se encontraban laboralmente activos o participando en
algun curso en el momento de la evaluacién. En cuanto a la dimensién
Salud Fisica, que se muestra en la Tabla 6.11., el item que mas pacientes,

un 35,8% del total de la muestra, consideran satisfacer siempre con es el
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sentir que ha dormido lo suficiente, mientras el que con mas frecuencia
nunca o casi nunca experimentan es de no padecer problemas visuales
(item 13) asi como la sensacion de estar lleno de energia y vitalidad (item
12), con una frecuencia de un 32,1% y un 22,2% de la muestra total,
respectivamente. Respecto al Estado de animo, representado en la Tabla
6.12., el item que con mas frecuencia considera la muestra (un 51,9% del
total) satisfacer siempre es el 20, relacionado con la capacidad para
comunicarse con otras personas, mientras que los items 18 y 25, que
preguntan sobre la frecuencia en que se sintieron independientes vy
capaces de desplazarse son los que nunca satisfacen un 14,8% de la
muestra en ambos casos. Tal y como se observa en la Tabla 6.13., en el
dominio Actividades de la Casa, los aspectos con los que que el 57,5% y
el 50% de la muestra respectivamente satisfizo siempre fueron el manejo
de pago de facturas y operaciones bancarias (item 42) y el modo de
preparar la comida (item 44), sin embargo aquello que mas poblacién
(19,5%) nunca hizo fue encargarse de arreglos o mantenimiento d la casa
(item 50). Referente al domino Actividades de Ocio (Tabla 6.14.), el 30,8%
de la muestra disfruté siempre de las actividades del tiempo libre (item
62) y un 33,3% lo hizo a menudo. En cuanto a las Relaciones Sociales,
representadas en la Tabla 6.15., un 70,4% siempre se llevod bien con otras
personas (item 74), mientras que el 11,3% de la muestra nunca se mostré
paciente cuando otras personas le irritaron con sus acciones o palabras
(item 71). Finalmente, respecto al domino de Actividades Generales
(Tabla 6.16.), respondiendo al nivel global de satisfaccion durante la
semana pasada, el 30,9% y el 27,2% considerd tener un nivel de
satisfaccion muy bueno en lo referente a las relaciones familiares (item
83) y en la capacidad de desplazarse sin sentir mareos, inestabilidad o
caidas (item 89), respectivamente. Sin embargo, el item que con mas
prevalencia (un 21,2% de la muestra) presentaba un nivel de satisfaccién

muy malo fue el que tenia que ver con la satisfaccion en el trabajo (item
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80) y un nivel de satisfaccion malo el relacionado con el deseo, interés o

rendimiento sexual (item 86).

Tabla 6.11. Descripcion del grado de satisfaccion de los items del QLEQ relacionados

con el Estado de Salud Fisica.

Frecuencias Descriptivos
Casi A

A . .
Nunca Nunca Veces Menudo Siempre Media DT Rango

ftem1 17,3% 6,2% 29,6% 16,0% 30,9% 3,37 1,43 1-5
item2 8,6% 14,8%  21,0% 29,6% 25,9% 3,49 1,27 1-5
ftem3 9,9% 12,3%  35,8% 22,2% 19,8% 3,30 1,21 1-5
itema 16,0% 13,6% 24,7% 24,7% 21,0% 3,21 1,36 1-5
ftem5 19,8% 13,6%  27,2% 18,5% 21,0% 3,07 1,40 1-5
itemé6 24,7%  12,3%  27,2% 17,3% 18,5% 2,93 1,43 1-5
item7 4,9% 8,6% 24,7% 25,9% 35,8% 3,79 1,17 1-5
item8 11,1%  12,3%  25,9% 29,6% 21,0% 3,37 1,26 1-5
item9 11,1% 17,3%  37,0% 14,8% 19,8% 3,15 1,25 1-5
item10 8,6% 8,6% 35,8% 23,5% 23,5% 3,44 1,19 1-5
item11 16,0% 6,2% 30,9% 25,9% 21,0% 3,30 1,32 1-5
item12 22,2% 12,3%  259% 25,9% 13,6% 2,96 1,35 1-5
ftem13 32,1% 12,3% 13,6% 13,6% 28,4% 2,94 1,65 1-5

Tabla 6.12. Descripcion del grado de satisfaccion de los items del QLEQ relacionados

con el Estado de animo

Frecuencias Descriptivos
Casi A A

Nunca Nunca Veces Menudo Siempre Media DT Rango

item14  7,4% 13,6%  30,9% 28,4% 19,8% 3,40 1,17 1-5
ftem15 13,6% 9,9% 32,1% 23,5% 21,0% 3,28 1,29 1-5
ftem16 12,3% 8,6% 32,1% 24,7% 22,2% 3,36 1,27 1-5
item17  4,9% 9,9% 38,3% 30,9% 16,0% 3,43 1,04 1-5
item18 14,8% 9,9% 30,9% 22,2% 22,2% 3,27 1,32 1-5
item19 2,5% 12,3%  32,1% 32,1% 21,0% 3,57 1,04 1-5
item20 1,2% 6,2% 19,8% 21,0% 51,9% 4,16 1,03 1-5
ftem21  2,5% 3,7% 22,2% 24,7% 46,9% 4,10 1,03 1-5
item22  4,9% 7,4% 25,9% 30,9% 30,9% 3,75 1,12 1-5
item23  3,7% 11,1%  32,1% 28,4% 24,7% 3,59 1,09 1-5
ftem24 11,1% 13,6% 30,9% 25,9% 18,5% 3,27 1,23 1-5
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Tabla 6.12. (Continuacién) Descripcion del grado de satisfaccion de los items del QLEQ

relacionados con el Estado de animo

Frecuencias Descriptivos
Casi A A
Nunca Veces Menudo
item25 14,8% 14,8% 16% 18,5% 35,8% 3,46 1,47 1-5
item26  9,9% 6,2% 23,5% 22,2% 38,3% 3,73 1,30 1-5
item27  7,4% 8,6% 22,2% 16,0% 45,7% 3,84 1,30 1-5

Nunca Siempre Media DT Rango

Tabla 6.13. Descripcion del grado de satisfaccion de los items del QLEQ relacionados
con las Actividades de la Casa

Frecuencias Descriptivos
Casi A A

N i Medi DT R
unca o2 Veces Menudo Siempre edia ango

ftemdl  4,7% 7,0% 25,6% 34,9% 27,9% 3,74 1,09 1-5
ftem42 10,0% 7,5% 10,0% 15,0% 57,5% 4,03 1,39 1-5
item43  2,3% 2,3% 20,9% 30,2% 44,2% 4,12 0,98 1-5
item4d  7,5% 5,0% 17,5% 20,0% 50,0% 4,00 1,26 1-5
ftema5 10,5% 5,3% 15,8% 26,3% 42,1% 3,84 1,32 1-5
itemd6  4,8% 2,4% 26,2% 33,3% 33,3% 3,88 1,06 1-5
itemd7  7,0% 2,3% 20,9% 23,3% 46,5% 4,00 1,19 1-5
item48 9,8% 9,8% 24,4% 19,5% 36,6% 3,63 1,34 1-5
item49  7,0% 7,0% 23,3% 25,6% 37,2% 3,79 1,23 1-5
ftem50 19,5% 12,2%  14,6% 14,6% 39,0% 3,41 1,58 1-5

Tabla 6.14. Descripcion del grado de satisfaccion de los items del QLEQ relacionados

con las Actividades de Ocio y Tiempo Libre

Frecuencias Descriptivos
Nunca N(l::::a Veies Me:u do Siempre Media DT Rango
item61 3,8% 9,0% 33,3% 30,8% 23,1% 3,60 1,06 1-5
item62 5,1% 3,8% 26,9% 33,3% 30,8% 3,81 1,08 1-5
item63 14,3% 13,0% 33,8% 19,5% 19,5% 3,17 1,30 1-5
item64 3,8% 10,3% 23,1% 34,6% 28,2% 3,73 1,10 1-5
item65 9,3% 6,7% 25,3% 30,7% 28,0% 3,61 1,23 15
item66 3,8% 11,5% 20,5% 30,8% 33,3% 3,78 1,15 1-5
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Tabla 6.15. Descripcion del grado de satisfaccion de los items del QLEQ relacionados

con las Relaciones sociales

item67
item68
item69
item70
item71
item72
item73
item74
item75
item76
item77

Nunca

4,9%
3,8%
12,3%
11,1%
11,3%
6,2%
6,2%
0%
3,7%
8,9%
4,9%

Casi
Nunca
6,2%
5,0%
12,3%
6,2%
11,3%
8,6%
1,2%
0%
3,7%
12,7%
8,6%

Frecuencias

A
Veces
14,8%
26,3%
29,6%
25,9%
38,8%
27,2%
13,6%

9,9%
22,2%
21,5%
18,5%

A
Menudo
29,6%
22,5%
29,6%
25,9%
28,8%
27,2%
24,7%
19,8%
22,2%
34,3%
22,2%

Siempre

44,4%
42,5%
16,0%
30,9%
10,0%
30,9%
54,3%
70,4%
48,1%
22,8%
45,7%

Descriptivos

Media

4,02
3,95
3,25
3,59
3,15
3,68
4,20
4,60
4,07
3,49
3,95

DT

1,14
1,11
1,23
1,30
1,11
1,18
1,12
0,66
1,09
1,23
1,20

Rango

1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
3-5
1-5
1-5
1-5

Tabla 6.16. Descripcion del grado de satisfaccion de los items del QLEQ relacionados

con las Actividades Generales

item78
item79
item80
item81
item82
items3
item84
item85
item86
item87
item88
item89
item90
item91
item92
item93
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Muy
malo
7,4%
3,7%
21,2%
10,1%
1,2%
1,2%
6,2%
2,5%
12,8%
8,6%
2,5%
7,4%
7,4%
2,5%
4,1%
1,2%

Malo

9,9%
13,6%
15,4%
10,1%
7,4%
2,5%
6,2%
4,9%
17,9%
7,4%
1,2%
6,2%
12,3%
9,9%
1,4%
6,2%

Frecuencias

Regular

30,9%
30,9%
17,3%
23,2%
17,3%
12,3%
17,3%
28,4%
28,2%
28,4%
4,9%

27,2%
27,2%
28,4%
13,5%
24,7%

Bueno

45,7%
40,7%
32,7%
47,8%
50,6%
53,1%
51,9%
51,9%
29,5%
48,1%
58,0%
32,1%
37,0%
49,4%
55,4%
54,3%

Muy
Bueno
6,2%
11,1%
13,5%
8,7%
23,5%
30,9%
18,5%
12,3%
11,5%
7,4%
33,3%
27,2%
16,0%
9,9%
25,7%
13,6%

Descriptivos

Media

3,33
3,42
3,02
3,35
3,88
4,10
3,70
3,67
3,09
3,38
4,19
3,65
3,42
3,54
3,97
3,73

DT

1,00
0,98
1,38
1,10
0,90
0,80
1,04
0,85
1,20
1,03
0,80
1,16
1,12
0,90
0,90
0,82

Rango

1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
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7. OTRAS VARIABLES NEUROPSICOLOGICAS:
CONCIENCIA DE DEFICIT Y RESERVA
COGNITIVA

En la Tabla 6.17. se presentan las otras variables
neuropsicolégicas que se han valorado como la reserva cognitiva, que
obtiene un valor medio de 11,96 (DT: 5,84) lo que indica un nivel medio-
alto. Concretamente un 23% de la muestra se encuentra en el nivel
superior, el 40,5% en el rango medio-alto, un 24,3% presentan un nivel

medio-bajo, uny un 12,2% nivel inferior.

La conciencia de déficit valorada a través del cuestionario de
Flemming considera tres aspectos importantes, la conciencia de los
déficits actuales, las implicaciones de los déficits y las consecuencias de
las implicaciones futuras. El 31,5% de la muestra presenta buen
conocimiento de sus problemas cognitivos y conductuales, el 39,7% tiene
conocimiento de alguno de sus problemas pero otros los desconoce,
niega o minimiza, el 27,4% desconoce los problemas
cognitivos/conductuales pero puede reconocer algin déficit aislado y el
1,4% no reconoce ninguno. En cuanto a la conciencia de las implicaciones
de los déficits, el 41,1% describe de manera adecuada su situacion
funcional, el 31,5% conoce algunas implicaciones pero las minimiza o
nievay el 4,1% no presenta ningun conocimiento de las consecuencias de
sus limitaciones. Por dUltimo, el 49,3% tiene objetivos parcialmente
realistas respecto a las implicaciones futuras, reconociendo alguna
posible dificultad, el 28,8% manifiesta objetivos poco realistas, creyendo
que pronto volvera a su situacién premodrbida y el 21,9% de la muestra no

reconoce problemas futuros.
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Tabla 6.17. Otras variables neuropsicoldgicas: Reserva cognitiva y Conciencia de déficit

Frecuencia  Media DT Rango
Reserva cognitiva 11,96 5,839 2-31
Inferior 12,2%
Medio-bajo 24,3%
Medio-alto 40,5%
Superior 23,0%
Conciencia déficit 0,99 0,808 0-3
Buen conocimiento 31,5%
Conoce algunos 39,7%
Reconoce los déficits 27,4%
No reconoce 1,4%
Conciencia implicaciones déficit 0,90 0,900 0-3
Descripcion adecuada 41,1%
Alteracion funcional aislada 31,5%
Minimiza o niega 23,3%
No reconoce consecuencias 4,1%
Conciencia implicaciones futuras 1,73 0,804 1-3
Objetivos parcialmente realistas 49,3%
Objetivos poco realistas 28,8%
No reconoce problemas 21,9%
Conciencia Total 1,20 0,70 0,33-2,67

8. ANALISIS DE CORRELACIONES:

En primer lugar, para poder verificar la primera hipdtesis en la que
se espera encontrar una asociacion significativa entre algunas variables
clinicas de la lesidn y variables sociodemograficas y la calidad de vida, el
analisis de correlacion a través del coeficiente de correlacion de Pearson
muestra una correlacién significativa entre los afios de educacidn, la
reserva cognitiva y algunos aspectos de la calidad de vida. Concretamente
los afios de educacion correlacionen de manera significativa (p<0,05) con
el QLESQ Animo (0,239), QLESQ Casa (0,267), QLESQ Actividades
Generales (0,254) y QLESQ Total (0,234), y la reserva cognitiva con QLESQ
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Casa (0,272; p<0,05), QLESQ Ocio (0,244, p<0,05) y QLESQ Actividades
Generales (0,239, p<0,05). No se observa correlacién entre la edad y los

diferentes aspectos de la Calidad de Vida.

En segundo lugar se obtuvieron las correlaciones entre las medidas
cognitivo-conductuales y la calidad de vida para verificar la segunda
hipétesis en la que se espera observar una asociacion significativa entre
estas variables, de manera que a mayor alteracién cognitivo-conductual
peor calidad de vida. El analisis de correlacion a través del coeficiente de
correlacién de Pearson muestra, tal y como refleja la Tabla 6.12., una
correlaciéon significativa (p<0,05) entre QLESQ Animo y el domino
cognitivo de atencidn (0,235) por una parte, y el aprendizaje y memoria
(0,258) por otra; asi como entre estos dominios y el QLESQ, Actividades
Generales (atencidn: 0,242 y aprendizaje y memoria: 0,220). Se observa
también una correlacién significativa entre la memoria de trabajo vy
QLESQ Casa (0,308, p<0,01) y entre las alteraciones conductuales propias
del Sindrome Disejecutivo valoradas a través del Cuestionario
Disejecutivo —DEX- y el QLESQ Total (-0,285, p<0,05) asi como como con
los dominios Casa (-0,234, p<0,05), Ocio (-0,350, p<0,01), Relaciones (-
0,302, p<0,01) y Actividades Generales (-0,318, p<0,01) de la Calidad de
Vida.

Hay que tener en cuenta que puntuaciones superiores en la medida
de la dimension conductual de las funciones ejecutivas, el DEX-BADS,
suponen una mayor alteracion conductual por lo que la correlacién con

los dominios de CV tienen signo negativo.
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Tabla 6.18. Correlaciones entre los dominios cognitivo-conductuales y la CV.

QLESQ  QLESQ QLESQ QLESQ QLESQ QLESQ QLESQ

SALUD ANIMO  CASA ocio RELAC.  ACT.GRLES TOTAL
ATENCION 0,055 0,235* 0,174 0,114 0,041 0,242* 0,168
y:\;l{::n[g::c\m 0,106  0,258* 0,131 0,053 0,074 0,220* 0,175
g':x:\m o 0022 0181 0308** 0,097 0,145 0,029 0,177
:?E':Sgciz 0,027 0,095 0,005 0,148 -0,031 0,127 0,068
;Igg;gmfvo -0,151  -0,207  -0,234*  -0,350**  -0,302**  -0,318**  -0,285*
;‘:';i';'é'ﬁm 0,224 0,040  -0,013 0,044 -0,74 -0,037 0,11

*_ La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).

**_La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Por ultimo, para verificar la tercera hipdtesis en la que se espera
encontrar una asociacién significativa entre el grado de participaciony la
CV de manera que los pacientes que presenten menor nivel de
participacién mostraran también menor calidad de vida, se realizd
también un anadlisis de correlaciones a través del coeficiente de
correlacién de Pearson. La calidad de vida total se correlaciona de manera
significativa con las medidas totales de participacién (FAST: -0,316;
p<0,01, CHART: 0,290; p<0,05 y CIQ-R: 0,472; p<0,01), no obstante
también se observa relacion significativa entre las diferentes dreas de CV
y varios dominios de participacién tal y como se muestra en la Tabla 6.13.
Del mismo modo que ocurre con el Cuestionario Disejecutivo, la escala
FAST muestra correlaciones negativas dado que a diferencia del resto de
escalas de Participacion a mayor puntuacién, menor grado de

participacion.
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Tabla 6.19. Correlaciones entre las diferentes medidas de Participacion y las de Calidad
de Vida.

QLESQ  QLESQ QLESQ QLESQ QLESQ QLESQ QLESQ
SALUD ANIMO CASA oclo RELAC. ACT.GR TOTAL

FAST
Total 0,159 -0,337**  -0,219  -0,249  -0,148  -0,229*  -0316**
Autonomia 0,142  -0,290**  -0,213  -0,289  -0,103 -0,160 -0,243*
Laboral 0,166  -0,203 0,084  -0,057  -0,043 -0,035 -0,152
Cognicién 0,029 -0,118  -0,086  -0,048 -0,029  -0,006 -0,093
Finanzas 0,095 -0,262*  -0,175  -0,247* -0,217  -0,298**  -0,278*
Relaciones 0,084 -0,268*  -0,210  -0,241* -0,221*  -0,334** -0,294
Ocio 0,205 -0,340**  -0,253  -0,283* -0,098  -0,267*  -0,334**

CHART
Total 0,165 0,301** 0,186  0,235* 0,146 0,289*  0,290*
Fisico 0,206 0,168 0,122 0,079 0,009 0,135 0,149
Cognitivo 0,127 0,307** 0,157 0,222 -0,012 0,264* 0,223
Movilidad 0,115  0,245* 0,157  0,291* 0,152 0,352%*  0,282*
Ocupacion 0,188  0,275*  0,275%  0,300** 0,272* 0,179 0,336**
Social 0,227 0,011 0,164  -0,089 0,138 0,148 -0,021

CIQ-R
Total 0,257  0,475**  0,355%*  0,426%*  0,347**  0,497**  0,472**
Hogar 0,173 0,187 0,114 0,137 0,057 0,155 0,137
Social 0,120  0,350**  0,259*  0,334**  0,415** 0,491**  0,379**

Productividad 0,254 0,473%* 0,232 0,390** 0,404**  0,362** 0,445**
*, La correlacién es significativa al nivel 0,05 (bilateral).

**_La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

9. ANALISIS DE REGRESION:

Para finalizar el capitulo de resultados se presentan en este punto
los analisis de regresion lineal para analizar el valor predictivo de
determinadas variables sobre la CV, mostrandose los resultados en las
Tablas 6.20.-6.24.

En primer lugar (Tabla 6.20.) estudiamos el valor predictivo de las
variables neuropsicolégicas sobre la CV. Las alteraciones de conducta
valoradas a través del Cuestionario Disejecutivo —DEX- son las que mayor

valor predictivo tienen. Predicen la puntuacién Total del QLESQ (8%) asi
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como cada uno de los dominios excepto el de Salud y el de Casa: el
primero no esta explicado por ninguna de las variables neuropsicoldgicas,
y el segundo esta explicado por la memoria (7%). Las puntuacion total del
DEX, entonces, predice el 8,4% de la varianza del QLESQ Total, el 5% de la
del QLESQ Animo y el 11% de la del QLESQ Actividades generales. La
varianza del QLESQ Ocio se predice en un 11,9% por estas alteraciones de
conducta, pero al sumarle la conciencia de déficit, llegan a predecir ambas
variables el 16,7%. De manera similar ocurre con el QLESQ Relaciones, el
DEX total predice el 8,6% de su varianza, al sumarle las funciones
ejecutivas llegan a explicar el 13% y si ademas se afiade la memoria, las
tres variables explican un total del 17,3% de la varianza del QLESQ

Relaciones.

Tabla 6.20. Variables neuropsicoldgicas predictoras de CV mediante Analisis de

Regresion Lineal.

VBLE. VBLE. R? SIGNIFICACION
DEPENDIENTE MODELO PREDICTORA CORREGIDA (p)
QLESQ
TOTAL 1 DEX TOTAL 0,084 0,012
QLESQ .
SALUD - [ninguna] -- n.s.
QLESQ
ANIMO 1 DEX TOTAL 0,050 0,039
QLESQ
CASA 1 MEMORIA 0,070 0,020
1 DEX TOTAL 0,119 0,003
QLESQ
ocio DEX TOTAL +
2 CONCIENCIA DEFICIT 0,167 0,001
1 DEXTOTAL 0,086 0,009
DEXTOTAL +
QLESQ 2 0,130 0,004
RELACIONES FUNCIONES EJECUTIVAS
DEXTOTAL +
3 FUNCIONES EJECUTIVAS+ 0,173 0,002
MEMORIA
QLESQ
ACTIVIDADES 1 DEX TOTAL 0,109 0,004
GENERALES
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En segundo lugar realizamos los analisis de regresién con las
diferentes escalas de participacién como variables predictoras de CV. Por
lo que respecta al CHART (Tabla 6.21), es el dominio de Ocupacion el que
mas peso tienes sobre CV, explicando el 10,1% de la varianza del QLESQ
Total, el 8,3% de la del QLESQ Casa, el 7,8% del QLESQ Ocio, el 6,2% del
QLESQ Relaciones y el 7,9% del QLESQ Salud al incluir en este modelo el
CHART social. Por su parte, el CHART cognitivo predice el 8,3% de la
varianza del QLESQ Animo y el CHART Movilidad el 11,2% de la del QLESQ
Actividades Generales.

Tabla 6.21. CHART como predictor de CV mediante Analisis de Regresion Lineal.

VBLE. VBLE. R? SIGNIFICACION
DEPENDIENTE ~ VODELO PREDICTORA CORREGIDA (p)
QLESQ .
TOTAL 1 CHART OCUPACION 0,101 0,003
1 CHART SOCIAL 0,039 0,045
QLESQ
e . CHART SOCIAL + G G
CHART OCUPACION ’ ’
QLESQ
ANIMO 1 CHART COGNITIVO 0,083 0,006
QLESQ .
- 1 CHART OCUPACION 0,062 0,020
QLESQ )
0CI0 1 CHART OCUPACION 0,078 0,008
QLESQ .
S 1 CHART OCUPACION 0,062 0,015
QLESQ
ACTIVIDADES 1 CHART MOVILIDAD 0,112 0,002
GENERALES

En cuanto al valor predictivo del cuestionario CIQ-R (Tabla 6.22),
Unicamente los dominios Social y Productividad predicen la CV. El CIQ-R

Productividad predice de manera aislada la varianza del QLESQ Salud y
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QLESQ Ocio un 5,8% y un 14,5%, respectivamente. Si al modelo se le
afiade el QLEQ Social, las dos variables explican el 23,9% de la varianza del
QLESQ Total, el 25,9% de la del QLESQ Animo, el 22,9% de la del QLESQ
Relaciones y el 27% de la del QLESQ Actividades Generales.

Tabla 6.22. CIQ-R como predictor de CV mediante Analisis de Regresion Lineal.

VBLE. VBLE. R?
DEPENDIENTE ~ MIODELO PREDICTORA CORREGIDA  SIGNIFICACION (p)
1 IQ-R PRODUCTIVIDAD 1 1
Quesa CIQ-R PRODUC 0,186 <0,00
TOTAL ClQ-R PRODUCTIVIDAD +
2 ClQ-R SOCIAL 0,239 <0001
QLEsQ
CALUD 1 CIQ-R PRODUCTIVIDAD 0,058 0,022
1 CIQ-R PRODUCTIVIDAD 0,213 <0,001
QLESQANIMO CIQ-R PRODUCTIVIDAD
- +
2 IR SOCIAL 0,259 <0,001
QLESQ
Chen 1 CIQ-R SOCIAL 0,057 0,029
QLESQ 1 CIQ-R PRODUCTIVIDAD 0,145 0,001
ocio
1 CIQ-R SOCIAL 0,149 <0,001
QLESQ
RELACIONES CIQ-R SOCIAL +
2 CIQ-R PRODUCTIVIDAD 0,229 <0,001
QLESQ 1 CIQ-R SOCIAL 0,223 <0,001
ACTIVIDADES R SOCIAL
GENERALES 2 CIQR SOCIAL + 0,270 <0,001

ClQ-R PRODUCTIVIDAD

Respecto al cuestionario FAST, es el que menos valor predictivo
tiene sobre la CV (Tabla 6.23). La subescala Ocio explica un 9,9% de la
varianza del QLESQ Total, un 10,4% de la del QLESQ Animo y un 5,1% de
la del QLESQ Casa. El FAST autonomia un 7,1% del QLEQ Ocio, y el FAST
relaciones un 3,7% y un 10% del QLESQ Relaciones y del QLES Actividades

Generales, respectivamente.
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Tabla 6.23. FAST como predictor de CV mediante Analisis de Regresion Lineal.

VBLE. VBLE. 2 <
DEPENDIENTE MODELO PREDICTORA R? CORREGIDA SIGNIFICACION (P)
QLESQ TOTAL 1 FAST OCIO 0,099 0,003
QLESQ SALUD - [ninguna] -- N.S.
QLESQ ANIMO 1 FAST OCIO 0,104 0,002

QLESQ CASA 1 FAST OCIO 0,051 0,032

QLESQ OCIO 1 FAST AUTONOMIA 0,071 0,011
QLESQ

RELACIONES 1 FAST RELACIONES 0,037 0,049

QLESQ
ACTIVIDADES 1 FAST RELACIONES 0,100 0,003

GENERALES

Por dltimo, se muestran los analisis predictivos incluyendo
Unicamente las variables que en los modelos de regresién anteriores han
resultado significativas para poder asi valorar si la suma de varias de ellas
predicen en mayor medida la CV (Tabla 6.24). De esta manera, para cada
uno de los dominios del QLESQ se observa lo siguiente:

El 28,7% de la varianza del QLESQ Total se explica por la suma del
ClQ-R Productividad, CIQ-R Social y CHART Social. La suma de Ia
Conciencia total, el FAST Ocio y el DEX Total predicen el 20% de la varianza
del QLESQ Salud. El 34,5% de la varianza del QLEQ Animo se explica por la
unién del ClQ-R Productividad, el CIQ-R Social y el FAST Ocio, el 17,2 % de
la del QLEQ Casa por el CHART Social y el CIQ-R Social y el 31,4% de la del
QLEQ Ocio se explica por la suma del CIQ-R Productividad, el DEX Total, la
Conciencia de déficit Total y el FAST Relaciones. Por su parte, la varianza
del QLEQ Relaciones se predice en el 35,2% por el CIQ-R Productividad,
ClQ-R Social, CHART Cognitivo y DEX Total. Finalmente el 26,1% de la
varianza del QLEQ Actividades Generales se predice por la suma del CIQ-
R Social y el CIQ-R Productividad.
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Tabla 6.24. Analisis de regresion lineal introduciendo como predictores las variables

neuropsicoldgicas, y las tres escalas de participacion.

VBLE.
DEPENDIENTE

QLESQ
TOTAL

QLESQ
SALUD

QLESQ
ANIMO

QLESQ
CASA

QLESQ
oclo

QLESQ
RELACIONES

QLESQ
ACTIVIDADES
GENERALES
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MODELO
1
2

VBLE.
PREDICTORA
ClQ-R PRODUCTIVIDAD
CIQ-R PRODUCTIVIDAD +
ClQ-R SOCIAL
ClQ-R PRODUCTIVIDAD +
ClQ-R SOCIAL+
CHART SOCIAL
CONCIENCIATOTAL
CONCIENCIA TOTAL+
FAST OCIO
CONCIENCIA TOTAL+
FAST OCIO+
DEX TOTAL
CIQ-R PRODUCTIVIDAD
ClQ-R PRODUCTIVIDAD+
ClQ-R SOCIAL
CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
CIQ-R SOCIAL+
FAST OCIO
CHART SOCIAL
CHART SOCIAL+
ClQ-R SOCIAL
ClQ-R PRODUCTIVIDAD
CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
DEX TOTAL
ClQ-R PRODUCTIVIDAD+
DEX TOTAL+
CONCIENCIA TOTAL
CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
DEX TOTAL+
CONCIENCIA TOTAL+
FAST RELACIONES
ClQ-R PRODUCTIVIDAD
ClQ-R PRODUCTIVIDAD+
ClQ-R SOCIAL
CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
CIQ-R SOCIAL+
CHART COGNITIVO
CIQ-R PRODUCTIVIDAD+
CIQ-R SOCIAL+
CHART COGNITIVO+
DEX TOTAL
CIQ-R SOCIAL
CIQ-R SOCIAL+
CIQ-R PRODUCTIVIDAD

R2
CORREGIDA
0,188

0,240

0,287

0,054

0,132

0,200

0,216

0,290

0,345

0,059
0,172
0,160
0,215

0,257

0,314

0,130
0,190

0,269

0,352

0,197
0,261

SIGNIFICACION

(p)
0,000

0,000
0,000
0,039
0,006
0,001
0,000
0,000
0,000

0,036
0,002
0,001
0,000

0,000

0,000

0,002
0,001

0,000

0,000

0,000
0,000



07. Discusidon

Predictores de Calidad de Vida en pacientes
con Dafo Cerebral Adquirido: Déficit,
Actividad y Participacién

Variable tabla 6.24. Analisis de regresién lineal introduciendo como predictores
las variables neuropsicolégicas, y las tres escalas d ipacié

las de participacion.

CIQ-RSOCIAL

QLESQ ACTIVIDADES GENERALES

0197

CIQ-R SOCIAL+
CIQ-R PRODUCTIVIDAD

0261






7.DISCUSION

La presente tesis doctoral se ha centrado en el estudio de los
predictores de calidad de vida en pacientes con dafio cerebral,
estableciendo como marco tedrico la Clasificacion Internacional de
Funcionamiento, Discapacidad y Salud. Para ello se han analizado los
dominios referentes al déficit, actividad y participacién como potenciales
predictores, a partir de la realizacidon de una valoracidon neuropsicoldgica
qgue incluia medidas cognitivas, conductuales, de actividad y de
participacién. Para poder comprobar las hipdtesis de estudio se han
realizado analisis correlacionales y predictivos conociendo, de esta
manera, cuales son las variables que mas se asocian con la calidad de vida

y cudles de ellas la predicen.

En primer lugar, los resultados de nuestro trabajo han permitido
confirmar la presencia de alteraciones neuropsicoldgicas como
consecuencia del dafio cerebral adquirido, observando un rendimiento
cognitivo significativamente inferior al de la poblacion general. Al mismo
tiempo, en esta muestra de pacientes se observa una desregulacion
conductual y emocional asociadas a la disfuncidén ejecutiva, con
manifestaciones tales como apatia, impulsividad o dificultades en la
capacidad de planificacidn, entre otras. Por lo que respecta a la limitacién
funcional, se observa baja participacién por parte de los pacientes en
algunos ambitos de su vida, especialmente en los referentes a la
productividad-ocupacion. Los resultados relacionados con la calidad de
vida demuestran la presencia de un mayor grado de satisfaccion en los
aspectos relacionados con las relaciones sociales, y peor satisfaccion en
las cuestiones vinculadas con las actividades generales. Igualmente, se
observé una relacién significativa inversa entre calidad de vida vy
frecuencia de alteraciones de conducta que presenta el paciente, asi
como una relacién positiva entre niveles de calidad de vida y grado de
participacién, quedando validada de esta manera la tercera hipdtesis

planteada sobre la existencia de una asociacién entre estas dos Ultimas
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variables. Por Ultimo, los analisis de regresién demuestran que el dominio
con mayor valor predictivo sobre la percepcién de calidad de vida es la
participacién, comparado con el déficit y la actividad. Mas
concretamente, serian la participacién social y participaciéon relacionada
con la productividad los dominios con mayor valor predictivo. En
consecuencia, quedan confirmadas las dos uUltimas hipdtesis de estudio
gue postulaban la existencia de un valor predictivo de la participacién
sobre la calidad de vida mayor que el que proporcionaba el déficit o la
actividad, y que entre los dominios de participacion, las relaciones
sociales predecian mejor la calidad de vida.

A continuacion se discuten los principales resultados para los
analisis descriptivos, correlacionales y de regresion lineal en relacion a la
literatura existente en este ambito de estudio. En primer lugar, nos
centraremos en el perfil neuropsicoldgico y funcional, asi como de calidad
de vida que presentan los pacientes con DCA. A este respecto, los
resultados de la presente tesis doctoral sugieren la presencia de
alteraciones neuropsicoldgicas como consecuencia del dafio cerebral
adquirido, en total consonancia con diversas fuentes bibliograficas (Ben-
Yishay, 1993; Bour, Rasquin, Limburg, & Verhey, 2011; Lezak, Howieson,
& Loring, 2004; Prigatano, 1992; van de Weg, Kuik, & Lankhorst, 1999). A
nivel cognitivo, tanto la capacidad atencional como de memoria de
trabajo, de aprendizaje y memoria, y funcionamiento ejecutivo se
encuentran ligera o moderadamente alteradas en casi la mitad de la
muestra (entre el 39,3% y el 49,4% del total, dependiendo de la funcién),
siendo la funcidn atencional en la que encontramos un rendimiento
menor. Por lo que respecta a las alteraciones de conducta, las que
presentan los pacientes con mads frecuencia, segun refieren los familiares
en el Cuestionario Disejecutivo, son impaciencia, despreocupacién por las
reglas sociales, distractibilidad, planificacién, euforia, dificultad en la

toma de decisiones, apatia y falta de iniciativa e impulsividad. Esta ultima
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también se evidencia en una de las pruebas que valoran las funciones
cognitivas como dominio cognitivo, concretamente el indice de
comisiones del test CPT-ll, en que el 90% de la muestra presenta una

importante alteracion.

Los resultados de este trabajo también muestran la presencia de
limitaciones a nivel funcional en estos pacientes con lesién cerebral, tal y
como evidencian otros estudios (Novack & Alderson, 2000; Ponsford,
Draper, & Schonberger, 2008). En las medidas de independencia
funcional-participacion, donde mayor grado de participacion presentan
los pacientes de esta muestra seria en los ambitos sociales, mientras que
es mucho menor en los dmbitos laborales y de ocupacién-productividad.
Estos resultados coinciden con los publicados por otros estudios
anteriores (Novack & Alderson, 2000; Ponsford et al., 2008). Igualmente,
estos hallazgos van en la misma linea que los datos sociodemograficos
referidos a la situacién laboral, indicando que aproximadamente el 80%
de los pacientes no estaban trabajando en el momento de la valoracion,
encontrandose con una pensién de invalidez, de jubilacion o una
incapacidad temporal. La baja prevalencia de actividad laboral coincide
con los datos publicados por la Fundacion ONCE (ONCE, 2014) en su
estudio sobre el Dafio Cerebral y la insercidn laboral en el que confirman
que el 42,86% de las personas con DCA se encuentran jubiladas o
prejubiladas por incapacidad laboral. En la misma linea, Luna-Lario y
colaboradores (Luna-Lario, Blanco-Beregafia, Tirapu-Ustarroz, Ojeda, &
Mata-Pator, 2013), en su estudio con 129 pacientes con DCA se le
reconocio la discapacidad al 85% de los solicitantes, por factores psiquicos
o fisicos y al 89% por factores Unicamente psiquicos, y se demostrd que
el déficit de memoria fue un factor decisivo para explicar las dificultades

de volver al empleo.

@ 181



1l.PARTE EMPIRICA

Para analizar el grado de participacion de nuestros pacientes se
revisaron las escalas existentes en la literatura relacionadas con la
evaluacion de este constructo, tal y como se define desde el modelo CIF,
debiendo incluir por lo menos los dominios de habilidades comunicativas
y/o cognitivas, capacidad para moverse por el entorno, cuidado personal,
relaciones sociales y personales, actividades de la vida diaria y vida social.
Para valorar el grado de independencia funcional-participacion, muchos
de los estudios revisados (Hall, Bushnik, Lakisic-Kazazic, Wright, &
Cantagallo, 2001; Hammond et al., 2001; Kashluba, Hanks, Casey, & Millis,
2008) utilizan medidas acerca de la capacidad del individuo para el
desempefio de una determinada accién o actividad —tales como el indice
de Barthel, el Funcional Assessment Measure, o el Disability Rating Scale,
entre otras—, pero no medidas sobre si la persona efectivamente realiza o
no esa accioén. Es decir, emplean instrumentos de evaluacién que, por la
formulacion de sus items, miden en realidad —en términos de la CIF- el
grado de actividad y no el de participacién. Tras la revisién de la literatura
bibliografica, se seleccionaron la Escala FAST y los Cuestionarios CIQ-R y
el CHART, coincidiendo estos dos ultimos con la propuesta del programa
del Sistema Modelo de Dafio Cerebral Traumatico (The Traumatic Brain
Injury Model Systems —TBIMS-) patrocinado por el Instituto Nacional de
Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion en Rehabilitacion de
Estados Unidos (National Institute on Disability, Independent Living, and
Rehabilitation Research —NIDILRR-) (Bushnik, 2003). Estos cuestionarios,
aparte de ser unos instrumentos validados con correctas caracteristicas
psicométricas por su elevada fiabilidad y validez, y haber sido utilizados
en otros estudios con pacientes con DCA (Devitt et al., 2006; Hall et al.,
2001), estan estructurados de manera que permiten reconocer los
dominios que esta evaluando. Por tanto, los cuestionarios utilizados
finalmente nos permitieron valorar los nueve dominios de Actividad y

Participacion que incluye la CIF: Aprendizaje y aplicacion de
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conocimientos, Tareas y demandas generales, Comunicacién, Movilidad,
Autocuidado, Vida doméstica, Interacciones y relaciones interpersonales,

Areas principales de la vida y Vida comunitaria, civica y social.

De forma similar, en relacidn a las escalas para valorar el grado de
Calidad de Vida subjetiva, se eligio la escala Q-LES-Q porque igualmente
recogia los dominios contemplados por la CIF. A este respecto, los
resultados obtenidos en la presente tesis doctoral sobre la percepcién de
calidad de vida sugieren que los aspectos relacionados con las actividades
generales, concretamente los que tienen que ver con la satisfaccién en el
trabajo o en el interés y desempeiio sexual, son donde globalmente el
paciente percibe un menor grado de satisfaccion. El segundo dominio con
menor grado de satisfaccion es el que se refiere al estado de salud fisica,
especificamente en la sensacién de estar lleno de energia y vitalidad, asi
como en la preocupacidn sobre el propio estado de salud. Por su parte, la
muestra de pacientes de nuestro estudio percibe un mayor grado de
satisfaccién en lo referente a las relaciones sociales. En esta linea, diversas
investigaciones que estudian la calidad de vida en esta poblacion de
pacientes, han observado un bajo nivel de satisfaccion en diferentes areas
como el desempefio de roles a causa de limitacidon fisica (Jonsson,
Lindgren, Hallstrom, Norrving, & Lindgren, 2005), la interaccién social
(Kwok et al., 2006), el rendimiento sexual y actividades de tiempo libre
(Koskinen, 1998), asi como en el ambito de salud y funcionamiento (Jaracz
& Kozubski, 2003). Dichos estudios relacionaron la calidad de vida con
factores como la edad, el género y el estado funcional (Jonsson et al.,
2005), el estado de animo e interaccién social (Kwok et al., 2006), las
alteraciones emocionales y conductuales (Koskinen, 1998) o el soporte
familiar, la depresion y la dependencia fisica (Jaracz & Kozubski, 2003),

entre otros.
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En relacidn a los resultados sobre los analisis de correlacion entre
la calidad de vida y el resto de variables incluidas en el presente estudio,
una de las principales hipdtesis planteadas predecia que una mayor
gravedad de las alteraciones neuropsicoldgicas se asociaria a peores
niveles de calidad de vida. En este sentido, hemos hallado que
efectivamente la gravedad de Ilas alteraciones conductuales vy
emocionales se relaciona significativa y negativamente con la calidad de
vida total. En cuanto al rendimiento cognitivo, nuestros resultados
muestran una correlacién significativa entre algunas funciones cognitivas
y diferentes dominios de calidad de vida, concretamente entre la
capacidad atencional y la de aprendizaje y memoria con los dominios de
animo y de actividades generales. No obstante, no se observa ninguna
asociacién entre el funcionamiento cognitivo y la medida de calidad de
vida total, un hallazgo consistentemente replicado en la literatura
cientifica. De hecho, diferentes investigaciones que han explorado la
relacion entre diferentes variables clinicas y calidad de vida han
encontrado una asociacidon entre la calidad de vida percibida y el
rendimiento cognitivo (Adamit et al., 2015; Azouvi et al., 2016; J6nsson et
al., 2005) .Sin embargo, en algunos de estos trabajos (Azouvi et al., 2016;
Jonsson et al., 2005) el calculo del rendimiento cognitivo se realizé a
través de medidas de screening (Neurobehavioural Rating Scale-Revised
y Mini Mental State Examination), que no ofrecen baremos en funcién de
las caracteristicas concretas de la poblacién y presentan un efecto techo
importante. Por su parte, el trabajo de Adamit et al. (2015) nos parece
especialmente relevante dado que estudia los factores asociados a la
calidad de vida en DCA a través de dominios cognitivos especificos y no
mediante una medida general de rendimiento cognitivo. Si bien utiliza el
instrumento MoCa (Montreal Cognitive Assessment) para valorar la
cognicién, emplea una medida concreta de funciones ejecutivas que

permite evaluar cinco componentes ejecutivos: iniciacion de tarea,
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organizacidn, secuenciacién, capacidad de juicio y finalizacion de tareas.
No obstante, sus resultados son parcialmente diferentes a los de nuestro
trabajo, puesto que también observan una correlacion significativa entre
la alteracién conductual y la percepcién de calidad de vida, pero no

encuentran relacion entre ésta y la participacion.

Por el contrario, el estudio llevado a cabo por Chou (2015), en el
que se incluyeron factores sociodemograficos, aspectos cognitivos y
psicosociales como posibles predictores de calidad de vida, sugiere que la
participacién social auto-informada, la limitacién de la actividad y la
capacidad de comunicacion (considerando tanto lenguaje como
habilidades comunicativas) parecen ser fuertes determinantes de CV. En
esta linea, destacamos el estudio de Visser-Meily y colaboradores en
pacientes con hemorragia subaracnoidea secundario a un aneurisma, el
cual pretendia valorar la relacidn entre calidad de vida y las caracteristicas
sociodemograficas y sintomatologia psicoldgica, incluyendo la presencia
de quejas cognitivas junto con estado de animo y fatiga (Visser-Meily,
Rhebergen, Rinkel, van Zandvoort, & Post, 2009). Sus resultados
mostraron una asociacion significativa entre una menor percepcién de
calidad de vida y el perfil psicolégico (fatiga, estado de danimo y quejas
cognitivas) y los estilos de afrontamiento pasivo. Mds concretamente,
observaron que un menor grado de fatiga, un menor nimero de quejas
cognitivas y un mayor estado de animo se relacionaban con una mayor
percepcién de calidad de vida total. En resumen, nuestros hallazgos
respecto a la asociacion entre calidad de vida y la presencia de
alteraciones conductuales son coherentes con los resultados de otros
trabajos (Adamit et al., 2015; Azouvi et al., 2016; Chou, 2015; Visser-Meily
et al., 2009). Sin embargo, no existe esta coincidencia en cuanto a la
posible relacidn entre cognicion y calidad de vida. Las discrepancias
pueden explicarse por el hecho de que en algunos casos las medidas de

rendimiento cognitivo utilizadas son herramientas de cribado y en otros
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casos no se refieren a rendimiento cognitivo objetivo sino quejas
subjetivas al respecto, por lo que seria coherente que correlacione con la
percepcidén de calidad de vida por el propio caracter subjetivo de la

misma.

Otra de las hipétesis planteadas en el presente trabajo esperaba
encontrar una asociacion entre el grado de independencia funcional-
participacién y la percepcidon de calidad de vida. Nuestros resultados
demuestran que todas las medidas de participacién correlacionan
significativamente tanto con los diferentes dominios de calidad de vida
como con su medida total, de manera que aquellos pacientes con mayor

grado de participacién presentan mayor percepcion de calidad de vida.

Los estudios publicados por otros autores (Almkvist Muren, Hitler,
& Hooper, 2008; Chang et al., 2016; dos Santos Oliveira, Moreno Valdes,
& da Silva, 2011; Langhammer, Stanghelle, & Lindmark, 2008; Scholten et
al., 2015) muestran resultados similares a los nuestros, revelando una
asociacion significativa entre la calidad de vida y diferentes variables de
actividad e independencia funcional. No obstante, las medidas de
independencia funcional-participacidon utilizadas en estos trabajos
revisados responden en realidad a conceptos muy diversos, desde
independencia para el desempefio de las actividades de la vida diaria,
gravedad del dafio, independencia funcional, incluso percepcion del
propio paciente respecto a la capacidad para desempefiar determinadas
actividades, con la posible interferencia que puede suponer la falta de
conciencia de déficit frecuentemente asociada a pacientes con dafio

cerebral.

Teniendo en cuenta cada una de las subescalas de las medidas de
participacién que hemos utilizado, la mayoria de ellas muestran una
correlacién significativa con al menos dos dominios del cuestionario de

calidad de vida. Cabe destacar la escasa asociacién entre los aspectos
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fisicos y cognitivos de los cuestionarios FAST y CHART y la calidad de vida,
relacionandose Unicamente con el dominio Animo del Cuestionario de
calidad de vida. Este hallazgo puede parecer contradictorio a los
sefialados previamente (Almkvist Muren et al., 2008; Chang et al., 2016;
dos Santos Oliveira et al., 2011; Langhammer et al., 2008; Scholten et al.,
2015) donde se evidenciaba una relacidn entre aspectos fisicos y CV. Una
vez mads consideramos que la fuente de discrepancia tiene que ver con el
tipo de medidas utilizadas (relativas a déficit, actividad o participacion) y
los instrumentos empleados para ello. En nuestro estudio, de los tres que
hemos utilizado, el que muestra mayor tamano del efecto es el CIQ-R ya
que su grado de correlacién con la medida de calidad de vida total es
mayor que el de los otros. Ademds todos los dominios del cuestionario de
calidad de vida se asocian de manera significativa con al menos un par de
subescalas del CIQ-R. Este hecho parece estar relacionado con que el ClIQ-
R evalla el grado de participacion a través de preguntas relacionadas
sobre si el paciente desempefia o no una determinada area de
funcionamiento (por ejemplo, encargarse de las tareas de la casa, hacer
la compra, aprender nueva informacion, hacer célculos mentales, etc.) o
con qué frecuencia la realiza, mientras que el FAST hace referencia a la
actividad al preguntar acerca de la dificultad que presenta el paciente

para realizarla.

El uso de estos cuestionarios multidimensionales en esta
investigacion nos ha permitido conocer la implicacién de cada uno de los
dominios de participacién sobre la calidad de vida. La fuerte relacién
observada entre estas variables junto la escasa asociacién entre la CV y
las variables clinicas del déficit tanto fisicas como neuropsicoldgicas, nos
recuerdan que la percepcidn de calidad de vida y grado de satisfaccién
estdn mediados por multitud de variables personales e individuales,
apoyando su caracter subjetivo, por definicion. En este sentido, a

diferencia de lo que cabria esperar en una primera aproximacion, no
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resulta tan importante el déficit como el grado de participacion en si,
coincidiendo con lo que proponen Kwok y colaboradores (Kwok, Pan, Lo,
& Song, 2011).

Respecto a la prediccién de la calidad de vida, una de las hipétesis
principales del presente estudio era que las medidas de participacién
serian mejores predictores de la CV resultante en pacientes con DCA que
las medidas de déficit y actividad. En efecto, hemos hallado que las
variables clinicas del déficit y de la actividad como son el diagnéstico
principal, la etiologia del dafio, el trastorno motor y el indice de Barthel al
alta, no contribuian a predecir la CV. Entre las variables neuropsicolégicas,
aunque la funcion mnésica, las alteraciones de conducta y la conciencia
de déficit explicaban algunos de los dominios del cuestionario de calidad
de vida, muestran un bajo valor predictivo (8,4% del QLESQ Total, 5% del
dominio Animo, 7% del de Casa, 16,7% del de Ocio, 17,3% de Relaciones
y 10,9% del QLESQ Actividades Generales. El dominio de Salud no se
explica por ninguna variable). En cambio, todas las medidas de
participacién predecian a través de alguno de sus dominios la calidad de

vida total, explicando hasta el 29% de la varianza de la misma.

En este sentido, el estudio realizado por Corrigan, Bogner, Mysiw,
Clinchot y Fugate (2001) mostrd que tener un empleo remunerado en el
momento del seguimiento estaba asociado con mayor satisfaccion en la
vida, tanto 1 como 2 afios después de la lesidn. La integracion social y la
ausencia de estado de animo depresivo predecian a los 2 afos de
seguimiento un 8,% y un 16,5% de la varianza de la satisfaccion vital,
respectivamente. En el trabajo de Azouvi y colaboradores (2016), aunque
no incluyeron medidas de participacion, encontraron que el estado de
animo y la alteracidn cognitiva, entre otras variables como los datos
sociodemograficos, la gravedad del daio y las alteraciones fisicas, tenian

un mayor valor predictivo, aunque no especificaron cuanto explicaba
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cada factor dada la fuerte correlacién entre ambos, si bien el que mas se
asociaba con la calidad de vida era el estado de animo. Por su parte, en el
estudio llevado a cabo por Visser-Meyer y colaboradores (2009) se
encontrd una asociacidn significativa entre el estado de animo, la fatiga,
la presencia de quejas cognitivas y los estilos de afrontamiento pasivo con
una menor percepcion de calidad de vida, sin considerar ninguna variable

relacionada con el grado de participacién.

Otra de las hipdtesis de este trabajo planteaba que entre todos los
dominios de participacion, la participacién social seria la que en mayor
medida predeciria la calidad de vida. En este sentido, tanto los dominios
referentes a las relaciones sociales como los que tienen que ver con la
productividad-ocupacién predicen la calidad de vida, de hecho el valor
predictivo que tienen las dos variables por separado es mayor al juntar
ambas. Estos resultados van en la linea de los publicados por Erikson y
colaboradores (Eriksson, Kottorp, Borg, & Tham, 2009; Eriksson, Tham, &
Borg, 2006) que, aunque no realizan analisis predictivos, demuestran una
correlacién significativa entre la participacion en ocupaciones diarias y la
satisfaccion vital entre uno y cuatro afios después de la lesién cerebral,
asi como confirman que tener un empleo o recuperar las actividades de

ocio previas influyen en la CV.

Dentro de este contexto cabe destacar que los resultados hallados
tienen que ver también con la manera en que se realiza la recogida de
informacion, en este caso, referente a la participacién. De las tres escalas
utilizadas, en el FAST —de acuerdo al juicio del clinico o del familiar tras
una entrevista estructurada— se valora la capacidad del paciente en
funcién del grado de dificultad que puede presentar para la realizacién de
una determinada actividad, por lo que el constructo que valorara estaria
mas cerca al de actividad que no al de participacién. El CIQ-R tiene que

ver con el ejercicio de roles, es decir con el concepto de participacion, y el
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CHART, que también mide el mismo constructo, lo hace a partir de indagar
sobre la frecuencia con la que el sujeto hace actividades productivas
(independencia fisica, cognitiva, integracion social, ocupacion...) y el grado
de dificultad o de ayuda-supervision que le supone el desempefio. Estas
particularidades pueden estar apoyando los resultados de los anadlisis de
regresion en el sentido que, son estas dos ultimas escalas, el CHART y el
ClQ-R las que mas valor predictivo tienen sobre la medida de calidad de
vida total asi como la de sus subdominios, quedando el FAST en un
segundo lugar. Especificando aiin mas, dado el poder predictivo de las dos
primeras, sabemos que el ejercicio de roles predice mejor la CV que el
tiempo invertido en la realizacién de las tareas, esto es, en términos
generales el individuo percibe mayor calidad de vida por el hecho de que
puede desempefiar una tarea y no tanto por el tiempo que ha dedicado a

la realizacién de la misma.

Los resultados presentados subrayan la importancia del grado de
participacién del paciente sobre la percepcién que tiene de su calidad de
vida, enfatizando la utilidad de considerar el modelo CIF como marco
tedrico de atencién al paciente con dafio cerebral adquirido. En este
sentido, la Clasificacién Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y
Salud que pertenece al conjunto de clasificaciones internacionales que
propone la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) aborda el
funcionamiento desde una perspectiva global, la “persona como un todo”
y es una taxonomia en la cual la persona puede ser descrita en términos
de sistema corporal, actividad funcional y participaciéon y factores
contextuales. Tal y como describe este sistema, la afectacidn estructural,
bioguimica y funcional del cerebro (patologia) interacciona con los
déficits cognitivos, fisicos, alteraciones conductuales y emocionales y
otras manifestaciones psicopatoldgicas (déficits generados por Ia
patologia) y con variables fisicas y personales (factores ambientales). Es

esta interaccidn la que condiciona las repercusiones funcionales
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(actividad) y el grado de participacion del paciente en relaciéon a su
entorno. De esta manera, la concepcién actual de salud, no sélo hace
referencia a la presencia o ausencia de una patologia, sino a las
consecuencias de la misma sobre el nivel de funcionamiento del paciente,
en relacién a si mismo, su entorno y su posicion en la sociedad. Asi, el
impacto del DCA debe ser analizado de acuerdo a cuatro niveles:
patologia, déficit, actividad (antes denominado discapacidad) vy
participacion (previamente referido como minusvalia) (Halligan, PW;
Wade, 2005). Nuestros hallazgos unidos a la propuesta de la OMS nos
proporciona un marco de intervencién orientado no sélo a la
rehabilitacion de los déficits sino a conseguir una mayor autonomia y
aumentar el grado de independencia funcional y de participacion,
restituyendo, minimizando y/o compensando en la medida de lo posible
los déficits funcionales resultantes de la lesiéon cerebral. Tal y como
sugieren nuestros resultados, asi como los de otros estudios (J6nsson et
al.,, 2005; Kwok et al., 2011), mejorando el grado de participacion

aumentara la percepcién de calidad de vida por parte del paciente.

En este contexto, segun lo que proponen Verdugo y colaboradores
(Verdugo, Schalock, Keith, & Stancliffe, 2005), el obtener un medida de CV
se debe a tres motivos principalmente. El primer motivo es que se ha
producido un cambio de creencia en relaciéon con los factores que
mejorarian la CV de los pacientes. Ya no se considerarian Unicamente los
avances médicos, cientificos y tecnoldgicos, considerandose primordial
interaccidn entre el bienestar personal, familiar, social y comunitario, los
valores, percepciones y condiciones ambientales del individuo. El segundo
motivo refleja el hecho de que el concepto de CV representa avanzar en
el proceso de normalizacidn, considerando como medida de resultado de
la integracion comunitaria los servicios basados en la comunidad que
realiza el individuo, que va en la linea de los resultados obtenidos en este

estudio. El tercero y ultimo se refiere a la cada vez mas presente
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planificacién centrada en la persona, rendimiento personal vy
autodeterminacidn. En este sentido, los resultados de esta investigacién
nos permiten elaborar programas de intervencidon centrados en la
persona, teniendo en cuenta sus deseos e intereses para mejorar su
percepcién de calidad de vida y no dirigidos Unicamente a mejorar la
patologia y el déficit, sino a aumentar el grado de participacién en los
ambitos que el paciente considera importante satisfacer.

Los analisis de regresion que se han realizado incluyendo aquellas
variables con mayor valor predictivo en los andlisis previos indican que
llega a predecir el 29% de la varianza de la puntuacién total del
cuestionario de calidad de vida. Esto confirma que la calidad de vida es
una valoracion subjetiva y personal que realiza el sujeto sin que haya unas
variables que puedan explicarla objetivamente en su totalidad. De esta
manera habrd que analizar de manera individual, para cada uno de
nuestros pacientes, aquellos factores que la persona considera
importantes y determinantes de su nivel de satisfaccién y percepcién de
calidad de vida. Ademds, puede que un mismo paciente considere
necesario tener unas necesidades satisfechas y no otras seguin el ambito
al que nos estemos refiriendo; por ejemplo, si preguntamos por la esfera
de las relaciones sociales, puede que la persona dé mas importancia a la
capacidad de comunicacidon y no tanto las funciones de memoria o
movilidad; o si se le pregunta por el nivel de satisfaccion en el desarrollo
de tareas del hogar, un individuo puede priorizar sus capacidades de
movilidad o dominios cognitivos y no tanto la capacidad de comunicacién.
Con esto, los determinantes de calidad de vida, aparte de ser individuales
y personales, por el propio caracter subjetivo del concepto de CV, también
dependeran del aspecto concreto de calidad de vida al que se le estd
haciendo referencia al paciente para valorar su nivel de satisfaccidn. En
sintesis, resulta relevante considerar los aspectos que se han ido

describiendo en el campo que nos ocupa de la neuro-rehabilitacién de
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pacientes con dafio cerebral adquirido. Este proceso debe ir enfocado a
mejorar la calidad de vida tal y como propone la OMS vy, es interesante
saber a raiz de los resultado de esta investigacion, cémo variables antes
consideradas determinantes de CV pasa a un segundo plano ejerciendo
ahora un papel importante el grado de participacién.

En cuanto a las implicaciones clinicas de esta tesis doctoral, es
importante tener en cuenta la experiencia subjetiva de los pacientes con
dafio cerebral adquirido y las percepciones y cogniciones relacionadas
con su recuperacion. Coincidiendo con la propuesta que realizan Teoh y
colaboradores en su estudio (Teoh, Sims, & Milgrom, 2009), los
programas de rehabilitacion deberian incorporar sesiones de apoyo vy
discusion relacionado con la percepcién de control, manejo del estrés,
encontrar significados a las preguntas o cuestiones que inquietan,
busqueda de nuevos propdsitos relacionados con la satisfaccién y disfrute
de la vida, entre otros. Es decir, considerar la rehabilitacion como un
proceso mutidimensional con el objetivo de promover la adopcién de
mejores estrategias de adaptacion y de afrontamiento por parte del
individuo de tal manera que alcance la CV mas alta posible, haciendo
hincapié no sélo a lo que el propio paciente valora como factores
importantes para ese nivel de calidad de vida, sino dada la evidencia, a
promover una mayor autonomia, recuperacion de roles y una buena
participacién a nivel social y de productividad, no limitdndonos

exclusivamente a la rehabilitacion del déficit o la patologia.

Para finalizar, cabe mencionar algunas aportaciones de la presente
tesis doctoral. Por una parte, el caracter multicéntrico del estudio, que ha
permitido obtener una muestra experimental muy amplia. Por otra parte,
nos parece adecuado metodolégicamente el hecho de que la valoracion
del estado cognitivo de los pacientes a partir de dominios cognitivos

especificos se haga mediante diferentes pruebas y no a través de medidas
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de screening cognitivo, aumentando la validez de constructo de este
trabajo. Este hecho confiere ademas la ventaja de haber incluido medidas
independientes de déficit, a parte de las de actividad y de participacion.
El uso de dominios cognitivos, asi como de medidas de participacién y
calidad de vida con subescalas o ambitos de actuacién, permite explorar
qué funcidn cognitiva o qué aspecto concreto de participacion tiene
mayor valor predictivo sobre la calidad de vida, imposible de conseguir a
partir de una Unica medida de rendimiento cognitivo o de participacion
global. Es importante resaltar que la metodologia empleada en Ia
presente tesis midiendo conjuntamente los dominios de déficit, la
actividad y participacion con diferentes escalas y de acuerdo al modelo
CIF dota de un caracter practico los hallazgos obtenidos, relacionado
principalmente con la valoraciéon de estos pacientes y el disefio de los
planes de tratamiento. Este método de evaluacidn utilizado da una visién
integradora de la calidad de vida, en comparacidon con otros estudios
similares que no tienen en cuenta tantas variables. De hecho, no parecen
haber trabajos previos que hayan realizado una valoraciéon tan exhaustiva
como el protocolo de evaluacién que se describe en nuestra investigacion,
sobre todo en lo referente a la valoracion del déficit (neuropsicoldgico) y

la participacion.

Finalmente, cabe destacar que este estudio no estd exento de
limitaciones. La mas representativa tiene que ver con el hecho de no
haber incluido la valoracidn objetiva del estado de animo en el protocolo
de nuestro estudio, teniendo en cuenta que la literatura existente apunta
a la implicaciéon de las variables emocionales en la calidad de vida (Jaracz
& Kozubski, 2003; Kauhanen et al., 2000; King, 1996; Kwok et al., 2006;
Teoh et al., 2009; Von Steinbuchel et al., 2010). También consideramos
que hubiera sido adecuado hacer una evaluacidon mas detallada del déficit
fisico y motor, dado que las limitaciones en este dmbito pueden

comprometer la participacién del individuo vy, por tanto, su calidad de
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vida. Por otra parte, nuestro estudio no ha tenido en cuenta el tiempo
transcurrido desde el alta del proceso neuro-rehabilitador hasta la
valoracién en ningun paciente, de modo que la percepcién de calidad de
vida podria variar desde el momento del alta médica y unos meses

después por haberse adaptado a la nueva vida.

En relacién al futuro de esta linea de investigacion, parece necesario
incluir otras variables como potenciales predictores de la CV en pacientes
con DCA. Tal y como sefialdbamos anteriormente, alguna de ellas seria el
tiempo de evolucidén, asi como considerar una medida de estado de dnimo
por la implicacién que supone en la explicacién de la calidad de vida. No
obstante, aunque en esta investigacion no se ha tenido en cuenta ninguna
medida objetiva de estado de animo para poder incluirla en los andlisis
correlacionales y predictivos, considerando este hecho como una
limitacién del estudio, podemos estimar los resultados obtenidos en la
subescala de calidad de vida como un indicador de satisfacciéon de los
diferentes aspectos relacionados con el estado animico de los sujetos de
estudio. Concretamente, los items de esta escala que preguntan sobre la
frecuencia con la que se siente alegre o animado, contento o a gusto con
su vida pueden ser los que podrian dar mas informacién sobre el estado
de animo del paciente. Por Ultimo, consideramos importante el desarrollo
de escalas especificas que permitan abordar la complejidad de de esta

poblacién de pacientes.
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Las personas con dafio cerebral adquirido presentan como
consecuencia del mismo alteraciones neuropsicolégicas, que afectan al
menos a los siguientes dominios: atencion, capacidad de aprendizaje y
memoria, memoria de trabajo y funciones ejecutivas, tanto en su
dimensidn cognitiva como conductual. También presentan, en el ambito
funcional, limitaciones en el grado de participacién sobre todo a nivel de
productividad.

Existe una relacién significativa entre estas alteraciones
neuropsicolégicas y las limitaciones en la actividad y participacién y
algunos dominios de la calidad de vida, y la calidad de vida total.

Entre las alteraciones neuropsicoldgicas presentes en los pacientes
con dafio cerebral adquirido, la disfuncidn ejecutiva en su dimension
emocional/conductual es la que mayor valor predictivo tiene sobre la

percepcién de calidad de vida.

En pacientes con DCA, el grado de participacién es la variable que
mas varianza explica de la variable de calidad de vida. De esta manera,
entre los diferentes dominios de la CIF la participacion es la que mayor
valor predictivo tiene sobre la percepcién de calidad de vida,
especialmente aquellos dominios relacionados con la participacion en los

ambitos de las relaciones sociales y de productividad.
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