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l. Introduccion

El ictus supone una de las primeras causas de mortalidad en el mundo occidental, tal y como
indica el documento de la Estrategia de Ictus del Sistema Nacional de Salud (2009) y la mas
reciente actualizacién del Plan de Atencidn al Ictus en Aragdn, 2019-2022 (PAIA). En Espafia, la
Estadistica de defunciones seglun la causa de muerte, que publica el Instituto Nacional de
Estadistica, sefala que en 2019 fallecieron por enfermedades cerebrovasculares 25.712
personas. Pero, ademas, de acuerdo con la Sociedad Espafiola de Medicina Interna, se prevé que
el nimero de defunciones relacionadas con el ictus se incremente un 39% entre 2015 y 2035,
en relacién al progresivo envejecimiento de la poblacidn y a otros factores de riesgo. Y, diversos
estudios previos y fuentes estadisticas, como la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal
y situaciones de Dependencia (INE), indican que se trata de la principal causa de discapacidad
adquirida. Esta enfermedad constituye, por tanto, un importante problema de salud publica,

con un notable impacto a nivel social y en nuestro Sistema Sanitario.

Partiendo de estas premisas, se plantea la necesidad de realizar este estudio en el marco del
Consejo Asesor de Atencidn a la Salud de la Mujer y otras iniciativas que buscan hacer efectiva
la integracién de perspectivas sociales y de género en las diferentes actuaciones del
Departamento de Sanidad. El objeto de este estudio no se orienta, por lo tanto, a la investigacion
biomédica o clinica, sino al analisis de algunas perspectivas sociales y de género en torno a la

salud de los/las pacientes de ictus.

En cuanto a la conveniencia de impulsar el estudio del ictus considerando la perspectiva de
género, cabe destacar los esfuerzos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en la
Declaracién Mundial de Salud, de 1998, en la que propuso incorporar junto al de equidad,
solidaridad y justicia social, el concepto de la perspectiva de género, con el objeto de potenciar
el analisis diferencial del binomio salud-morbilidad en la mujer. Posteriormente en 2001, la OMS
desarroll6 una herramienta para el disefio, implantacion, seguimiento y evaluaciéon de los
programas de salud con el objeto de garantizar la igualdad y la equidad de género

(Mainstreaming, gender equito in health. Madrid Statement). Estas estrategias han sido avaladas
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por la Unién Europea e incorporadas posteriormente por la mayoria de los estados europeos a
sus diversas politicas y planes de salud. En concreto, la Estrategia 4 del Plan de Calidad del
Ministerio de Sanidad pretende analizar las politicas de salud y proponer acciones para reducir

las inequidades en salud con énfasis en las desigualdades de género.

El presente estudio “Perspectivas sociales y de género en torno al ictus en Aragdén” ha tenido
como fin servir como herramienta de apoyo, asi como detectar posibles inequidades de género,
relativas al lugar de residencia o al nivel sociocultural en cuanto al acceso al sistema sanitario,
la oferta de servicios terapéuticos, de caracter sociosanitario o relativos a los cuidados que

muchas personas requieren tras un episodio de ictus.

Ademas, se pretende que la investigacion contribuya a la obtencién de informacién util para:
orientar la labor preventiva (desarrollar habitos de vida saludables, dado que los principales
factores de riesgo son la hipertension, la dislipemia, la obesidad, la diabetes, el sedentarismo y
la fibrilacién auricular/una arritmia cardiaca); incidir en la sensibilizacién e informacién para dar
a conocer aquellos sintomas de alarma (que pueden ser flacidez y paralisis facial, pérdida de
fuerza o debilidad en un lado del cuerpo, problemas de habla o comprensiéon, dolor fuerte y
repentino de cabeza, visién doble o pérdida de visidn) y ante los que recurrir a tiempo a los
servicios de urgencia; o poner de manifiesto las necesidades de atencién sociosanitaria de

los/las pacientes de ictus y sus familias.
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Il. Objetivos

El objetivo general del estudio ha sido:

Conocer la percepcién de profesionales y pacientes respecto a su realidad o vinculacién con el
ictus, asi como abordar algunas circunstancias que podrian estar produciendo diferencias de

género en cuanto al impacto social del ictus.

Por tanto, se quiere conocer la realidad diaria del personal sociosanitario que trabaja con
pacientes de ictus, asi como la experiencia de los/las pacientes que han sobrevivido a la
enfermedad y sus familiares, teniendo en cuenta, siempre que sea posible, la perspectiva de

género.

Partiendo del objetivo general, se identifican una serie de objetivos especificos relacionados
con las principales areas de interés:

«  Valorar el nivel de informacidon respecto al ictus del que disponen los/las pacientes de
esta enfermedad.

- ldentificar las posibles diferencias en cuanto al tiempo transcurrido en la deteccidn y el
diagndstico del ictus dependiendo de los diferentes perfiles sociodemograficos vy
culturales.

- Analizar la experiencia de pacientes de ictus en cuanto a los tipos de tratamientos, el
seguimiento y la rehabilitacion en el Sistema Aragonés de Salud dependiendo de las
circunstancias socioculturales y el perfil de los/as pacientes de ictus.

«  Describir la carga social y econdmica asociada al ictus en Aragdn en funcién del estado
de salud de los/las pacientes.

«  Valorar la autopercepcion de los/las pacientes de ictus en cuanto a la situacién en la

que se encuentran.
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lll. Metodologia

De cara a alcanzar los objetivos planteados se ha llevado a cabo el presente estudio en la que,
junto con informacion de origen secundario, se combinan técnicas cualitativas y cuantitativas

de recogida de informacién primaria, dando una visién completa del fenémeno analizado.

Se ha partido, por lo tanto, de un analisis de fuentes documentales y estadisticas ya disponibles
que ha servido para para enmarcar el desarrollo del estudio y que también complementa la
informacidén recabada. Pero, por otra parte, para abarcar los objetivos propuestos, también se

ha realizado una triangulacidn de técnicas e informantes.

Con relacién a las técnicas cuantitativas para recabar informacién primaria, se ha desarrollado
una encuesta telefénica a personas que sufrieron un ictus en 2019 (respondiendo pacientes o
en su sustitucion, otras personas como familiares y/o cuidadores que actuaban como
representantes de los/las pacientes encuestados/as). De este modo, se obtienen resultados que
aportaran informacidn significativa estadisticamente en cuanto a los diferentes temas tratados

(Ver anexo 3) en el cuestionario.

Por otro lado, se han empleado técnicas cualitativas tales como entrevistas en profundidad y
grupos de discusion, abarcando un amplio abanico de perfiles como profesionales del ambito
sociosanitario, expertos/as en ictus y género, pacientes o familiares y cuidadores/as de
pacientes de ictus. Esta metodologia cualitativa, en base a un guion de temas preestablecido
(Ver anexo 2), ha permitido profundizar en la percepcién social de la enfermedad o, por ejemplo,
analizar los discursos en torno a los cuidados de las personas afectadas por las secuelas causadas

por un episodio de ictus, las actitudes y comportamientos de pacientes y familiares, etc.

3.1. Analisis de fuentes documentales y estadisticas

La consulta de diferentes documentos y fuentes estadisticas, en las fases iniciales del estudio,
han posibilitado el planteamiento inicial del mismo y complementa los resultados y el andlisis
de la informaciéon primaria recabada durante el desarrollo del trabajo de campo. Entre estas

fuentes de informacidn secundaria (recogidas en el apartado VI), destacan:
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e El “Atlas del Ictus en Espaiia” e informe de Aragdn (2019), que publica anualmente la
Sociedad Espainola de Medicina Interna.

e “Lasituacion de las mujeres con dafo cerebral adquirido” de la Federacion Espafiola de
Darfo Cerebral (FEDACE). 2019.

e Elinforme de resultados del “Estudio mujer, discapacidad y enfermedad crdnica” de la
Plataforma de pacientes. 2020.

* La péagina web, del proyecto “Ictus y mujer” (http://www.ictusymujer.org/), en base a

estudio de la Fundaciéon “Freno Al Ictus” y la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Por otra parte, también han sido consultadas diversas fuentes de informacion estadistica
disponibles. Sin animo de exhaustividad, pueden citarse algunas de las fuentes estadisticas del
Instituto Nacional de Estadistica (INE) como son: las Estadisticas de defuncién seguin causa de
muerte, la Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, la Encuesta Continua de Hogares, los datos
provenientes de la explotacién del padrén municipal o la Encuesta Nacional de Salud.
Finalmente, también se han consultado articulos y publicaciones cientificas diversas que tienen

una perspectiva clinica sobre el ictus. Todo ello, también esta referenciado en el apartado VI.

3.2. Técnica cuantitativa: Encuesta telefonica

La encuesta telefédnica ha buscado recabar suficiente informacién como para obtener
conclusiones significativas en relacién a los diferentes aspectos analizados. Los bloques
tematicos, en funcién de los que se estructurd el cuestionario y se ha establecido el posterior

analisis del conjunto de la informacion del estudio, son:

- Identificacién de la muestra de personas encuestadas: pacientes / responsables.
Ademas, se recoge el afio en que se sufrio el primer ictus.

« Nivel de informacién de los/las pacientes de ictus sobre la enfermedad. Tratdndose de
preguntas destinadas, fundamentalmente, a identificar el grado de conocimiento de los
pacientes en relacion a la sintomatologia y factores de riesgo del ictus.

- Tiempos de deteccion y diagndstico del ictus. En este bloque se trata de describir el
proceso de deteccién del ictus en cuanto a la rapidez de deteccién de los sintomas, la

reaccion ante ellos y la atencidn sanitaria recibida.
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. Cuidados asistenciales, seguimiento y rehabilitacion. En este bloque se evalla la
atencioén sanitaria, asi como la percepcion respecto a dicha atencidon. Ademas, se quiere
conocer si los/las pacientes recibieron rehabilitacion hospitalaria y si han continuado
con la misma posteriormente.

- Estado de salud y capacidades actuales. Se trata de evaluar cudles son las secuelas del
ictus en cuanto a las capacidades actuales de los/las pacientes y la necesidad de ayuda
para el desempeno de determinadas tareas.

- Datos sociodemograficos. Las variables sociodemograficas (Por ejemplo, sexo, edad,
nivel de estudios terminados, tamafio del municipio de residencia, etc.) han sido

tratadas en relacidn al resto de bloques tematicos precedentes.

En base a estos bloques tematicos se elabord el cuestionario, compuesto por 28 grandes
preguntas cerradas, contando con algunas preguntas de respuesta multiple y bloques de
preguntas con subpreguntas. Al inicio del desarrollo de la encuesta, se realizdé un pre-test para
revisar el disefio del instrumento, con 50 cuestionarios cumplimentados que forman parte de la

muestra final.

Ficha técnica

Encuesta estructurada mediante sistema CATI (encuesta telefénica asistida por

pAStol s le ordenador).

2.026 pacientes del Servicio Aragonés de Salud afectados/as por un episodio de ictus
en 2019. Tratandose de altas hospitalarias y, por tanto, de pacientes supervivientes.
Aragdn. Se ha encuestado, aleatoriamente, a pacientes de ictus de los diferentes
sectores y centros sanitarios del Servicio Aragonés de Salud.

Universo

Ambito geografico

Muestreo aleatorio simple, estratificado proporcionalmente (50%) por sexo del

Tipo de muestreo

paciente de ictus en 2019.

Tamaiio muestral

880 cuestionarios telefénicos

Error muestral

Para un nivel de confianza del 95,5% (dos sigmas), una proporcion esperada del 50%
(p=0,5y g=0,5) ante el desconocimiento de la varianza poblacional, el error muestral
maximo del +2,54% para cada estrato (sexo pacientes).

Fechas Del 6 de octubre al 2 de diciembre de 2020
Equipo 4 agentes telefénicos y 1 supervisor de Fundacién DFA
Lugar Call Center de Fundacion DFA

Control y supervision
del trabajo de campo

-Formacién sobre el cuestionario al equipo de encuestadores/as.
-Supervision del trabajo por parte de 1 supervisor/a.

-Control in situ de las entrevistas telefdnicas.

-Auditoria de un 5% de las entrevistas telefénicas.
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Contando con el beneplécito del Comité de Etica de la Investigacidn de la Comunidad Auténoma
de Aragdn (CEICA), adscrito al Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragdn, se extrajo la
base de datos de pacientes del Servicio Aragonés de Salud afectados/as por un ictus en 2019.
Con esta base de datos, se han efectuado un total de 1.723 llamadas telefdnicas, varias de ellas
corresponden a un mismo teléfono en diferentes ocasiones o a diferentes teléfonos de una
misma persona. En todo caso, como resultado del trabajo de campo cuantitativo, la casuistica

registrada a lo largo del trabajo de campo ha sido la siguiente:

NO LO COGE / NO CONTESTA: 223

NO EXISTE / TELF. INCORRECTO: 114

NO ESTA / NO PUEDE EN ESTE MOMENTO: 21

NO COLABORA: 334. De ellos, han sido registrados 140 fallecimientos de persona que
estaba previsto encuestar.

LLAMADA ABORTADA: 23. Entre las 23 llamadas abortadas, se llego a registrar 3 casos en
los que las personas que iban a ser encuestadas ya habian fallecido.

COLABORA: 880. En 15 de los 880 casos en los que se colabord, respondié la encuesta una
persona representante del/de la paciente que ya habia fallecido.

Tal como se expone en la ficha técnica de la encuesta, finalmente, se ha alcanzado una muestra
global de 880 pacientes de ictus, en base a un procedimiento de seleccion aleatorio simple,
estratificado al 50% en funcién del sexo del paciente, dados los objetivos del estudio planteado.
Lo que proporcional, para un nivel de confianza del 95,5% (dos sigmas) y una proporcion
esperada del 50% (p=0,5 y q=0,5) ante el desconocimiento de la varianza poblacional, un error

muestral maximo del +2,54% para cada estrato.

El analisis de los datos de esta encuesta se ha efectuado mediante el paquete estadistico SPSS,
mediante el andlisis de frecuencias y de tablas de contingencia, evaluando la dependencia y/o
independencia entre variables (cualitativas) mediante las pruebas estadisticas oportunas. Cabe
destacar que en el 98,3% de la muestra de 880 casos, las respuestas hacen referencia a pacientes

supervivientes de ictus.
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3.3. Técnicas cualitativas: Entrevistas en profundidad y grupos de
discusion
Se han realizado un total de 10 entrevistas en profundidad semiestructuradas y 3 entrevistas

grupales/grupos de discusion.

Para facilitar su transcripcion posterior, las entrevistas y grupos de discusién se han grabado en

audio, con el consentimiento previo de las personas entrevistadas.

El perfil de las personas que han participado en las entrevistas y grupos, asi como el guion

genérico utilizado, se pueden consultar en los anexos 1y 2 del informe.

- Entrevistas

El nimero de entrevistas y perfil de las personas participantes ha sido el siguiente:

* 4 entrevistas a profesionales sociosanitarias/os de centros publicos, privados y/o
asociaciones de pacientes, que prestan atencién y/o desarrollan servicios de
rehabilitacion.

¢ 3 especialistas en temas de ictus y género en el ambito sanitario.

e 3 entrevistas a familiares y cuidadores/as de personas que han sufrido un ictus.

Mediante las entrevistas en profundidad a responsables y profesionales del ambito
sociosanitario y de las asociaciones de pacientes, se ha podido conocer, de un modo exhaustivo
y con una perspectiva de género, sus percepciones y vision respecto a las necesidades
detectadas sobre la atencidn y rehabilitacion desde la dptica profesional y de contacto directo

con el paciente.

Por otro lado, en las entrevistas a profesionales expertas en temas de ictus y género, se ha
profundizado en las diferencias de género y cémo afectan estas diferencias en la salud y, mas

en concreto, en la enfermedad de ictus.

El otro perfil de personas entrevistadas ha sido el de familiares y cuidadoras/es de personas
gue han sufrido un ictus. Estas entrevistas nos han acercado a la realidad diaria de la enfermedad

desde la perspectiva de las personas cuidadoras.
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- Grupos de discusion

Un grupo de discusién puede ser definido como una conversacion cuidadosamente planeada,
disefada para obtener informacién de un area definida de interés, en un ambiente no directivo.
Durante el transcurso del grupo, las personas participantes exponen sus ideas y comentarios en

comun, respondiendo ademas a las ideas y comentarios que surgen en la discusién.

El género ha sido la variable clave para seleccionar los perfiles y tratar los discursos de grupo de
manera diferenciada. Se han realizado tres entrevistas grupales / grupos de discusion:
e Ungrupo de discusion (con cinco participantes) formado por mujeres pacientes de ictus
y familiares/cuidadoras de otros pacientes.
e Una entrevista grupal (con tres participantes) y un grupo de discusién (con cinco

participantes), en ambos casos, formados por hombres pacientes de ictus.

Mediante estos grupos se ha recabado la perspectiva de pacientes y familiares sobre la realidad
diaria de las personas que han sufrido este tipo de dafo cerebral. En concreto sobre el proceso
vivido como pacientes de ictus, comenzando por su vida previa al primer episodio de ictus, la
experiencia en cuanto a la atencidn sanitaria recibida, la visién en torno a los cuidados y atencidn

posterior, asi como su opinién en torno a otras posibles necesidades.

En estos grupos han participado pacientes de ictus, cuando el estado de salud se lo permitia, y
cuidadores para los casos en los que el paciente no podia participar por si mismo. En todos estos
casos, se ha considerado relevante recoger sus testimonios e historia, desde la perspectiva de

los cuidados, las necesidades sociales y los roles de género.
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IV. Resultados obtenidos

A continuacidn, se presenta un primer epigrafe con informacién de origen secundario.
Posteriormente, se aportan, de manera conjunta, los resultados cuantitativos y cualitativos
obtenidos. Ambos tipos de técnicas y las herramientas utilizadas, son coherentes entre si
respecto a los principales temas tratados. De este modo, en cada apartado se exponen los
principales resultados de las dos dimensiones de analisis, resaltando aquellos aspectos en los

que se detecten datos, opiniones o apreciaciones en cuanto a la perspectiva de género.

1. Informacion registrada

Tal como muestran las cifras de la Estadistica de defunciones segln causa de muerte (INE), las
enfermedades cerebrovasculares causaron en 2019 el fallecimiento de 25.712 personas en
Espafia y 1.001 en Aragdén. Esto supone que las personas fallecidas por este tipo de

enfermedades fueron el 6,1% en Espafia y el 7,3% en Aragdn respecto al total de fallecimientos.

Esta misma fuente de informacion permite determinar que sobre el total de personas fallecidas
por enfermedades cerebrovasculares en Espafia, el 56,9% eran mujeres y el 43,1% restante
hombres. En el caso de Aragén, sobre éstos porcentajes fueron un 55,7% mujeres y un 44,3%

hombres.

Tabla 1. Hombres y mujeres fallecidos/as segtin causa de muerte, en Espafia y Aragén
Aragon Espaina

Hombres Mujeres Hombres Mujeres

|. Enfermedades infecciosas y parasitarias (001-008) 106 106 3.061 3.058
Il. Tumores (009-041) 2.183 1.414 67.951 45.108
IIl. Enfermedades de la sangre y de los 6rganos

hematopoyéticos, y ciertos trastornos que afectan al 21 18 878 1.134

mecanismo de la inmunidad (042-043)
IV. Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlicas

(044-045) 212 256 5.868 7.483
V. Trastornos mentales y del comportamiento (046-049) 289 553 7.875 15.021
VI-VIII. Enfermedades del sistema nervioso y de los

organos de los sentidos (050-052) 336 >10 10.288 15832
IX. Enfermedades del sistema circulatorio (053-061) 1.892 2.168 54,511 62.104
059. Enfermedades cerebrovasculares 443 558 11.086 14.626
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X. Enfermedades del sistema respiratorio (062-067) 811 603 26.310 21.371
XI. Enfermedades del sistema digestivo (068-072) 370 392 11.446 10.592
XlI. Enfermedades de la piel y del tejido subcutédneo (073) 15 22 629 1.146
XIII..Enffermedades del sistema osteomuscular y del tejido 110 180 1.730 3432
conjuntivo (074-076)
XIV. Enfermedades del sistema genitourinario (077-080) 233 264 6.235 7.888
XV. Embarazo, parto y puerperio (081) 0 0 0 6
XVI. Afecciones originadas en el periodo perinatal (082) 4 5 331 253
XVII. Malformaciones congénitas, deformidades y
anomalias cromosémicas (083-085) 6 / 412 403
XVIII. Sintomas, signos y hallazgos anormales clinicos y de
laboratorio, no clasificados en otra parte (086-089) 40 32 4.922 >.284
XX. Causas externas de mortalidad (090-102) 295 167 10.236 5.905
I-XXII. Todas las causas (001-102) 6.923 6.697 212.683 206.020

Fuente: Estadistica de defunciones seguin la causa de muerte, 2019. INE.

La mortalidad asociada al ictus se produce mayoritariamente en las edades mas avanzadas. Por
ello, el 86,5% de personas fallecidas en Aragén en 2019 por enfermedades cerebrovasculares,
tenia mas de 75 afios. Y, sobre el total de estas personas fallecidas (866) el 58,7% eran mujeres
y, Unicamente, el 41,3% restante, hombres.

Tabla 2. Fallecidos/as por enfermedades cerebrovasculares, por estratos de edad
Hasta 29 De30a De 60 a 75y mas

afios 59 afios 74 aios afos UEIEL
Aragon
Hombres 0 22 63 358 443
Mujeres 1 21 28 508 558
Ambos sexos 1 43 91 866 1.001
Espana
Hombres 18 797 2.104 8.167 11.086
Mujeres 13 470 1236 12907 14.626
Ambos sexos 31 1.267 3.340 21.074 25.712

Fuente: Estadistica de defunciones segun la causa de muerte, 2019. INE.

Los datos de la Encuesta de Morbilidad Hospitalaria (tabla 3) indican que en ese mismo afio
(2019) en Aragdn hubo mas altas hospitalarias por ictus, cerebrovasculares e isquemia cerebral
transitoria, en hombres (1.932) que en mujeres (1.724). Estas cifras de altas hospitalarias
asociadas al ictus contrastan con las de mortalidad. Cabe concluir que, es mayor la mortalidad
femenina, aunque se produzcan mds casos de hospitalizacién por ictus en hombres que en

mujeres.
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Tabla 3. Altas hospitalarias de ictus en Aragén segun el sexo
Isquemia Enfermedades Total
cerebral cerebrovasculares o .
transitoria (G45) (160-169) Ne %
Hombres 208 1.724 1.932 53,4%
Mujeres 214 1.689 1.689 46,6%
Total 422 3.199 3.621 100%

Fuente: Elaboracidn propia a partir de Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 2019. INE.

Por otro lado, la Sociedad Espafiola de Medicina Interna estima que dos de cada tres personas
que sobreviven a un ictus presentan algun tipo de secuela fisica relativas a problemas motores,
dificultades de vision y/o habla, un posible deterioro cognitivo, ademas de posibles impactos
negativos en su estado de animo. Estas secuelas tienen un notable impacto en su nivel de
autonomia para el desarrollo de sus actividades diarias. Ademas, frecuentemente, estos
pacientes requieren tratamientos diversos de rehabilitacion (fisioterapia, terapia ocupacional,
ayuda psicoldgica, logopedas, etc.) y los cuidados de sus familiares. A su vez, dependiendo de
sus posibilidades, es frecuente que las familias requirieran ayuda externa para los cuidados en

el domicilio o en centros residenciales, de dia o noche, etc.

En la tabla 4, se recogen las Ultimas cifras disponibles respecto a discapacidad (INE, 2008)
causada por enfermedades cerebrovasculares. En Espaina, la tasa de discapacidad asociada a
enfermedades cerebrovasculares es de 7,80 personas por cada 1.000 habitantes. En Aragon,
esta misma tasa es de 7,7%.. Considerando estas tasas de poblacién con algun tipo de
discapacidad causada por enfermedades cerebrovasculares, tanto en el conjunto de Espafia
como en Aragdn, se puede sefialar que el ictus tiene un notable impacto familiar, social y

econdmico.

Tabla 4. Tasa de poblacion con discapacidad con diagndstico de accidente cerebrovascular
segun sexo.

Hombres Mujeres Ambos sexos
Aragon
Accidentes cerebrovasculares 5,80 9,57 7,69
Total 73,20 110,49 91,89
Espaina
Accidentes cerebrovasculares 7,25 8,35 7,80
Total 72,60 106,34 89,70

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Dependencia, 2008. INE. Unidades: tasa por 1000 habitantes
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Del anadlisis de las tasas de discapacidad en Aragdn, desagregado por sexo, destaca las
enfermedades cerebrovasculares causaron una discapacidad al 9,6%o en el caso de las mujeres,
frente al 5,8%0 en el de hombres. Por lo tanto, la discapacidad causada por este tipo de
enfermedad tiene una mayor incidencia entre la poblacién femenina. Y, por tanto, a pesar de
que los casos de hospitalizacidn por ictus (en base a altas hospitalarias) se producen en mayor
medida en hombres que en mujeres, el ictus causa una mayor mortalidad y discapacidad entre

la poblacidn femenina.

La razén inicialmente planteada para el desarrollo de este estudio es que, ademas de los posibles
factores bioldgicos o de caracter clinico, el analisis de las inequidades en cuanto a la incidencia
e impacto del ictus ha de considerar factores demograficos (edad y sexo) y socioculturales. De
partida, la explotaciéon de datos del Padrén municipal de ese mismo afio (2019), revela una
estructura poblacional marcada por un claro envejecimiento de la poblacidon, mas acentuado
entre la poblacién femenina. Las personas de 65 afios y mas supusieron el 21,6% del total de la
poblacién en Aragén y el 19,3% en Espaia. Ademads, los datos del Padréon Municipal de
Habitantes reflejan la mayor esperanza de vida de las mujeres. Por ejemplo, del total de 56.644

personas mayores de mas de 84 afios en Aragdn, el 65,3% eran mujeres y sélo el 34,8% hombres.

Pero, en base al resto de la metodologia del estudio, se tratara de explorar y analizar otras
posibles causas relacionadas con las inequidades de género en salud, el nivel de estudios
terminados o el tipo de lugar de residencia, rural o urbano. Por ejemplo, en relacion al
conocimiento de la enfermedad, y en especial de sus sintomas o de las posibilidades de
prevencion; la importancia que tiene una rapida reaccion ante posibles sintomas y la actuacion
profesional; las dificultades a los diferentes tipos de rehabilitacidn, de servicios sociosanitarios
y otros recursos de ayuda; los roles de género en torno a los cuidados de personas dependientes

y a las tareas domésticas, etc.
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2. Perfil sociodemografico de las personas encuestadas

Con el objetivo de contextualizar las respuestas obtenidas en la encuesta, se analiza en primer
lugar el perfil sociodemografico de las personas que han participado en el trabajo de campo

cuantitativo del estudio, contestando a las preguntas formuladas en la encuesta.

Se ha alcanzado una muestra compuesta por un total de 880 cuestionarios, con la siguiente

caracterizacién en cuanto a las personas que contestan el cuestionario.

Grafico 1. Persona que contesta el cuestionario (P.01)

37,8%

62,2%

= Paciente m Representante: familiar o cuidador/a

Base: 880

El estado de salud y las actuales capacidades de las personas encuestadas, especialmente tras
un episodio de ictus, puede constituir un impedimento para realizar la encuesta. Por ello, en
estos casos se consultd a sus representantes, bien sea un/una familiar u otra persona cuidadora.
Del total de encuestas, en un 62,2% de los casos ha contestado el/la paciente mientras que en
el 37,8% de las ocasiones la encuesta la ha cumplimentado un/una representante. Conviene
aclarar que, aunque se consulté por la edad y sexo de las personas encuestadas (pacientes y
representantes), la base de datos de la que se selecciond la muestra de 880 personas
encuestadas aporta los datos de sexo y edad de pacientes a quienes o por los/las que se esta

consultando.
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Grafico 2. Sexo de la persona encuestada / paciente

Paciente* Persona que contesta el cuestionario (P.23)

71,5%

49,7% 50,3%

. . =

Paciente Representante: familiar o
cuidador

50,0%
50,0%

= Hombre = Mujer

= Hombre = Mujer

*Pacientes afectados/as por Ictus que han participado en la encuesta (puede haber contestado el propio
paciente o un represente).
Base: 880

Para realizar la encuesta, se seleccioné una muestra de pacientes con una proporcion (50%)
equivalente entre hombresy mujeres. Sin embargo, cuando se analiza el caso de quienes ejercen
de representantes (333 personas) de los/las pacientes por los que se estd consultando, el
porcentaje de mujeres asciende hasta el 71,5%. Este porcentaje de mujeres representantes de

los/las pacientes, pone de manifiesto el papel de cuidadoras que con mayor frecuencia ejercen

las mujeres.
Gréfico 3. Edad pacientes / personas encuestadas
Paciente* Persona que contesta el cuestionario (P.24)
37,7%
35,6%
26,7%
21,3% 21,9% 22,6%
14,4%
8,4%

4,2% I >,9%

0,5% . 0,8% l .
30 afios De31a Ded46a De65a De75a 850 mas 30afioso De3la Ded46a De65a De75a 850mas

o menos 45 afios 64 afios 74 afios 84 afios  afios menos 45afos 64 afios 74 afios 84 afos  afios

*Pacientes afectados/as por Ictus que han participado en la encuesta (puede haber contestado el propio paciente o
un represente).
Base: 880
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La edad es un factor clave en la enfermedad del ictus. De ahi la edad media de los/las pacientes
de ictus que han contestado la encuesta (72 afos) y que un 74% de las personas encuestadas
posea 65 afos o mas. Desagregando en mayor medida los estratos de edad, tal como puede
apreciarse en el Grafico 3, el 37,7% posee entre 75 y 84 afios y el 21,9% se sitla entre los 65y
74 afos. Por debajo de los 65 afos tan solo estd el 26% de las personas encuestadas que
sufrieron un ictus en 2019. En nuestra muestra, la edad media de los pacientes hombres es de

70 anos, frente a los 73 aiios de las mujeres pacientes que también sufrieron un ictus en 2019.

En cuanto a la edad del conjunto de personas encuestadas, incluyendo a personas que ejercen
de representantes y/o cuidadoras, aumenta el peso de los grupos de menos de 45 afios (9,2%)
y de 46 a 64 afios (35,6%) y desciende el de mayor edad hasta el 55,2%. La edad media en este

caso se sitla en 65,5 afios.

Grafico 4. Edad y sexo de los/las pacientes encuestados/as
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Desagregando los datos pacientes encuestados/as, en funcién de su edad y sexo, destaca el
porcentaje de mujeres pacientes de ictus de 85 afios 0 mds (19,5%) frente al de hombres de ese
mismo estrato de edad (9,3%). De hecho, la edad media de las mujeres pacientes de ictus que
componen la muestra es de 73,4 aios, en contraste con la media de 70,6 afios en el caso de los

hombres.
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Grafico 5. Lugar de residencia de los/las pacientes: provincia (P.25.1)

16,9%
12,0%

71,1%

= Huesca = Zaragoza = Teruel

Base: 880

La provincia de Zaragoza concentra el 71,1% de los/las pacientes encuestados/as, la provincia
de Huesca comprende el 16,9% de la muestra y el 12% restante corresponde a pacientes que

residen en la provincia de Teruel.

Por otra parte, el 54,3% de éstos/as pacientes reside en municipios superiores a 50.000
habitantes frente al 39,7%, que vive en municipios con menos de 20.000 habitantes. Sin
embargo, en funcién del sexo de nuestra muestra de pacientes, puede indicarse que un 42,3%
de los pacientes hombres residen en municipios de menos de 20.000 habitantes en contraste

con el 37% de las mujeres.

Grafico 6. Tamafio del municipio del paciente (P.25.2)

54,3%

18,1%
12,7%

8,9%
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Base: 880
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En cuanto al nivel de estudios terminados del total de pacientes que componen la muestra de
la encuesta (880), puede indicarse que la mayor parte (70,2%) carece de titulacidon o tan sdlo
cuenta con estudios primarios. En el extremo opuesto, el 10,2% de las personas encuestadas

cuenta con estudios universitarios.

Grafico 7. Nivel de estudios terminados de pacientes (P.26)

Sin estudios o primarios incompletos _ 31,3%
Estudios Primarios (EPO, EGB, similar) _ 39,2%

Estudios Secundarios de primer ciclo - 8.8%
(ESO, FP1, grado medio) e

Estudios Secundarios de segundo ciclo - 10.6%
(BUP, bachiller, FP2, grado superior) o7

Estudios Universitarios - 10,2%

Base: 880

Sin embargo, si se analiza el nivel de estudios terminados dependiendo del sexo de los/las
pacientes encuestados/as surgen diferencias significativas. Las mujeres sin estudios o con
estudios primarios incompletos suponen el 36,4% del total, mientras que en el caso de los
hombres son el 26,1%. Por el contrario, los hombres con estudios universitarios son el 12,7%
sobre el total de pacientes hombres de la muestra, frente al 7,7% de mujeres. El nivel de estudios
de los/las pacientes de ictus consultados/as es, en términos generales, mayor entre los hombres
que entre las mujeres.

Tabla 5. Nivel de estudios terminados segun el sexo de los/las pacientes

Hombres Mujeres

Sin estudios o primarios incompletos 26,1% 36,4%
Estudios Primarios (EPO, EGB, similar) 39,5% 38,9%
E i ndari rimer ciclo (E FP1, gr

r:::ci:lot;s Secundarios de primer ciclo (ESO, , grado 9.5% 8.0%
Estudios Sec'undarlos de segundo ciclo (BUP, bachiller, FP2, 12.0% 9.1%
grado superior)

Estudios Universitarios 12,7% 7,7%
Total 100% 100%

Base: 880
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Ademas, seis de cada diez pacientes se encontraban jubilados/as en el momento del ictus y un

13,5% realizaba actividades sin remuneracion, como son las labores domésticas o el cuidado de

familiares dependientes. Sélo un 16,3% de los/las pacientes encuestados/as desempefiaba un

trabajo remunerado de forma previa al ictus.

Grafico 8. Ocupacion antes del ictus (P.27)

Jubilado/a 60,2%
Trabaja 16,3%
Realizando actividades sin remuneracion*® 13,5%
Incapacidad total/absoluta 4,7%
En situacion de desempleo 3,0%

Estudiando/menor de 16 afios = 0,2%

Otros 2,2%

*Labores domésticas / cuidado de menores de edad o personas dependientes
Base: 880

También se aprecian diferencias significativas en cuanto a la ocupacién antes del ictus

dependiendo de que el/la paciente sea hombre o mujer. El porcentaje de mujeres que realizaban

actividades sin remuneracion en el momento del episodio de ictus ascendia hasta el 27%. Por el

contrario, entre los pacientes hombres, no se ha dado ningln caso de pacientes que realizaran

actividades sin remuneracion.

Tabla 6. Ocupacion antes del ictus segun el sexo de pacientes

Hombres Mujeres

Trabajaba 18,2% 14,3%
Incapacidad total/absoluta 7,0% 2,3%
Jubilado/a 68,0% 52,5%
Estudiando/menor de 16 afios 0,0% 0,5%
Rgalizando actividades sin remuneracién (labores domésticas / 0,0% 27.0%
cuidado de menores o pers. dependientes)

En situacion de desempleo 3,4% 2,5%
Otros 3,4% 0,9%
Total 100% 100%
Base: 880
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Finalmente, la base de datos de la que se ha extraido la muestra de 880 personas encuestadas,
estaba compuesta por pacientes que sufrieron un episodio de ictus en 2019. Sin embargo, el
11,1% de ellas ya habian sufrido, al menos, otro episodio de ictus con anterioridad. En caso de
gue esta cuestion se analizara en funcién del sexo, el porcentaje de mujeres que ya habian

sufrido un ictus antes de 2019 es el 12% y el de hombres el 10,2%.

Grafico 9. Ao del primer episodio de ictus (P.02)

11,1%

88,9%
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Base: 880
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3. Informacidn y conocimiento respecto al ictus

A continuacién, se analiza el nivel de informacidn de pacientes y cuidadores/as sobre el ictus,
sus sintomas y los factores de riesgo, asi como la percepcion que a este respecto tienen
diferentes tipos de profesionales y expertas. También se ha prestado atencidon a como este

conocimiento ha podido ir evolucionando con el tiempo.

3.1. Informacion respecto a los sintomas

El conocimiento de la poblacién encuestada acerca de los principales sintomas del ictus se refleja
en el siguiente grafico. Considerando que se trata de pacientes y/o representantes de pacientes
de ictus, puede afirmarse que los sintomas de un posible episodio de ictus son conocidos por la
gran mayoria de personas encuestadas. El mas conocido es la pérdida de fuerza o sensibilidad
en la mitad del cuerpo (95,8%), mientras que el menos extendido, aunque también tiene un

peso notable, es la pérdida brusca de visidn o vision doble (88,2%).

Grafico 10. Identificacion de sintomas de ictus (P.03)
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Pregunta de respuesta multiple. % de personas que identifican cada uno de los sintomas.
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Las personas expertas entrevistadas sefialan que, en la actualidad, gracias a las campafias
informativas, la sociedad conoce mejor cuales son los sintomas mas habituales de la

enfermedad, asi como los factores de riesgo asociados a la misma.

Yo creo que la gente estd mds concienciada. Luego, hay muchas campaiias del
ictus, hay muchas asociaciones del ictus, hay muchas charlas divulgativas, en las
noticias... entonces yo creo que estd mds concienciada la gente. (Entrevistas a
profesionales sociosanitarias)

La informacidn disponible hoy en dia sobre el ictus, desde la perspectiva profesional, parece ser
suficientemente extensa. Sin embargo, el papel de la divulgacién sigue siendo fundamental a la
hora de informar y sensibilizar a la poblacién para la prevencion y la identificacion de aquellos
sintomas respecto a los que rdpidamente recurrir a los servicios sanitarios de urgencias ante un
posible episodio de ictus. Por lo tanto, todavia hay desconocimiento sobre la sintomatologia de

la enfermedad que, en muchos casos, puede llevar a confusidn y limitar su temprana deteccion.

Hay sintomas muy claros en los que la gente piensa que es un ictus, por ejemplo,
la pérdida de fuerza en mitad del cuerpo, es de lo que mds reconocen, la boca o
el labio que se les cae, eso también alarma mucho... Pero todavia hay muchas
personas que, por ejemplo, entre los sintomas estd la inestabilidad, como un
mareo importante y hay personas que se echan a la cama... O la visidn, hay
personas que pierden la vision, o que ven doble y piensan que es algo de los ojos
y no, realmente es algo neuroldgico. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

[...] Las personas asocian “no, es que como no me dolia la cabeza, yo vi que tenia
la mano tonta pero como no me dolia la cabeza” y eso es importante porque en
muchisimos casos no duele la cabeza. Cuando duele la cabeza por un ictus, duele

mucho. Pero en muchisimos casos, no. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Desde el Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragdn se han realizado diversas campanas
destinadas a dar a conocer entre la poblacién la sintomatologia del ictus y como se debe actuar
ante un episodio. Por ejemplo, existe la “Guia practica para detectar y afrontar el ictus” en la
que se puede encontrar informacion completa pero sencilla sobre qué es un ictus, los tipos que
hay, la sintomatologia, como se debe actuar, asi como aspectos relacionados con la vida después
del ictus: secuelas, rehabilitacion, estilo de vida, etc. Y desde las asociaciones de pacientes
también se ha realizado una intensa labor divulgativa a través de las citadas charlas en Zaragoza

y otros municipios de nuestra Comunidad Auténoma.
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Grafico 11. é{Cree usted que ha mejorado su conocimiento sobre la enfermedad después de
haber sufrido el ictus? (P.06)

0,6%

17,7% |V
\

= Si
= No
= Ns/Nc

81,7%

Base: 880

Légicamente, el conocimiento de la enfermedad (sintomas, factores de riesgo, tratamiento, etc.)
se incrementa tras un primer episodio de ictus. Asi lo sefiala la mayoria de las personas
encuestadas (81,7%). Sin embargo, resulta llamativo que cerca del 18% de pacientes y
cuidadores/as de pacientes de esta enfermedad indique no haber mejorado en el conocimiento

del ictus tras haber sufrido un episodio de ictus.

A la hora de realizar esta labor divulgativa en torno a los sintomas de ictus, puede resultar util
identificar diferencias en funcion de variables sociodemograficas. Sin embargo, el presente
analisis no ha reflejado diferencias significativas en funcion del sexo. Por el contrario, si pueden

destacarse algunas diferencias en funcion de la edad los/las pacientes encuestados/as.

Tal y como se muestra en la tabla siguiente, a medida que aumenta la edad del/de la paciente,
también disminuye el nivel de conocimiento o la capacidad de identificar algunos de posibles
sintomas de ictus. El descenso mas importante en el conocimiento de los sintomas aparece a
partir de los 84 afios. Por ejemplo, casi 2,5 de cada 10 pacientes no identificarian la “pérdida

brusca de visién o visién doble” como un posible sintoma de estar sufriendo un episodio de ictus.
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Tabla 7. Identificacion de sintomas de ictus segtn la edad
Edad de los/las pacientes

Menos de De3la De 46 a De 65 a De75a 85 0 mas
30 afios* 45 aios 64 afios 74 afios 84 afios afios
Alteracion del habla o de la
capacidad de 100% 97,1% 94,1% 94,1% 87,3% 90,6%
comprension/expresion
Pérdida de fuerza o sensibilidad en

la mitad del cuerpo 100% 100% 99,3% 95,6% 91,5% 93,8%
La boca se tuerce 100% 97,1% 96,7% 96,3% 83,6% 84,4%
Zz[j;da brusca de visién o visién 100% 97,1% 89,5%  89,7%  831%  750%
Dolor de cabeza muy brusco y muy

100% 100% 90,8% 91,2% 84,1% 78,1%

intenso

Pregunta de respuesta multiple. % personas que si conocen el sintoma. *Menos de 5 casos.
Base: 880

Diversos/as profesionales sanitarios/as hacen referencia a que la labor divulgativa se ha
efectuado, con independencia del entorno rural o urbano de los/las pacientes. A su vez, otros
tipos de profesionales, han sefialado cdmo ciertas variables influyen en el conocimiento y la
capacidad de identificacion de un ictus como por ejemplo el entorno o el nivel cultural de las
personas afectadas y sus acompafiantes.

[...] Creo que puede ir muy relacionado, pues sintomas de me duele la cabeza,
pues me duele la cabeza y no lo relaciono con un ictus por nivel cultural o porque
no he tenido acceso a esas campafias o porque no me he relacionado con esa

gente que puedan haber visto esas campafas. Entonces, yo creo que el nivel
cultural también puede ser un factor importante. (Entrevistas a profesionales

sociosanitarias)

Sin embargo, los datos de encuesta no han reflejado diferencias estadisticamente
significativas en cuanto a la capacidad de identificacion de los sintomas, en funcién del tamafio
del municipio de residencia (distinguiendo, por ejemplo, entre municipios mayores y menores
de 20.000 habitantes) o el nivel de estudios terminados. Y, aunque, como ya se ha sefialado, en
los resultados de la encuesta tampoco se han identificado diferencias de género en cuanto a la
capacidad de identificacién de los sintomas de ictus. Algunas expertas consultadas indican que
la informacién que tiene la sociedad sobre la enfermedad puede estar mediatizada por una
difusién de los sintomas de la enfermedad enfocada a los hombres. También se ha apuntado en
este tipo de entrevistas que, en general y de manera tradicional, la investigacién biomédica se

ha desarrollado en torno al hombre y ha obviado las posibles particularidades biolédgicas de las
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mujeres. Gracias a la inclusidon de la mujer como sujeto investigado independiente, hoy en dia
se puede conocer mejor la enfermedad y cémo difiere en hombres y mujeres.

Y en general, costaba mucho entender o le ha costado mucho a la medicina
entender que, estudiar las diferencias podia ser bueno para los dos sexos porque
el problema es que les parece que eso serd solo bueno para la mujer. No. El hecho
de estudiar porqué en un sexo y en el otro pasen unas cosas de forma diferente,
pues puede ayudarlos a pensar en otras causas para atender. (Entrevistas a
expertas)

Respecto a la identificacion de un ictus, altamente relacionado con el conocimiento de su
sintomatologia, los/las profesionales consultados/as han destacado el nivel de soledad, de
manera que estar o no acompafiado en el momento del ictus puede convertirse en un aspecto
determinante a la hora de identificar la enfermedad y recurrir a los servicios de urgencia y

sanitarios.

Tabla 8. Nimero de hogares unipersonales seguin edad y estado civil (Aragén, 2019)

Soltero/a Casado/a Viudo/a Separado/a Divorciado/a Total
Hombres
Menos de 65 afios 32,9 4,0 0,9 1,3 7,5 46,5
65 afios 0 mas 7,9 1,8 51 1,8 2,5 19,1
Total 40,8 5,7 6,0 3,1 9,9 65,6
Mujeres
Menos de 65 anos 22,4 2,5 5,0 2,0 5,2 37,1
65 afios 0 mas 6,6 1,2 36,0 1,3 0,9 45,9
Total 29,0 3,6 41,1 3,2 6,1 83,0
Ambos sexos
Menos de 65 anos 55,3 6,4 6,0 3,2 12,7 83,6
65 afos 0 mas 14,5 2,9 41,2 3,1 3,4 65,0
Total 69,8 9,4 47,1 6,3 16,1 148,6

Unidades: miles de hogares unipersonales. Fuente: Encuesta Continua de Hogares (ECH), 2019. INE.

[...] yo creo que también, la persona con la que estds en casa. Es decir, tu estds
acomparfiado y la persona te ve y se da cuenta, pues vas antes a urgencias. Si es
una persona pues que vive en casa mds sola y que le llama por teléfono el
familiar y tampoco nota ni le cuenta tampoco, ni una ni otra, entonces yo creo
que ahi, difiere también el tiempo de llegada al hospital. (Entrevistas a
profesionales sociosanitarias)
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Por tanto, podria resultar oportuno que las campaifias informativas sobre ictus tomen en
consideracion y estén dirigidas a determinados grupos de riesgo, en funcién de variables
demograficas como el sexo y la edad, junto a otras cuestiones como el nivel sociocultural de
nuestras personas mayores o la soledad en el momento del episodio de ictus. Esta idea puede
relacionarse con la consideracion de la existencia de una mayor proporcién de hogares
unipersonales femeninos y, especialmente, de hogares formados por mujeres viudas mayores
de 65 afios.

A lo mejor una campaiia como un grupo especifico de riesgo para tener ictus.
Eso tendria sentido creo yo, la verdad.
Y siencima eso lo dirigimos al sector de la poblacion que mds analfabeto es para

estos conocimientos, pues si que podria tener un cierto sentido la verdad.
(Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

En todo caso, aunque existen colectivos o grupos de mayor riesgo de ictus, varias de las personas
expertas consultadas también han sefialado la importancia de la difusidén de informacién y
promover el conocimiento de sintomas por parte de acompafantes o las personas que
conviven en el hogar. El objetivo es que tanto las personas afectadas, como sus cényuges,
hijos/as o cualquier acompafiante, pueda detectar posibles sintomas y consultar con premura a

los servicios sanitarios de urgencia.

[...] Si es la mujer la que le da, el hombre tiene que saber que le puede estar
pasando un ictus y pueda ayudarle a llevarla al hospital. Entonces, yo creo que
tiene que ser para los dos, para todos. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Por tanto, como resumen de los diferentes temas y comentarios recogidos acerca de la
informacidn en la sociedad sobre el ictus, se pueden identificar:
= Actualmente, en la sociedad cada vez hay un mejor conocimiento de la sintomatologia
asociada al ictus gracias a la labor de divulgacién que se esta haciendo tanto desde
instituciones publicas como privadas.
= El conocimiento de los sintomas mas comunes (alteracion del habla, pérdida de fuerza
en la mitad del cuerpo, la boca se tuerce, etc.) estda ampliamente extendido entre la
poblacién. Asi, al menos el 88% de las personas encuestadas conoce cada uno de ellos.
= No se han identificado diferencias estadisticamente significativas en funcion del sexo,

tamafio del municipio o nivel de estudios. Unicamente, cabria considerar diferencias a
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la hora de identificar algunos sintomas considerando los estratos de edad de la muestra.
Lo cual, a su vez, tiene una incidencia al considerar que la edad media de las mujeres
pacientes encuestadas es mayor que la de los hombres.

= La informacién que de la enfermedad tienen muchas personas viene de la propia
experiencia; normalmente porque se conoce a una persona que ha sufrido un ictus.
Légicamente, el conocimiento de la enfermedad (sintomas, factores de riesgo,
tratamiento, etc.) aumenta cuando se ha padecido.

= Aunque se conocen los sintomas mas “comunes” o “populares” de esta enfermedad,
todavia se sigue asociando el ictus a ciertos sintomas, olvidando otros igualmente
importantes en la deteccidn.

= Conviene investigar con mayor profundidad las posibles diferencias en cuanto a los
sintomas de un ictus, entre hombres y mujeres, y concretar la informacidn que se dirige

a los distintos grupos de riesgo y a sus acompafiantes.
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3.2. Conocimiento de los factores de riesgo

Hay factores de riesgo de ictus relacionados con el estilo de vida, que son facilmente
identificables y dependen en gran medida de su control para evitar padecer la enfermedad,;
mientras que otros factores son poco o nada controlables ya que son intrinsecos a la persona,

como por ejemplo el sexo, la edad o el componente genético.

En general, los factores de riesgo del ictus son conocidos por un amplio porcentaje de poblaciéon
aragonesa que en 2019 sufrid un episodio de ictus o sus cuidadores/as. Entre las personas
encuestadas, los factores de riesgo mas conocidos son la tensién arterial elevada (94,8%) y el
alto colesterol (89,3%). Sin embargo, los menos extendidos son tener los triglicéridos elevados

(68,9%) v la fibrilacion auricular (65,7%).

Grafico 12. ¢Sabe cudles son los factores de riesgo de ictus? (P.04)

Tensién arterial elevada [y 94,8%
Colesterol elevado [ 89,3%
Azlcar elevado o diabetes [ 87,7%
Estrés [ 85,7%
Sobrepeso [T 84,5%
Tabaquismo I 84,1%
Vida sedentaria [ 83,9%
Consumo excesivo de alcohol I 82,7%
Infarto de corazén Y 79,1%
Triglicéridos elevados [ 68,9%
Fibrilacién auricular [ 65,7%

Pregunta de respuesta mdultiple. % personas que si conocen el factor de riesgo
Base: 880

La relacién entre padecer un ictus y el mantenimiento de determinados habitos o estilos de vida
mas o menos saludables, es conocida por los/las pacientes, y también ha sido expuesta por
los/las profesionales consultados/as. Estos/as mismos/as profesionales también aprecian
diferencias en funcion del género y edad en cuanto a los factores de riesgo asociados a los estilos
de vida. Algunos habitos menos saludables o que pueden favorecer padecer un ictus, como el

tabaquismo, tradicionalmente se asocian a conductas masculinas. Aunque existe constancia de
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que hdbitos como el tabaquismo, a medida que desciende la edad, tienden a equipararse entre

la poblacidn de ambos sexos.

Claro, el alcohol. La ingesta de alcohol puede sobrevenir hipertensiones, también
lo que has dicho de los factores de riesgo, hipertension, colesterol, todo eso... no
llevar una vida saludable. Lo que recomiendan, aparte de saber un poco detectar
los sintomas, pues es habitos saludables que nos ayuden de forma preventiva
[...] tener una dieta sana, hacer un poco de ejercicio e ir controlando esos
factores de riesgo como la hipertension, como hemos dicho antes, el colesterol,
que son indicadores de que puede ocurrir los ictus. (Entrevistas a profesionales
sociosanitarias)

A ver, es que normalmente los hombres, sobre todo generaciones anteriores, si
que tienden a tener un estilo de vida mds pernicioso ¢no? Pues el tabaco, el
alcohol, a lo mejor la alimentacion un poco peor o mds trabajo quizds que las
mujeres, y eso si que se nota a la hora de que los ictus les dan en edades mds

jovenes. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias).

Del conjunto de los factores de riesgo analizados en la encuesta, Unicamente se han identificado
diferencias significativas en relacion a dos de ellos en funcién sexo de las personas encuestadas.
Como se muestra en la siguiente tabla, el conocimiento del tabaquismo y el azucar elevado o
diabetes como factores de riesgo difiere entre hombre y mujeres. El tabaquismo es un factor de
riesgo algo mas conocido entre la poblacidn masculina mientras que la diabetes, como

determinante del ictus, es mas conocida entre las mujeres.

Tabla 9. Conocimiento de los factores de riesgo y sexo de los/las pacientes

Sexo pacientes

Hombre Mujer
Tabaquismo 86,8% 81,4%
Azlcar elevado o diabetes 85,2% 90,2%

Pregunta de respuesta multiple. % personas que si conocen el
factor de riesgo. Base: 880 pacientes.

Los/las expertos/as apuntan que, aunque se comparten factores de riesgo con los hombres,
habria algunos factores especificos de la mujer. Pero ademds de existir factores de riesgo no
controlables asociados a un determinado sexo del/de la paciente, los roles de género y las

pautas de comportamiento asociadas a ellos desempefian un papel relevante. Por ejemplo,
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atendiendo a cifras de la Encuesta Nacional de Salud (2017), podemos destacar que: la
proporcion de fumadores/as, personas que realizan un consumo intenso de alcohol o de quienes
tienen obesidad y sobrepeso, es mayor en el caso de los hombres que en el de las mujeres;
mientras que el sedentarismo prevalece entre las mujeres frente al caso de los hombres. Mas
concretamente los datos, a los que se hace referencia, son:
e La proporciéon de personas fumadoras diarias es mayor en hombres (26%) que en
mujeres (19%)
e El consumo de alcohol de manera intensiva, durante el Ultimo mes, también es mayor
en el caso de los hombres (12%) frente al de las mujeres (4%).
e Laobesidad y sobrepeso es mayor en el caso de hombres (62,5%) frente a (46,8%).
e Porel contrario, la prevalencia del sedentarismo es mayor en las mujeres (40%) que en

los hombres (36%).

Por otra parte, en el discurso de expertas en género y salud, se destaca el desempefio por parte
de las mujeres de multiples tareas tanto dentro como fuera del hogar o su papel como
cuidadoras de otros miembros de la familia. Algo que puede acarrear en la mujer una carga de

estrés mayor y falta de atencién hacia la propia salud.

[...] las mujeres tendemos a descuidar mds nuestra salud. Entonces,
normalmente vamos mds tarde al médico y cuando ya acudes es tarde y
entiendo que todo va a ir ligado. Si no se hace una buena vigilancia de la salud,
porque a veces es como lo ultimo éno?, o entiendo que se prima mds la salud del
resto de familiares e incluso con mujeres cuidadoras, se me ocurre que es super
importante el tema de la vigilancia de la salud que, quizds absorbe tanto ese

cuidado, que su salud queda relegada a un sequndo plano. (Entrevistas a expertas)

En funcién de los datos de la encuesta, variables como la edad de los/las pacientes también
reflejan diferencias en cuanto al conocimiento de los factores de riesgo. Entre pacientes de 75
afios o mas se observa un mayor desconocimiento de algunos factores de riesgo, destacando
especialmente los triglicéridos elevados (61,1%) o la fibrilacién auricular (57,8%). Expertas
participantes en el estudio, apuntan que el riesgo de fibrilacién auricular en hombres es entre
1,5y 2 veces superior que en mujeres. Sin embargo, la mayor esperanza de vida de las mujeres

genera una mayor prevalencia en la poblacidn femenina y por ello se recomienda un cribado
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activo a través de atencién primaria, especialmente entre el colectivo de mujeres de 75 afios o
mas mediante electrocardiograma. Con independencia del grupo de menos de 30 afios (en el
que el ictus, apenas ha existido incidencia), es el grupo formado por pacientes de entre 31y 45
afios el que mayor conocimiento ha manifestado respecto a los diferentes factores de riesgo

planteados.

Tabla 10. Conocimiento de los factores de riesgo, segtin edad de los/las pacientes
Menos de De31a45 Ded46ab4 De65a74 De75a84 85 0 mas

30 anos anos anos anos anos anos

Tabaquismo 75,0% 94,6% 91,4% 91,2% 78,3% 74,8%
Consumo excesivo de

75,0% 91,9% 88,8% 89,1% 77,7% 74,8%
alcohol
Vida sedentaria 75,0% 91,9% 90,4% 89,1% 77,7% 80,3%
Sobrepeso 100,0% 91,9% 90,9% 90,2% 78,3% 80,3%
Estrés 75,0% 94,6% 94,1% 90,2% 79,2% 81,1%
Triglicéridos elevados 100,0% 89,2% 78,6% 74,1% 61,1% 59,8%
Fibrilacidn auricular 75,0% 83,8% 76,5% 71,5% 57,8% 55,9%

Pregunta de respuesta multiple. % personas que si conocen el factor de riesgo
Base: 880

Dada la mayor esperanza de vida femenina, el volumen de poblacién femenina de edades mas
avanzadas es mayor que el de hombres. Por ello, el ictus es la principal causa de mortalidad
femenina, sobre todo entre la poblacién de mayor edad.

Al tener una vida media mayor que los hombres, eso hace que al final en las
etapas donde mds ictus hay, haya mds mujeres. Con lo cual el ictus tiene mayor
caso de mortalidad en mujeres. [...] Eso es lo que bioldgicamente es mds
importante en esta relacion. Que cuando tu hablas del ictus, siempre acabas
diciendo que es la sequnda causa de mortalidad en el hombre y es la primera
causa de mortalidad en mujeres. [...] es mds fdcil llegar a los 85 afios siendo
mujer que un hombre. Y si te da un ictus con 85 afios, es probable que esta sea

tu causa de morir, que si te da con setenta. (Entrevistas a expertas)
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El nivel de estudios del paciente también es un aspecto que influye en el conocimiento de los

diferentes factores de riesgo del ictus. Considerando, ademds, que existian diferencias

relevantes entre hombres y mujeres en cuanto al nivel de estudios de nuestra muestra.

Tabla 11. Conocimiento de los factores de riesgo segtin nivel de estudios de los/las

pacientes
Sin estudios

Tabaquismo 76,0%
;Zl(zr;;l:)To excesivo de 74.9%
Vida sedentaria 76,7%
Sobrepeso 77,8%
Estrés 78,9%
Colesterol elevado 84,4%
Triglicéridos elevados 56,0%
Fibrilacion auricular 50,9%
Infarto de corazon 73,1%

. Estudios
Estudios
rimarios secund.
P ler ciclo
85,2% 90,9%
83,5% 87,0%
85,2% 85,7%
86,7% 87,0%
87,2% 92,2%
91,9% 89,6%
69,6% 80,5%
67,0% 77,9%
80,6% 81,8%

Estudios
secund. 22

ciclo

87,1%

88,2%

88,2%

86,0%

88,2%

91,4%

77,4%

73,1%

82,8%

Pregunta de respuesta multiple. % personas que si conocen el factor de riesgo

Base: 880 pacientes.

Estudios univ.

95,6%

94,4%

94,4%

93,3%

92,2%

92,2%

86,7%

87,8%

85,6%

Total

84,1%

82,7%

83,9%

84,5%

85,7%

89,3%

68,9%

65,7%

79,1%

En la siguiente tabla se muestra, en funcion del nivel de estudios, aquellos factores de riesgo

identificados en los que se ha obtenido significatividad estadistica. En los estratos de pacientes

con mayores niveles de estudios (estudios universitarios) se observa un mayor conocimiento de

los nueve factores de riesgo resefiados, con sensibles diferencias respecto a las proporciones

observadas entre las personas con menor nivel educativo (sin estudios o primarios no

terminados). Anteriormente, se ha avanzado que en la muestra de pacientes encuestados/as se

aprecia, en términos relativos, un menor nivel de estudios entre las mujeres que entre los

hombres. Pero Unicamente se han encontrado significatividad con respecto al tabaquismo y la

diabetes o azlcar elevado. A continuacién, se destacan aquellos niveles de estudios de hombres

y mujeres en los que se ha identificado diferencias significativas:
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* El tabaquismo es sefialado como un factor de riesgo por el 89,1% de hombres con

estudios primarios, en contraposicion al 81,3% de las mujeres con ese mismo nivel de

estudios.

e El azdcar elevado es identificado por una mayor proporcion (88,8%) de mujeres con

menores niveles educativos (sin estudios o estudios primarios) que entre los hombres

Perspectivas sociales y de género en torno al ictus en Aragoén

con esos mismos niveles de estudios (79,1%).

Tabla 12. Conocimiento de los factores de riesgo segun nivel de estudios de los/las

Sin
estudios

Estudios
primarios

Tabaquismo 77,4% 89,1%

Azlcar

elevado o 79,1% 86,8%

diabetes

Estudios
secund.
1er ciclo

pacientes y sexo

Hombre Mujer

Estudios Estudios Estudios

Estudios Sin

estudios

Estudios Estudios

secund. Total secund. secund.

univ. primarios univ.

22 ciclo 1er ciclo 22 ciclo

90,5% 86,8% 96,4% 86,8% 75,0% 81,3% 91,4% 87,5% 94,1%

88,1% 83% 92,9% 85,2% 88,8% 89,5% 94,3% 92,5% 94,1%

Pregunta de respuesta multiple. % personas que si conocen el factor de riesgo. Base: 880 pacientes.

Sin olvidar la importancia de la informacién para la prevencién en base a los habitos de vida
saludables, también existen otros factores de riesgo no prevenibles de sufrir un ictus. Ademas,
puede haber factores bioldgicos propios de las mujeres, que incrementan la probabilidad de

padecer un ictus, como la preeclampsia en el embarazo o los tratamientos hormonales. Por ello,

expertas en la materia se cuestionan si realmente se esta informando de ello a la poblacidn

femenina y si esta poblacién de riesgo tiene un control al respecto.

[...] el tema es que yo, ni tenia antecedentes ni un trabajo estresante. Ni tenia
tension alta, no era hipertenso, no tenia azucar, soy una persona que hacia
deporte desde hace un montdn de afios... O sea, no era una persona candidata
a una enfermedad de ictus, ni mucho menos évale? Pero claro, yo tenia un
problema que no sabia que tenia y que hemos detectado a raiz de todo esto.
(Entrevista grupal/grupo de discusion)

[...] hay factores de riesgo que son especificos para mujeres. Por ejemplo, la
migrafia. La migrafia puede producir ictus y la migrafia es mds frecuente en
mujer. Por ejemplo, el embarazo [...] En fin, hay una serie de factores de riesgo
que serian especificos como si dijéramos de la mujer. Que son: embarazo, la
preclamsia, la diabetes gestacional, el uso de anticonceptivos orales, el uso de
terapia hormonal postmenopdusica. Estos serian factores de riesgo especificos.
(Entrevistas a profesionales sociosanitarias)
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A partir de la visién sobre el conocimiento de los factores de riesgo y su asociacién con
determinadas variables demograficas y conductuales, se quiere analizar si la poblacidon
considera que el ictus puede controlarse a través de su prevencion. Entre la poblacidn
encuestada, un 30,1% no sabe si el ictus se puede o no prevenir y el 16,9% no considera que se
trata de una enfermedad prevenible. En total, el 47% de las personas encuestadas no han

respondido afirmativamente a esta cuestién.

Grafico 13. {Considera que el ictus se puede prevenir? (P.05)

34,5%
30,1%
16,9% 15,8%
2’6% .
[
No Si, tomando  Si, controlando los  Si, mediante Ns/Nc

tratamiento  factores de riesgo tratamientoy
control de los
factores de riesgo

Base: 880

El 52,9% considera que si puede hacerse, bien a través de tratamiento o con control de los
factores de riesgo. Por tanto, se observa como existe un alto desconocimiento respecto a la

posibilidad de prevenir el ictus.

Tabla 13. Percepcion de la posibilidad de prevencion del ictus segtin sexo

Sexo de paciente

Hombre Mujer
No 16,5% 20,7%
Si, tomando tratamiento 2,6% 2,5%
Si, controlando los factores de riesgo 38,6% 23,6%
Si, mediante tratamiento y control de los factores de riesgo 16,9% 15,6%
Ns/Nc 25,4% 37,5%
Total 100% 100%

Base: 547 pacientes que han contestado el cuestionario.

En la tabla precedente se expone la percepcion de los/las pacientes que han contestado el

cuestionario, obviando las respuestas de representantes de pacientes, respecto a la capacidad
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de prevenir el ictus. El 38,6% de los hombres que han sufrido un ictus sefalan que el ictus se
puede prevenir controlando los factores de riesgo frente al 23,6% de las mujeres. Del mismo
modo, el 37,5% de las mujeres no sabria indicar si el ictus se puede prevenir frente al 25,4% de
los hombres. Es decir, las mujeres que han sufrido un ictus dudan mds al respecto de la

posibilidad de prevenir la enfermedad que los hombres.

En la encuesta también se ha identificado una relacion ldgica entre la percepcidn sobre la
capacidad de prevencion del ictus y el conocimiento de los diferentes factores de riesgo para
esta enfermedad.-Las personas entrevistadas que consideran que el ictus puede prevenirse (con
tratamiento, con control de factores de riesgo o combinado ambos) son los que en mayor
medida identifican cada uno de los factores de riesgo. Por tanto, saber qué puede causar un

ictus influye en la percepcién de que es posible prevenirlo.

La inequidad en el conocimiento y difusion de los sintomas del ictus para las mujeres estd siendo
trabajada por diversos organismos de cara a dar mayor visibilidad de la enfermedad en las
mujeres ya que, supone la principal causa de muerte en el sexo femenino. Asi, desde el Consejo
General de Enfermeria de Espafia se ha destacado la “Guia para la prevencién del ictus en
Mujeres” de Louise McCollough, publicada por la American Stroke Association (2014), en la que
se recogen factores de riesgo que son propios del sexo femenino. Ademas, desde esta entidad

se recogen algunas cuestiones ligadas a los factores de riesgo de ictus que deben modificarse.

Esta visibilizacién del ictus femenino tiene como objetivo prevenir la enfermedad, favorecer su
deteccién y una rapida actuacion. Es decir, tal y como se expone desde las asociaciones de
pacientes, se debe crear una cultura frente al ictus ya que gran parte de los casos y de las

secuelas mas graves son prevenibles.

Los puntos mas importantes extraidos de las opiniones de las personas entrevistadas en relacion
a los factores de riesgo son:

= Los factores ligados al estilo de vida son los mas conocidos entre la poblacidn, siendo

también los mas facilmente controlables para evitar sufrir un ictus. Po ejemplo, el

consumo de alcohol y tabaco, la tensidn arterial, el sobrepeso, etc. En relacidn con ello,
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los tres factores de riesgo mas sefialados por las personas encuestadas son: tension
arterial, colesterol y azucar.

= Varias de las expertas consultadas, han puesto de manifiesto que los roles tradicionales
femeninos desempefiados, con multiples responsabilidades familiares (cuidadoras,
tareas del hogar, trabajo fuera de casa...), conllevan que se descuide la propia salud de
la mujer y que, por tanto, se obvien factores de riesgo de ictus.

= Hay otros factores de riesgo, no identificados con antelacién y que no siempre dependen
del estilo de vida de los/las pacientes, que dificultan la prevencién de la enfermedad.
Pueden ser problemas hormonales, en la sangre, el corazén, etc. que no se han
manifestado de manera previa al ictus y que, por tanto, son dificiles de controlar.
Ademas, hay factores propios de cada uno de los dos sexos. Y los factores de riesgo
propiamente femeninos son menos conocidos y suelen estar ligados a los cambios
hormonales. Estos deben ser difundidos ya que podrian resultar determinantes en la
prevencion de la enfermedad.

= Aeste respecto, en muchos casos, los/las pacientes consultados/as que han sufrido un
ictus afirman no pertenecer a ninguno de los grupos de riesgo (no bebian, no
fumaban...). Sin embargo, padecian problemas silentes que, obviamente, por su
desconocimiento, no eran controlables ni prevenibles.

= No siempre existe una opinidén clara, entre las personas encuestadas, respecto a la
posibilidad de prevenir del ictus. Incluso 3 de cada 10 no indican una opinién al respecto.
En todo caso, contar con informacidn en cuanto a los distintos factores de riesgo influye

en la percepcion sobre la capacidad de prevencion de la enfermedad.

Direccién General de Transformacién Digital, Innovacién y Derechos de los Usuarios
37



z GOBIERNO Perspectivas sociales y de género en torno al ictus en Aragoén
=<DE ARAGON

Departamento de Sanidad

4. Tiempos de deteccidon y diagndstico

El segundo de los bloques tematicos del cuestionario aborda la deteccidon del ictus, su
diagndstico y la rapidez de la atencién, como factores clave a la hora de poner un tratamiento
al paciente y minimizar las secuelas de la enfermedad. En primer lugar, se analiza la percepcién
de las personas encuestadas respecto a la rapidez en la actuacién en el momento del ictus. Un
81,3% valora positivamente el tiempo relativo a la actuacién del/de la propio/a paciente al sufrir

el ictus. Sin embargo, el 18,1% ha sefialado que no actud lo suficientemente répido.

Grafico 14. ¢Considera que cuando sufrié el episodio de ictus actué suficientemente rapido?
(P.07)
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= No
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Base: 880

La perspectiva de género también se ha considerado en cuanto a la capacidad de deteccién vy,
sobre todo, en el tiempo de desplazamiento al hospital tras sufrir un ictus. Los datos de la
encuesta, en contra de un discurso habitual entre profesionales y expertos/as en la materia, no
revelan que las mujeres que padecen un ictus tengan una reaccion menos rapida que los
hombres ante los sintomas de ictus. Por el contrario, diversas profesionales y expertas
consultadas, indican que los factores sociales y culturales también pueden estar influyendo en
este caso. Refiriéndose a que, tradicionalmente, las mujeres podrian haber sido menos

propensas que los hombres a acudir a un hospital cuando se encuentran mal.
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Las mujeres pueden estar mal y encontrarse mal y si tienen algo que hacer, no
ir. De hecho, tardar mucho mds en ir al hospital las mujeres que los hombres. Y
la atencion muchas veces es mds tarde en las mujeres que en los hombres porque
van mds tarde al hospital. En muchisimos casos. Pocas mujeres al minimo que se
encuentran un poco mal se echan a correr. (Entrevistas a profesionales
sociosanitarias)

Le dolia la cabeza un poco por la tarde, pero no lo sabiamos ni ella ni yo lo que
podia pasarle. Y estando cenando se puso mal, y estdbamos hablando por
teléfono con la hija y se puso muy mal... Vino la hija y nos fuimos por la noche al
hospital de alld arriba, de nuestro barrio. (Entrevistas a profesionales

sociosanitarias)

Existe un amplio consenso entre las personas encuestadas en relacion al tiempo de asistencia
cuando se acudio a urgencias. El 91,3% considera que la atencién fue lo suficientemente rapida.

En cambio, un 7,3% no percibe que esta atencion fuera todo lo rapida que se hubiera esperado.

Grafico 15. é¢Cree que se le atendid lo suficientemente rapido cuando fue a urgencias? (P.09)
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Base: 880

La rapidez en la atencién es fundamental para poder paliar los posibles efectos secundarios del

ictus y facilitar la rehabilitacion lo mas completa posible de los/las pacientes. Dentro del ambito

profesional, los tiempos de asistencia, actualmente, estan totalmente medidos y controlados.
[En referencia al tiempo de deteccion y activacion del Codigo Ictus en la atencion

sanitaria de urgencia] Es vital. [...] desde que entra hasta que se le diagnostica y
se le pone en tratamiento, hacen carreras por el hospital, con urgencia...
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Entre que entra y se le hace el Tac. Ya cuando viene con la ambulancia, ya se le
ha avisado al hospital y lo estdn esperando los médicos y las enfermeras, lo
desnudan, le ponen las vias, se va a hacer el escdner y si se ve que es un embdlico,
ponen tratamiento.

E imaginate si ella ha tardado quince minutos mds, o veinte, o media hora que
no se ha dado cuenta... o tres horas jhorror! (Entrevistas a expertas)

Ante el episodio de ictus sufrido por las personas encuestadas, no hay una manera unanime de

actuacidn, sino que se observan muy diversos comportamientos.

Grafico 16. ¢Qué hizo usted cuando sufrid los sintomas de ictus? (P.08)
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Base: 880

La situacién mas habitual (38,8%) es llamar a los servicios de emergencias (061/112). Por otro
lado, un 28,4% acudid al hospital por sus propios medios. El centro de salud es el lugar de
referencia para aquellos/as pacientes que bien llamaron su médico de guardia (13,1%) o bien
pidieron cita para acudir a consulta (2,7%). También destaca que en el 12% de los casos,
correspondiente a pacientes que no acudieron o no contactaron con ningtn/a profesional

sanitario/a, sino que esperaron a que dichos sintomas se pasaran.

Una de las variables que influye en el tipo de reaccidn de cada paciente ante el ictus es el tamaiio
del municipio de residencia. Tras llamar a los servicios de emergencia, en el caso de un
municipio de gran tamafio, el tiempo de atencidn y traslado al hospital suele ser reducido, tal y

como explica uno de los cuidadores entrevistados:
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Tardaron poco ya que enseguida vieron que habia que trasladarla. Ya que creian
que era un ictus y habia que tratarla. Habia un codgulo y enseguida vieron y
dijeron que habia que disolver el codgulo. (Entrevistas a familiares y cuidadoras/es)

Probablemente, por esta razoén, llamar a los servicios de emergencias es la opcién mas sefialada
entre pacientes de municipios de mas de 20.000 habitantes (aproximadamente, entre un 45% y
un 49%), existiendo una importante diferencia con respecto a quienes lo hicieron en los
municipios de menos de 5.000 habitantes. Ademads, destaca que en estos municipios de
pequefio tamafo (entre un 25% y un 26%) se optd, en mayor medida que en los municipios mas

grandes (7,5%), por llamar al/a la médico de guardia del centro de salud.

Tabla 14. Modo de actuar en el momento del ictus en funcidn del tamafio del municipio de

residencia
Tamaiio del municipio

Menos de De 500 a De 5.000 a De 20.000 a Mas de
500 hab. 5000 hab. 20.000 hab. 50.000 hab. 50.000 hab.
Esperar a que pasaran 11,5% 12,6% 17,0% 17,0% 10,3%
Ir al hospital por sus propios
i 28,2% 28,3% 22,3% 17,0% 31,2%
medios
Llamar a emergencias 28,2% 26,4% 33,9% 49,1% 44,6%
Llamar al médico de guardia del
25,6% 25,8% 20,5% 7,5% 5,6%
centro de salud
Pedir cita al médico de cabecera
0,0% 6,3% 1,8% 3,8% 2,1%
para consulta
Ns/Nc 6,4% 0,6% 4,5% 5,7% 6,3%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

Base: 880

Pero, también existe una relacion entre el comportamiento del/de la paciente en el momento
del ictus y su valoracidn sobre la rapidez en la actuacidn. Las personas encuestadas que
esperaron a que se pasaran los sintomas, asi como aquellas que solicitaron cita con su médico
de cabecera son los que mds consideran que ante su episodio de ictus, no se actud lo
suficientemente rapido. Sin embargo, valoran positivamente el tiempo de la intervencion

aquellas otras personas que, de un modo u otro, contaron con los servicios de emergencia.
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Tabla 15. Modo de actuar en el momento del ictus y valoracién de la rapidez de la actuacién
Actuacion rapida con el episodio de ictus

Si No Ns/Nc Total
Esperar a que pasaran 18,9% 81,1% 0,0% 100%
Ir al hospital por sus propios
di 91,2% 8,8% 0,0% 100%
medios
Llamar a emergencias 93,0% 6,2% 0,9% 100%
Llamar al médico de guardia del
tro d lud 87,0% 13,0% 0,0% 100%
centro de salu
Pedir cita al médico de cabecera
it 50,0% 50,0% 0,0% 100%
para consulta
Ns/Nc 88,6% 6,8% 4,5% 100%

Base: 880

También se ha indagado, durante el desarrollo del trabajo de campo cualitativo, respecto a las
posibles diferencias entre hombres y mujeres en cuanto a la deteccién y la atencidn sanitaria
recibida. En este caso, la perspectiva de género ha calado en el discurso profesional, ya que se
citan inequidades ligadas a las costumbres sociales y roles de género. El peso de las cargas
familiares o la autopercepcién del estado de salud podrian hacer que una mujer ante una
situacién de enfermedad retrase su asistencia al hospital.

[...] Los hombres que nosotros nos hemos encontrado que hayan tardado en
recibir atencion, que son algunos, es porque les ha pillado solos y ha sido
imposible que nadie les atendiese. En cambio, en las mujeres, pasa mucho. De
hecho, muchisimas mujeres de eso, de echarse a la cama y ya se me pasard y
que no se les pase también. O que luego las secuelas sean muchisimo peores. Eso
en los hombres no pasa. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Ella siempre retarda el ir porque siempre dice lo mismo é¢no? équién va a cuidar
a la familia? é quién va a cuidar al marido? Su papel de cuidadora es el principal.
Y entonces eso le retarda su papel de ser humano y ser protagonista de su salud.

(Entrevistas a expertas)

Sin embargo, los datos de algunos estudios previos?, realizados en otros contextos sociales, no
son concluyentes respecto a las diferencias entre hombres y mujeres en cuanto a la velocidad

(< 3 horas) de llegada a urgencias hospitalarias o a la hora de recurrir al servicio de ambulancia.

1 BERNADETTE BODEN-ALBALA, JOSHUA STILLMAN, ERIC T ROBERTS, LEIGH W QUARLES, M MARIA GLYMOUR, JI CHONG, HARMON

MOATS, VERONICA TORRICO, MICHAEL C PARIDES. “Comparison of Acute Stroke Preparedness Strategies to Decrease Emergency
Department Arrival Time in a Multiethnic Cohort: The Stroke Warning Information and Faster Treatment Study”. Julio, 2015. Stroke.
DOI: 10.1161/STROKEAHA.114.008502
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En coincidencia con ello, los datos de nuestra encuesta tampoco arrojan diferencias
significativas en funcion del género de los/las pacientes en cuanto a la capacidad y la rapidez
de reaccidn, ante posibles sintomas de ictus, para solicitar la atencidn sanitaria de emergencia
(por ejemplo, los teléfonos 061/112) y/o acudir por otros medios a las urgencias hospitalarias.
En todo caso, los retrasos ante un episodio de ictus conllevan que las secuelas sean una

importantisima causa de discapacidad, con una grave repercusion familiar y social.

Ademas, esta situacién se ha visto agravada por la pandemia de la Covid-19 que ha repercutido
negativamente en la deteccidn precoz y en el tratamiento de las patologias.

El confinamiento ha sido devastador. Porque ha habido personas que han tenido
ictus y no han ido al hospital por miedo a coger el Coronavirus y ha habido
personas que han ido al hospital y no se les ha atendido como se les tenia que
haber atendido. Entonces el confinamiento ha sido fatal, fatal. Llegan
muchisimas personas con ictus de estos meses con secuelas importantes y, sobre
todo, con la sensacion de que la atencion ha sido fatal [...] Y luego muchas
personas que han ido al hospital, que no les ha dado tanto miedo el Coronavirus
o0 ya han visto enseguida lo que hay pues claro, les han dado el alta y claro luego
las situaciones que se han vivido en las casas con personas recién dadas de alta,
los familiares sobrecargados porque encima del confinamiento, la persona con
ictus y sin hacer rehabilitacion ni nada, pues también han sido muchos los casos.
Porque claro se han priorizado, I6gicamente, otras cosas, y si que la atencion ha

sido mala. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Por parte de las personas entrevistadas, se alerta de que en algunos momentos desde el propio
sistema sanitario se han aplazado algunas consultas y el confinamiento generd un retroceso en
cuanto a la rehabilitacion de los/las pacientes. Por otro lado, la preocupacion y miedo que
tienen los/las pacientes a contagiarse, hace que muchas veces no acudan a los centros sanitarios
ante un dolor o malestar, y que incluso abandonen sus tratamientos. Ademas, ya se ha hechoy

publicado algunos estudios? a este respecto.

2 TEJADA MEZA H, LAMBEA GIL A, SANCHO SALDANA A, VILLAR YUS C, PARDINAS BARON B, SAGARRA MUR D, MARTA MORENO J;
“Ischaemic stroke in the time of coronavirus disease 2019”. Grupo de Seguimiento y Mejora del Programa de Atencion al Ictus en
Aragodn. Eur J Neurol. 2020 Sep;27(9):1788-1792. doi: 10.1111/ene.14327.

3 TEJADA MEZA H, LAMBEA GIL A, SALDANA AS, MARTINEZ-ZABALETA M, JUEZ PR, MARTINEZ EL, APILANEZ MC, ISASI MH, ENGUITA
JM, ALFONSO ML, ARENILLAS JF, OLAIZOLA JS, FERNANDEZ JJT, SANCHEZ J, CASTELLANOS-RODRIGO M, ROEL A, MENENDEZ IC,
FREIJO M, RODRIGUEZ AL, PORTILLA EP, LOPEZ YJ, CASTRO ER, RIVAS SA, GARCIA JT, RODRIGUEZ 1B, JULIAN-VILLAVERDE F, GARCIA
MPM, TREJO-GABRIEL-GALAN JM, INIGUEZ AE, JUSTE CT, LAZARO CP, MORENO JM. “Impact of COVID-19 outbreak on ischemic stroke
admissions and in-hospital mortality in North-West Spain”. Int J Stroke. 2020 Oct;15(7):755-762. doi: 10.1177/1747493020938301.
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Y ahora con el Covid, ha pasado que se han retrasado mds en ir al hospital. Por
el miedo a la infeccion también éeh? Entonces, no quieren ir y entonces se ha
retrasado el tratamiento y esto, si que se ha visto, que cambia del todo. O sea,
poner tratamiento inmediato o no, cambia el prondstico totalmente en el ictus.
Y aqui hay un tema social en el retraso de ir al hospital. (Entrevistas a expertas)

Eso si, con el Coronavirus yo creo que hemos... no es que hayamos retrocedido
porque la gente sigue también concienciada, pero la gente también ha tenido
miedo. Entonces, no es que la gente no se dé cuenta de que posiblemente esté
pasando algo, pero igual dices, bueno igual no es... me espero un poco mds en

ir. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

De manera esquematica, las principales conclusiones que pueden extraerse de las opiniones
vertidas por profesionales y pacientes en relacion a la deteccién del ictus y la rapidez de la
atencion son:
= Las personas entrevistadas refieren como el episodio de ictus se produce,
generalmente, de manera totalmente imprevista y con sintomas repentinos que
tuvieron lugar en el transcurso de la realizacién de actividades cotidianas. Por ello,
los/las profesionales y expertos/as consultados, subrayan la importancia de divulgar la
necesidad de una atencién temprana a la hora de tratar a las personas que sufren un
ictus, para mejorar su prondstico y tratar de evitar, en la medida de lo posible, la
aparicién de secuelas.
= Ante un episodio de ictus, la reaccién mas frecuente recogida en las encuestas es llamar
a los servicios de emergencia (061/112) o acudir directamente al hospital. Sin embargo,
también hay un 12% que esperd a que estos sintomas remitieran.
= Laencuesta a pacientes de ictus y sus representantes, no revela que en Aragdn se hayan
producido diferencias en funcidn del sexo de los/las pacientes cuanto a la capacidad de
reaccion o los tipos de reaccidbn adecuados (recurrir a servicios de
urgencias/emergencias sanitarias) y la percepcidén del tiempo transcurrido desde los
primeros sintomas hasta el primer tratamiento médico.
= Sin embargo, la perspectiva de género ha calado en el discurso de los/las profesionales
sociosanitarios/as y expertos/as que han sido consultados/as en este estudio. Se alude
al mayor nivel de responsabilidades asumidas por la mujer, en virtud de los diferentes

roles de género en nuestra sociedad. Por ello, frente a comportamientos como
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anteponer otras obligaciones a la propia salud, sigue siendo pertinente destacar la
importancia de recurrir a los servicios de emergencia o urgencias hospitalarias en caso
de un posible episodio de ictus.

= El entorno del/de la paciente y si se encuentra o no acompafiado/a en el momento del
ictus son factores clave en la deteccion del mismo. Asi, las personas que viven solas
tienen mayores dificultades a la hora de detectar el ictus y recurrir a los servicios de
urgencias, o hacerlo mas tarde, que aquellas personas que se encuentran acompafiadas.

= La asistencia médica del ictus se encuentra protocolizada y sus tiempos muy medidos
por parte de los servicios sanitarios, de modo que se garantiza la mas rapida asistencia
posible en la intervencidn a un/una paciente que sufre un ictus. Al respecto, el 81,3% de
las personas encuestadas valoran positivamente la rapidez de la asistencia cuando
sufrieron el ictus.

= La pandemia de Covid-19, y el miedo al contagio en los centros sanitarios, ha podido

repercutir negativamente en el diagndstico y tratamiento precoz del ictus.
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5. Cuidados y rehabilitacion

En este bloque temético se recogen las opiniones de profesionales, cuidadores/as y pacientes
en relacién al proceso de asistencia y rehabilitacion del ictus desde varias perspectivas; cuidados
en centros especializados, atencion al paciente en el hogar, rehabilitacion posterior al alta
hospitalaria, etc., considerando las diferentes casuisticas que cada situaciéon o caso concreto

conlleva.

5.1. Cuidados asistenciales

Como se ha sefialado anteriormente, la rdpida asistencia médica a una persona que sufre un

episodio de ictus es fundamental. Como se expone en el Plan de Atencion al Ictus en Aragon:

La atencion a las personas con ictus requiere en las primeras horas una buena organizacion en
la secuencia de las actividades, ya que en este proceso el tiempo es vital.

El cédigo ictus es un sistema de alerta que se activa ante personas con sintomatologia sugestiva
de ictus agudo, para actuar con celeridad en las distintas fases y actuaciones que posibiliten
prestar una atencion eficaz a pacientes afectados/as por esta patologia, tanto a nivel
extrahospitalario como hospitalario.

La activacion del Codigo ictus se realizard de forma general en todo paciente con diagndstico de
sospecha de ictus agudo de <16 horas de evolucion, trasladando al paciente para su primera
atencion al hospital establecido.

Grafico 17. Una vez que acudid a urgencias y el diagnosticaron el ictus, éle
aplicaron/realizaron algun tratamiento médico? (P.10)

70,8%
13,5%
4,9% 8,6%
. — ]
Si, fibrindlisis  Si, tromobectomia Si, pero no sabria No Ns/Nc

indicar el nombre

Base: 880
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Siete de cada diez personas encuestadas saben que, una vez que en urgencias les diagnosticaron
el ictus, les realizaron algun tipo de tratamiento médico, pero desconocen su nombre. El 7,1% si
es capaz de nombrar el tratamiento (2,2% fibrindlisis y 4,9% trombectomia). Un 13,5% indica
que en su caso no se aplicd ningun tratamiento, mientras que el 8,6% desconoce esta cuestion.
Y, como se observa en la tabla siguiente, existe un mayor porcentaje de mujeres que de hombres
que sefialan haber recibido tratamiento, sepan o no identificar su nombre. El 11,1% de las

mujeres mencionan no haber recibido tratamiento frente al 15,9% de hombres.

Tabla 16. Tratamiento médico aplicado y sexo de los/las pacientes

Sexo

Hombre Mujer
Si, fibrinolisis 3,0% 1,4%
Si, trombectomia 4,1% 5,7%
Si, pero no sabria indicar el nombre 65,7% 75,9%
No 15,9% 11,1%
Ns/Nc 11,4% 5,9%
Total 100% 100%

Base: 880

Tras la atencidn sanitaria de urgencias, realizar lo antes posible el proceso de evaluacidn para el
tratamiento de rehabilitacién del/de la paciente (a ser posible dentro de las primeras 24 horas)
se considera fundamental para conocer exhaustivamente su estado de salud. Y con ello, en
funcién de la evaluacién y prescripcién médica, iniciar un tratamiento y rehabilitacién para que
se puedan recuperar las actividades de autocuidado y se alcance el maximo nivel de integracion
posible. La valoracion e inicio del tratamiento suele tener un cardcter multidisciplinar.
Intervienen diferentes profesionales que, al menos en los sectores sanitarios mejor dotados o
con mayores medios, abarcan los distintos ambitos de afectacién del ictus: fisioterapia,
enfermeria, trabajo social, etc. No obstante, otros recursos como terapia ocupacional y/o
logopedia, no siempre resultan todo lo accesible que seria deseable. En todo caso, la mayoria
de las profesionales consultadas sefialan que en este proceso no se establecen diferencias en

funcién del género de los/las pacientes.

En relacion con la rapidez de la asistencia, el 46,1% de las personas encuestadas cuantificaron

en menos de dos horas, el tiempo transcurrido desde que aparecieron los primeros sintomas
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hasta que se recibié tratamiento médico. En el extremo opuesto, un 18,4% ha cuantificado este
periodo en mas de 6 horas. Tal y como sefiala el equipo de neurdlogos/as implicados en este
estudio, cuando se alude a tratamiento médico, conviene resaltar que se alude al tratamiento

de reperfusién, ya que un hipotensor también es un tratamiento médico.

Grafico 18. ¢Cudnto tiempo pasé desde los primeros sintomas de ictus hasta que recibio
tratamiento médico? (P.11)

46,1%
24,3%
18,4%
6,7%

° 4,4%

Menos de 2 horas De 2 a4 horasy30 De4 horasy 30 Mads de 6 horas Ns/Nc
minutos minutos a 6 horas

Base: 880

Tras la primera asistencia y tratamiento, los/las pacientes encuestados/as fueron en el 74,4% de
los casos, ingresados en la unidad de ictus del hospital. Un 14,2% fue ingresado en planta
mientras que el 7,4% requirié de un ingreso en UCI. Tan solo el 1% no necesitd un ingreso

hospitalario.

Grafico 19. Posteriormente, ¢donde ingresoé en primer lugar? (P.12)

74,4%
14,2%
7,4% 3.0%
1’0% . I .
I —
No le ingresaron Le ingresaron en la Le ingresaron en la Le ingresaron en Ns/Nc
unidad de ictus Ucl planta

Base: 880
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La unidad donde ingresd el paciente en primer lugar esta significativamente relacionada de con
el tiempo que transcurrié desde los primeros sintomas hasta que se recibié tratamiento médico;

tal y como se refleja a continuacion.

Tabla 17. Lugar de ingreso y tiempo desde los primeros sintomas
hasta que se recibio tratamiento

Tiempo desde los primeros sintomas hasta que se recibié tratamiento
Menosde2 De2a4,50 De4,5a6 Mas de 6

Ns/Nc Total
horas horas horas horas /
No le ingresaron 55,6% 11,1% 0,0% 33,3% 0,0% 100%
Le ingresaron en la

. . 46,6% 26,3% 6,7% 17,6% 2,9% 100%
unidad de ictus
Le ingresaron en la UCI 66,2% 13,8% 4,6% 9,2% 6,2% 100%
Le ingresaron en planta 35,2% 24,0% 9,6% 27,2% 4,0% 100%
Ns/Nc 34,6% 7,7% 0,0% 15,4% 42,3% 100%

Base: 880

Los/las pacientes ingresados/as en la UCI son quienes en mayor medida recibieron tratamiento
médico antes de dos horas (66,2%), probablemente por la gravedad del ictus. Aquellas personas
que ingresaron en planta o incluso no ingresaron, tuvieron en mayor medida una asistencia mas
tardia.

Grafico 20. ¢En qué medida se encuentra satisfecho/a con el seguimiento y atencidn sanitaria

durante el proceso de hospitalizacion? (P.14)
1,3%

0,9% 2,3%

1/

4,2%

25,6%

= Nada satisfactorio

= Poco satisfactorio

= Adecuado

m Satisfactorio

= Muy satisfactorio
Ns/Nc

65,7%

Base: 880
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De la encuesta también se desprende que existe una elevada satisfaccion con la atencion
sanitaria y el seguimiento que se tuvo durante el proceso de hospitalizacidn, ya que el 91,3% ha
indicado que fue satisfactorio o muy satisfactorio; es decir mejor o mucho mejor de lo esperado.
La insatisfaccidn con la atencidon y seguimiento se recoge en el 2,6% de los casos, donde no se

han cumplido las expectativas al respecto.

Aungue esta cuestion también serd objeto de analisis en el siguiente epigrafe, éstas valoraciones
descienden enrelacidn a la atencidn posterior. Hay un 53,1% de personas encuestadas que dicen
estar satisfechas o muy satisfechas con el seguimiento y atencidn sanitaria recibidos tras el ictus.
Un 18,3% considera que estos fueron los adecuados mientras que en el 25,7% muestra su

descontento al respecto (poco o nada satisfactorio).

Grafico 21. ¢En qué medida se encuentra satisfecho/a con el seguimiento y atencién
sanitaria posterior al ictus? (P.15)

2,8% 7,4%

23,3%

= Nada satisfactorio
= Poco satisfactorio
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m Satisfactorio

= Muy satisfactorio

18,4% Ns/Nc

Base: 880

Las ideas mds importantes que pueden extraerse de la opinidn en cuanto a los cuidados
asistenciales que se reciben en los centros hospitalarios son las siguientes:

= Aunque hay diversos factores que influyen en la asistencia, es habitual que una persona

que ha sufrido un ictus tenga una larga estancia en el hospital, teniendo en cuenta la

estancia en una unidad de agudos y la posible convalecencia en un hospital de crénicos.

Se han recogido testimonios de pacientes que pasaron hasta un afio hospitalizados/as.

En otros casos el/la paciente cambiod de centro de asistencia durante su convalecencia.
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= Todas las personas entrevistadas han valorado muy positivamente la atencion recibida
en el hospital por parte de todo el personal, tanto sanitario como no sanitario. La
satisfaccion con la atencién hospitalaria también se refleja en la encuesta, ya que el
91,3% esta satisfecho o muy satisfecho al respecto.

= Latipologia de ictus influye en el tratamiento administrado al paciente, pero, no parece
que se establezcan diferencias en cuanto al sexo de la persona. Unicamente se valorara
a cada paciente desde el punto de vista de su situacion clinica.

= El tiempo transcurrido hasta el inicio del tratamiento, de acuerdo a las opiniones
recogidas en la encuesta, es menor a 2 horas en el 46,1% de los casos. Sin embargo, un
18,4% lo cuantifica en mas de 6 horas.

= Tras este primer tratamiento, la situacién mas habitual entre las personas encuestadas
(74,4%) fue el ingreso en la unidad de ictus del hospital.

= Cuando los/las pacientes han alcanzado un nivel de recuperacion éptimo como para
abandonar el hospital, deben seguir con su tratamiento fuera; acudir a las pertinentes

revisiones médicas y, frecuentemente, a rehabilitacion.
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5.2. Rehabilitacion

En el caso de que de una persona que ha sufrido un ictus requiera un proceso de rehabilitacion,
habitualmente, suele tratarse de un proceso largo y complejo, destinado a minimizar las
secuelas de los/las pacientes. Ademas, en numerosos casos, junto con el tratamiento
rehabilitador en el centro sanitario correspondiente al alta hospitalaria, también se accede a

otros tipos de terapia a través de entidades privadas.

Tres de cada diez personas encuestadas (30,3%) afirman que recibieron un tratamiento de
rehabilitacién durante el tiempo que permanecieron hospitalizadas y un 68,9% ha sefialado que
en su caso no se llevd a cabo dicho tratamiento. Aunque estas cifras son a priori llamativas, ha
de considerarse que no contamos con el criterio del personal facultativo respecto a si dicho

tratamiento rehabilitador es o no conveniente en cada caso.

Grafico 22. ¢Ha recibido tratamiento rehabilitador durante su hospitalizacién? (P.16)

0,8%

30,3%

u Si
= No
Ns/Nc

68,...

Base: 880

Existen algunas diferencias por sexo en cuanto a la recepcién de tratamiento de rehabilitacion
durante la estancia hospitalaria. Los hombres indican en mayor medida, 34,3%, haber recibido
rehabilitaciéon durante su hospitalizacién. Este porcentaje se reduce hasta el 26,4% cuando la
paciente es una mujer. No obstante, también conviene recordar aspectos como que el
porcentaje de mujeres que ya habian sufrido un ictus antes de 2019 es mayor o que las edades

medias de la muestra de pacientes mujeres es mayor que la de hombres.
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Tabla 18. Realizacion de rehabilitaciéon durante la hospitalizacion y sexo
de los/las pacientes

Sexo
Hombre Mujer
Si 34,3% 26,4%
No 64,5% 73,2%
Ns/Nc 1,1% 0,5%
Total 100% 100%

Base: 880

Como se viene indicando, la rehabilitaciéon de un/una paciente de ictus es fundamental para
garantizar una mejor calidad de vida. La valoracion y seguimiento durante los primeros meses
es fundamental para determinar el tipo de tratamiento rehabilitador, asi como las posibles
secuelas que queden, a cada paciente. En concreto, se alude por parte de profesionales
sanitarios/as a los tres primeros meses como claves en la rehabilitacion. Si bien, en funcion de
la mejoria de cada paciente, este plazo puede ampliarse. El proceso de rehabilitacién que se
inicia en el hospital, puede continuar al alta del paciente. Frecuentemente, mediante
tratamientos privados ofrecidos por centros o asociaciones de pacientes.

[...] la Seguridad Social si que cubre, por supuesto, la necesidad en la fase aguda,
por supuesto, y ellos dan rehabilitacion. Lo que pasa es que, no se puede
extender en el tiempo. [..] hay muchas personas que pasan afios de
rehabilitacion y siguen consiguiendo cosas. Entonces, ellos hacen un poco como
lo mds inmediato. Intentar por todos los medios que salga con algo de calidad

de vida y autonomia personal, y en que se ha conseguido un poco, ya no pueden

continuar. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

[...] se quedan sin servicio en el sistema publico pues porque se les acaba... o bien
se les acaba o bien no les han dado rehabilitacion, y ellos consideran que

necesitan sequir trabajando. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Dentro del proceso de tratamiento y rehabilitacién de pacientes de ictus, también es importante
destacar el importante papel que tienen las entidades de caracter privado, como las
asociaciones o los centros de neurorehabilitacién. La recurrencia a este tipo de centros viene
motivada por la necesidad de seguir con el proceso de rehabilitacion que se ha iniciado en el
sistema sanitario publico que no siempre puede cubrir todas las expectativas (por ejemplo, en

relacién a la rehabilitacidn cognitiva) de los/las pacientes.
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Una vez que finaliza el proceso de atencidon en el hospital, se informa a pacientes y sus familias
de las alternativas que tienen para continuar con la rehabilitacion para su alcanzar las
posibilidades de mejora. Aunque para llegar a estos centros suele ser muy habitual partir de la
informacién mds cercana proporcionada por amigos, vecinos, Internet...

Suele ser, o por derivacion de algun hospital, a través de la trabajadora social
que le comenta las diferentes opciones que hay de rehabilitacion una vez que
terminan el proceso hospitalario. [...] y otros suele ser pues porque han visto por
la pdgina web o por las redes sociales o incluso por notas de prensa que también
se suele hacer, radio... y también tenemos mucha gente aqui de la vecindad.

(Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Tras el alta hospitalaria, el 70,6% de los/las pacientes encuestados/as no continuaron el proceso
de rehabilitacién. Aquellas personas que si siguen una rehabilitacion constituyen el 27,4%: el
22% lo hace en un centro publico, el 4,8% acude a un centro privado, mientras que el 0,6% lleva

a cabo este proceso en una asociacidn de pacientes.

Grafico 23. ¢Ha continuado con la rehabilitacion, posteriormente, al alta de su
hospitalizacion? (P.17)

70,6%
22,0%
4,8% 0,6% 2,0%
No Si, ambulatoria  Si, ambulatoria Si, enuna Ns/Nc
en centro publico  en centro asociacion de
privado pacientes
Base: 880

La realizacién o no de algun tipo de rehabilitacion tras la estancia en el hospital, guarda relacion
con el destino de cada paciente tras su alta hospitalaria; tal y como se muestra a continuacion.
Entre los/las pacientes encuestados/as que no han seguido con la rehabilitacidn tras el alta, el
87,1% regreso a su domicilio habitual. Es posible que en gran parte de estos casos no requirieran
esta rehabilitacidon y que tuvieran mayores capacidades para regresar al domicilio al poder

realizar vida similar a la anterior al ictus. No obstante, algunos/as expertos/as apuntan
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dificultades de acceso a la rehabilitacién en centros privados y a que la aceptacion de las
secuelas del ictus también conlleva un tiempo de adaptacidn de la persona que lo ha sufrido y

de sus familiares.

De hecho, en todos los casos, se haga o no rehabilitacién y, en su caso, con independencia de
donde se haga esta rehabilitaciéon es mayoritario que el/la paciente haya regresado a su
domicilio habitual. Pero, también puede indicarse que los datos reflejan que la rehabilitacidn
ambulatoria en centro publico es mas comun (31,4%) entre quienes se encuentran en un
hospital de crénicos de la red publica que entre los que se encuentran en otro domicilio o

residencia.

Tabla 19. Rehabilitacion tras la hospitalizacion y destino al alta hospitalaria

Una vez que recibio el alta fue a:

- Hospital
Domicilio Otro . . L.
R . Residencia cronicos Otros Total
habitual domicilio -
red publica
No 87,1% 5,2% 1,0% 6,0% 0,8% 100%
Si, ambulatoria en
L 62,9% 4,6% 0,5% 31,4% 0,5% 100%
centro publico
Sf, ambulatoria en 81,0%% 2,4% 2,4% 14,3% 0,0% 100%
centro privado
Si, en una asociacion de 60,0%% 20,0% 20,0% 0% 0,0% 100%
pacientes
Ns/Nc 61,1% 0,0% 0,0% 5,6% 33,3% 100%
Base: 880

Los porcentajes de hombres y mujeres que acceden a rehabilitacion tras la hospitalizacidn son
diferentes. Quienes prosiguen con algun tipo de rehabilitacion (ambulatoria en centro publico,
en centro privado o en una asociacién de pacientes) son el 24% de las mujeres, frente al 36,7%
de los pacientes hombres. En todo caso, los/las neurdlogos/as participantes en el estudio
sefialan que los tratamientos de rehabilitacion se pautan en funcion del estado de salud
(gravedad del ictus, capacidades actuales, posibles secuelas y potencial de mejora, etc.) de cada

paciente.
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Tabla 20. Rehabilitacién tras la hospitalizacion seguin sexo de pacientes

Hombre Mujer Ambos
sexos
No 66,8% 74,3% 70,6%
Si, ambulatoria en centro publico 24,5% 19,5% 22,0%
Si, ambulatoria en centro privado 5,2% 4,3% 4,8%
Si, en una asociacion de pacientes 0,9% 0,2% 0,6%
Ns/Nc 2,5% 1,6% 2,0%
Total 100% 100% 100%

Base: 880

Aungue en la encuesta no se aprecian diferencias estadisticamente significativas en el acceso a
la rehabilitacién entre los municipios de residencia de los/las pacientes de mas y menos de
20.000 habitantes, algunas zonas rurales alejadas de las ciudades pueden implicar, por ejemplo,
un mayor tiempo de desplazamiento. Asistir a la rehabilitacion en un centro ambulatorio
generalmente se realizara en ambulancia, mientras que para asistir a otro tipo de centros se
requerira hacerlo por cuenta propia. Ademds, la inexistencia de servicios privados para
pacientes de ictus en el entorno rural, incide en la percepcién y en la accesibilidad a estos

servicios de rehabilitacion tras el alta hospitalaria de estos/as pacientes.

Los recursos privados llevan implicito un coste econémico que supone en muchos casos el
principal impedimento para la rehabilitacién. Es importante destacar que ademas suelen ser
tratamientos de larga duracion donde intervienen varias/os profesionales (logopedas,
fisioterapeuta, terapeutas ocupacionales, etc.). Por tanto, la capacidad econémica de cada
paciente se convierte en una variable clave a la hora de acceder y continuar con un determinado

tratamiento de rehabilitacion.

Indudablemente, el aspecto econémico influye a la hora de que una persona
pueda tener acceso y continuidad a determinado tipo de tratamientos de
rehabilitacion. La barrera econémica es muy importante, la verdad. Y luego, es
que son tratamientos muy largos. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)
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El asociacionismo puede ser un cauce eficaz para el desarrollo de diversos tipos de actividades
y servicios (por ejemplo, rehabilitacion) para la mejora de la calidad de vida de los/las pacientes
y canalizar la participacion en el sistema sanitario. Sin embargo, se trata de un recurso poco
factible en zonas rurales alejadas de los grandes nucleos de poblacién de la Comunidad
Auténoma. En todo caso, el 54,3% de las personas encuestadas reside en un municipio de mas
de 50.000 habitantes y sélo el 3% pertenece a alguna asociacién de pacientes tras haber sufrido
el ictus.

Grafico 24. ¢ Pertenece a alguna asociacion de pacientes (tras el ictus)? (P.18)
3,0%

= Si

= No
97,0%

Base: 880

En estas asociaciones de pacientes se utilizan con mas frecuencia los recursos de fisioterapia,
terapia ocupacional y logopedia (de cada 10 personas asociadas, entre 3 y 4 mencionan
utilizarlos). Sin embargo, apenas hay pacientes que hayan sido atendidos por el trabajador social
o hayan dado formacién y charlas de prevencidn. En ninglin caso se han hecho actividades de
ocio y tiempo libre en el ambito asociativo, por lo que no parece que este sea el motivo por los

que se acude a la asociacidn de pacientes de ictus.

Grafico 25. ¢Qué recursos de la asociacidn utiliza? (P.18.1)

Fisioterapia I 4,2
Terapia ocupacional Y 3.8
Logopeda N 35
Neuropsicologia N 2,3

Psicologia W 1,5

Talleres terapéuticos en grupo B 0,8

Atencidn del trabajador social M 0,4

Formacion y charlas de... M 0,4

Actividades de ocio y tiempo libre 0,0

Pregunta de respuesta multiple. Personas que si usan cada recurso de la asociacidn. Para facilitar la lectura del grafico se muestra
el cdlculo en tantos por 10. Base: 26
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En algunos casos, el apoyo econémico familiar resulta indispensable para poder acceder a esta
rehabilitacion. Tomando en consideracién que, a su vez, cuando las secuelas de un ictus
incapacitante se producen en una persona en edad laboral, también se genera una importante
reduccion de los recursos familiares. El factor econdmico, por tanto, se percibe como un freno

al acceso a determinados tratamientos de rehabilitacion y a otros recursos sociosanitarios.

El coste econémico también influye mucho a la hora de tomar una decision en
hacer un tratamiento, si que es verdad que hay muchos que podrian tener y
tendrian, o deberian tener, un acceso a esta rehabilitacion. Pero desde el sistema
sanitario publico no se les puede hacer ese tratamiento y entonces, no tienen un
recurso econémico, porque al fin y al cabo depende de la rehabilitacion que
necesiten, necesitardn un importe econémico durante un tiempo estimado.
(Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Yo por mis padres. Si no hubiese tenido a mis padres, no hubiese podido pagar
ni el centro de dia. Porque me suponia todos los meses pagar 1000€ ¢ Quién los

va a pagar? Yo cobraba 800, es imposible. (Entrevista grupal/grupo de discusién)

Cuando una persona que ha sufrido un ictus llega a una de estas asociaciones o entidades
privadas donde se realiza rehabilitacidn, en primer lugar, se hace una valoracidon de la situacion
de su estado, en términos de independencia y capacidad en el desarrollo de las actividades de
la vida diaria, y se le ofrecen las distintas alternativas disponibles para su rehabilitacién. A partir
de ese momento, se inicia un proceso de tratamiento personalizado para cada caso.

[...] lo que hacemos es un poco ver cudles son las dificultades que tienen de cara
a la independencia, sobre todo analizar las actividades de la vida diaria, las
bdsicas, las instrumentales y en ocasiones otras mds avanzadas. Dependiendo
de la persona que viene claro, porque tampoco es lo mismo un paciente o un
usuario de 30 afios que uno de 80. Las necesidades, que ellos mismos te reflejan
que tienen, no son las mismas. Entonces se valora si puede comer, si se puede
vestir, si es capaz de hacer la comida... Y en base a cudles se vean afectadas

vemos porque estdn afectadas. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

En esta valoracion inicial influyen, por tanto, diversas variables como la edad o el tipo de
actividades que anteriormente al ictus realizaba. Por ello, los/las profesionales que se ocupan
de esta valoracién sefialan una mayor complicacidn y elevados grados de dependencia en el caso

de hombres, especialmente de edades avanzadas, que nunca se han ocupado de determinadas
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tareas del hogar. En todo caso, en el proceso de rehabilitacidn no se aprecian otras diferencias

entre hombres y mujeres.

A continuacion, se exponen las principales opiniones recogidas de profesionales, cuidadoras/es

y pacientes en relacién al proceso de rehabilitacion del ictus.

De entre las personas encuestadas, un 68,9% indica que no recibié tratamiento de
rehabilitacion durante su estancia en el hospital (el 30,3% si lo hizo). La rehabilitacidn
que se inicia en el hospital, en algunos casos, se mantiene tras el alta hospitalaria. No
obstante, de la encuesta se desprende que en el 70,6% de los casos no se continta con
la rehabilitacidn una vez se ha obtenido el alta.

La rehabilitacion a través del sistema de salud, en algunos casos se ha juzgado
insuficiente en su intensidad y duracién. Con relativa frecuencia, la rehabilitacién
recibida durante el ingreso hospitalario y del sistema de salud publico no es definitiva y
se recurre a diversos servicios (fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, logopeda, etc.
etc.) a través de profesionales, asociaciones u otras entidades de caracter privado.

Las familias también sienten que existe una falta de informacion sobre qué hacer al
recibir el alta hospitalaria para continuar el proceso de rehabilitacién. A este respecto,
se demanda mas informacién antes de recibir el alta médica, sobre los recursos
disponibles y a los que acudir para continuar el proceso de rehabilitacion.

El proceso de rehabilitacion es largo, puede durar afios porque hay personas que
declaran seguir notando progresos mucho tiempo después. Ademads, cuando se deja por
un tiempo, como ha sido el caso de la pandemia del Coronavirus, se nota cierto
estancamiento e incluso empeoramiento en las condiciones de los/las pacientes.

Pero, el coste econédmico de estos tratamientos y servicios privados puede ser un
factor determinante. Por lo general, se trata de procesos de rehabilitacidn largos y que,
por tanto, pueden implicar un elevado desembolso econdmico y coste familiar. Ya que,

por ejemplo, también puede implicar desplazamientos al centro de rehabilitacion.
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5.3. Cuidados en el hogar

Cuando las secuelas del ictus son importantes, tanto la persona que sufrié el ictus como su
familia se sienten desbordadas ante la nueva situacidén. Sienten miedo, incertidumbre y
ansiedad. Estas emociones se acrecientan cuando el paciente regresa al hogar. Es en este

momento donde todos los miembros tienen que adaptarse a la nueva situacion.

El hospital es un entorno mds clinico. Es una burbuja donde estdn protegidos
porque en cuanto pasa algo siempre hay una persona, o un profesional o un
familiar. Cuando llegan a casa, al final se exponen ante la vida real y los
problemas que hay los tienes que afrontar tu sola, o con tu marido o con tu hija,
nadie te va a poder ayudar, nadie que sea un profesional te va a decir como
hacerlo. Entonces eso frustra mucho también. (Entrevistas a profesionales

sociosanitarias)

De la encuesta realizada se extrae que el 80,8% de los/las pacientes una vez obtenida el alta
hospitalaria, regresa a su domicilio. Un 4,9% tiene que ir a otro domicilio que no es el suyo. En
el 11,9% el alta supone un nuevo ingreso, esta vez en un hospital de crénicos de la red publica.

Tan solo el 1% ha sefalado que fue ingresado en una residencia.

Grafico 26. (P. 13.) Una vez que recibio el alta, fue a:
Domicilio habitual antes del ictus _ 80,8%
Hospital de crénicos de la red publica - 11,9%
Otro domicilio I 4,9%
Otros I 1,4%

Residencia | 1,0%

Base: 880

El destino del paciente al alta hospitalaria presenta algunas diferencias considerando el sexo de
los/as pacientes. Mientras que en el 83,9% de los hombres se afirma que regresaron a su hogar,

este porcentaje se reduce al 77,7% en el caso de las mujeres. Incrementandose la proporcion de
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las mujeres que indican que tuvieron que ir a otro domicilio (7,5%), frente al caso de los hombres

(2,3%).

Tabla 21. Destino tras el alta hospitalaria segtin sexo de los/las pacientes

Sexo

Hombre Mujer
!)omlcmo habitual antes del 83,9% 77.7%
ictus
Otro domicilio 2,3% 7,5%
Hc’JsP|ta| de cronicos de la red 12,0% 11,8%
publica
Residencia 0,7% 1,4%
Otros 1,1% 1,6%
Total 100% 100%

Base: 880

Ademas, aunque con un tamaino muestral muy reducido, es mayor el porcentaje de mujeres que
fueron ingresadas en una residencia que el de hombres. Se pone de manifiesto, por tanto, que
las mujeres deben ir a otro domicilio o residencia para ser atendidas, en mayor medida que los
hombres. Bien sea, debido a que se trata de mujeres que se encuentran solas, a que no pueden
valerse por si mismas tras un ictus o, incluso, que sus familiares no tienen capacidad de asumir

la responsabilidad de cuidadores/as de ellas.

A este respecto, se ha destacado que el apoyo familiar en la recuperacidn de las personas que
han sufrido un ictus es fundamental. De ahi, la gran importancia de informar e implicar a la
familia en la rehabilitacién de los/las pacientes y que, tanto para el/la paciente como para su

familia, resulta fundamental la ayuda emocional para una recuperaciéon mas exitosa.

Yo creo que lo que mds le cuesta a la familia es ver que la persona ya no es la
que era. Porque cuando un problema es fisico, pues bueno, tu reconoces a tu
madre, a tu padre, a tu marido... Pero cuando las personas cambian
cognitivamente [...]Lo peor para una familia es que la persona que ha tenido el

ictus no pueda comunicarse. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)
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Si tu tienes una familia alrededor tuyo muy unida, primero hace que tu dnimo
esté mejor, y el dnimo influye muchisimo en las secuelas; y sequndo, tienes mds
apoyo y mds posibilidades (Entrevistas a expertas)

La implicacion de la persona a la que le ha dado el ictus y todo su ambiente, la
familia que estd ahi encima “venga te vamos a ayudar, venga hoy te toca, o
vamos a hacer esto, recuerda que te dijeron que tenemos que hacer esto, tienes
que hacer la hoja...”, también ayuda a fortalecer el tratamiento. Y, una buena
union entre los profesionales y la familia, hace que el tratamiento que hagamos
y sequir en la misma linea, tenga mejores resultados. (Entrevistas a profesionales
sociosanitarias)

La mayoria de las personas consultadas en la investigacidon han hecho alusién al cambio en los

roles habituales de los miembros de la familia y a las diferentes situaciones que se producen en

el hogar dependiendo de quién sea el/la paciente. Cuando la paciente de ictus es mujer,

generalmente, se produce un contundente cambio de roles. Las mujeres se desprenden de su

rol de cuidadora y los hombres requieren aprender a realizar muchas de las tareas domésticas

gue hasta el momento no hacian o en las que Unicamente ayudaban.

El hogar puede

En el aspecto emocional, yo creo que lo lleva un poquito peor, por mi experiencia
aqui, con las mujeres [...] antes, en mi casa yo lo manejaba todo y ahora no
puedo manejar nada, y que yo antes podia hacer la comida, mientras hacia la
comida arreglaba o limpiaba algo, o me iba a comprar, o tenia todo organizado,
ahora no puedo porque dependo de una persona. Y la persona que tengo al
cuidado que es mi marido, no lo desempeiia porque no estd acostumbrado a
hacer eso, entonces, aun me pongo mds nerviosa y me dificulta todo mds.
(Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

No van a poder hacer, a lo mejor, la comida... las cosas que hacian. Las mujeres
esto de cuando van a casa, lo llevan peor que los hombres. Porque ellas sabian
dénde estaba todo en los armarios, manejaban sus cosas... y eso lo llevan mucho
peor que los hombres. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

llegar a convertirse en un entorno complicado en el que desenvolverse cuando

las capacidades han quedado mermadas tras el ictus. Asi, el 12% de las personas encuestadas

dice que necesita de ayuda externa en su domicilio como por ejemplo para levantarse de la

cama, asearse, comer, etc.
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Grafico 27. ¢Utiliza alguno de los siguientes servicios de ayuda (Ayuda o asistente personal
en el domicilio: aseo personal, levantarse de la cama, movilidad, etc.)? (P.21.2)

12,0%

= Si

= No

Base: 880

Ademas, respecto a esta cuestion, existen diferencias en funcién del sexo del paciente, tal y
como se presenta en la siguiente tabla. En el 16,6% de las mujeres pacientes se indica que si que
reciben algun tipo de ayuda o asistencia personal en el domicilio para poder realizar tareas como
el aseo personal o levantarse de la cama. En el caso de los hombres, el porcentaje se reduce
hasta el 7,5%. Esta situacion puede ser debida a diversos factores como estar o no solo en el
hogar, la gravedad y secuelas del ictus o la edad del paciente. Probablemente, en el caso de
pacientes hombres sea mas frecuente que los cuidados sean asumidos por sus conyuges u otros

miembros de la familia como, por ejemplo, las hijas.

Tabla 22. Uso de ayuda personal en el domicilio y sexo del paciente

Sexo
Hombre Mujer
Si 7,5% 16,6%
No 92,5 % 86,4%
Total 100% 100%

Base: 880

A su vez, a lo largo del estudio, a través de los discursos de profesionales y cuidadores/as, se
vienen destacando las dificultades de los hombres a la hora de asumir las tareas domésticas y el

rol de cuidadores de sus mujeres pacientes de ictus. Quiza por esta razon, sea mas frecuente el
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recurso a la ayuda externa para el cuidado de su esposa. De hecho, ya se ha sefialado que cuando
el cuidador es un hombre de avanzada edad, frecuentemente se produce un proceso de
aprendizaje de las tareas del hogar. Ademas, si es posible, suelen contar en mayor medida con
ayuda externa para realizar las labores del hogar, asi como para atender a la persona enferma.

Si, era ella, prdcticamente quién se ocupaba de todo. Yo he tenido que aprender
todo, porque yo no hacia nada. A lo mejor iba a comprar alguna vez, porque me
decia “compra esto, lo otro...”. Pero labores de casa, yo ni una. No tenia ni idea.
He tenido que aprender y reciclarme. Y, afortunadamente, que hace un afo y
pico, el Ayuntamiento le puso una mujer que viene 46 horas al mes, 4 dias a la
semana, y eso es una gran ayuda. (Entrevistas a familiares y cuidadoras/es)

Tabla 23. Uso de ayuda personal en el domicilio y destino al alta hospitalaria

Una vez que recibio el alta fue a:

Domicili ot Hospital
Om,'C' ‘0 ‘rc?. Residencia crénicos Otros Total
habitual domicilio .
red publica
Si 62,3% 4,7% 2,8% 28,3% 1,9% 100%
No 83,3% 4,9% 0,8% 9,7% 1,3% 100%

Base: 880

En la tabla precedente, se analiza la relacion entre el uso de este servicio y el destino de los/las
pacientes que han obtenido el alta hospitalaria. Las personas que no usan el servicio de ayuda
personal en el domicilio, en un 83,3%, una vez obtenida el alta fueron a su domicilio habitual. Es
decir, sus condiciones son suficientemente adecuadas como para no necesitar ayuda externa en

su domicilio o no pudieron acceder a ella.

En el discurso profesional, y entre los/las pacientes, resulta comun la percepciéon de la mujer
como el familiar que principalmente se responsabiliza de sus cuidados en el hogar. A su vez, ha
de considerarse que en este rol femenino también puede incidir otros factores de cardcter

laboral y econdmico.

Si ahora faltase yo, se encontraria con muchas cosas que no sabe hacer. Si le
ocurre a una mujer, yo creo que es mucho peor para el marido. Estard mejor
atendido él con ella, que ella con él. (Entrevistas a familiares y cuidadoras/es)

La mayoria somos cuidadoras. A los hombres al final, les cuesta mucho asumir

ese papel. A parte de lo que hemos dicho de que la brecha salarial, de alguna
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manera, también lo impide. Si ellos tienen que sequir trabajando para mantener
la casa, tampoco puede ser. (Entrevista grupal/grupo de discusion)

No obstante, en estas diferencias que existen entre hombres y mujeres sobre la capacidad de

cuidar y ser cuidado/a, también influye la esperanza de vida. Pero, este rol femenino de

cuidadora, también se traslada a las hijas de los/las pacientes.

Es mds fdcil que una mujer cuide a un hombre que tenga un ictus que un hombre
cuide a una mujer. Porque muchas veces esas mujeres cuando tienen el ictus ya
son viudas. (Entrevistas a expertas)

Yo creo que, con una hija quizds también mejor. Yo veo que, yo atendia a mis
padres, yo atendi a mis suegros a pesar de tener hijos y tener escuela, y di de si
para todo. [...] Una chica es otra historia, mis hijos de esas cosas pasan. Ellos
cargan con la silla y para eso ideal. (Entrevistas a familiares y cuidadoras/es)

Casi todos los sdbados o domingos por la mafiana, mi hija la ducha y le lava la
cabeza. Porque yo el pelo no me atrevo, que no lo sé hacer. Eso lo hace mi hija.
Cuando no puede mi hija porque estd trabajando, la llevo a la peluqueria. O sea,
que todo bien... (Entrevistas a familiares y cuidadoras/es)

Por ultimo, es importante sefialar el sentimiento de miedo e incertidumbre respecto al futuro

que pueden tener las personas familiares que ejercen de cuidadoras/es, especialmente a

medida que se hacen mayores. Esta situacion es bastante habitual debido a la elevada edad

media de las personas padecen un ictus:

A partir de las 17:00 de la tarde lo tengo en casa y todo el fin de semana. Lo
tengo que baiiar, le tengo que hacer todo. Esa es la otra. Llegas a ser, o sea, yo
ahora tiemblo subirme a una silla no me caiga yo... Porque si me caigo yo, mis
hijas estan trabajando, I6gicamente, y no pueden hacerse cargo a todas las
horas ... (Entrevista grupal/grupo de discusion)

Afortunadamente tengo salud, pero ahora tengo carencias, por ejemplo, la vista.
Tendria que haber ido a una revision ya ni se sabe. No puedo porque estoy muy
cogida [...] Estoy muy cogida, y algo abandonada. Pero gracias a Dios, tengo
salud. Eso si... (Entrevistas a familiares y cuidadoras/es)
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A modo de resumen, se exponen las ideas mds importantes recogidas en este apartado relativo
al cuidado de pacientes tras el ictus:

= Del total de la muestra, en el 80,8% de los casos, tras el alta hospitalaria el/la paciente
regreso a su domicilio habitual. Las tareas del hogar y los cuidados que requieren los/las
pacientes en el hogar son considerados en los tratamientos de rehabilitacién, ya que se
trabaja para que las personas que ha sufrido un ictus cuenten con la mayor autonomia
posible y puedan recuperar al maximo sus capacidades.

= Respecto al total de las personas encuestadas, un 12% ha sefialado necesitar ayuda en
su domicilio para tareas como el aseo personal, levantarse de la cama, etc., siendo mas
frecuente entre las mujeres pacientes que entre los hombres.

= La edad y la gravedad del ictus, y por tanto de sus secuelas, son factores que
indudablemente influyen en la capacidad de realizar las tareas del hogar. Asi, cuando
un/una paciente tiene importantes secuelas, también tiene un alto grado de
dependencia y requiere de cuidados por parte de otra/s persona/s. Cuando, ademas,
esta situacién se produce en edades avanzadas, la situacién puede resultar mas
compleja.

= Enelcaso de algunos hogares, la persona cuidadora tiene que dejar de trabajar, con las
consecuencias econémicas que ello conlleva. También hay casos en los que se tiene que
recurrir a la ayuda externa para poder realizar las tareas del hogar y cuidado de la
paciente. Destacandose el recurso publico de Servicio de Ayuda en Domicilio y la
contratacién de estas labores con repercusion en la economia familiar.

= Cuando el papel de cuidador corresponde a un hombre, sobre todo de cierta edad, es
habitual la falta de costumbre a la hora de responsabilizarse respecto a las tareas
domeésticas. Por ello, algunos informantes, han destacado un necesario tiempo vy
esfuerzo de aprendizaje respecto a las labores del hogar.

= El rol de cuidadora a pacientes de ictus en el hogar mayoritariamente se atribuye a la
mujer. Han sido las mujeres las que, tradicionalmente se han encargado de las tareas
del hogar y cuidado de la familia. Y, tal como se ha identificado en entrevistas y grupos

de discusidn, asi lo siguen haciendo en caso de que su salud se lo permita.
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5.4. Atencion residencial

El ingreso en una residencia tras la estancia hospitalaria es una de las posibles opciones que
pueden plantearse respecto a las personas que han sufrido un ictus. Los motivos por los que se
adopta esta decisidon pueden estar relacionados con la gravedad de las secuelas que impiden el
cuidado en el hogar y las dificultades o incapacidad de asistencia por parte de la familia. En todo
caso, sobre el total de la muestra de personas encuestadas, el porcentaje que indica utilizar los

servicios de residencia (4,1%) o de centro de dia o de noche (2,5%) es pequefio.

Grafico 28. ¢Utiliza alguno de los siguientes servicios de ayuda (Atencidn en residencia y
Centro de dia o de noche)? (P.21.1y P.21.2)

Atencion en residencia Centro de dia o de noche

4,1% 2,5%

= Si wSi

= No = No

95,9% 97,5%

Base: 880

Por lo general, la opcidn de ingresar en un centro residencial es la Ultima de las deseadas por
familias y pacientes, y su eleccién se encuentra supeditada al grado de dependencia, a la

necesidad de atencidn medicalizada, asi como a la capacidad econdémica del hogar.

Una residencia es dificil de costearse también, sobre todo, si tienen un equipo
pues donde también haya un tratamiento rehabilitador dentro de la residencia,
donde tengan un médico, donde tengan una enfermera, para poder supervisar

todo ello... (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Cuanto mayor dependencia hay, aunque ya tenga a esa persona, ya necesito...
Es que no me vale con la ayuda de esa persona, tengo que estar yo para pasarla
al bafio porque tiene que hacer sus necesidades o necesito ayuda, incluso
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necesito de una grua para que pueda pasarla porque ella ya no se mueve nada...
Entonces también, va en funcion de la dependencia. (Entrevistas a profesionales
sociosanitarias)

Los datos de la encuesta apuntan a que el porcentaje de mujeres pacientes de ictus cuyo destino
al alta es una residencia es superior al de hombres. La explicacién puede estar relacionada con
la mayor esperanza de vida de las mujeres, la mayor existencia de hogares unipersonales
femeninos entre las edades mds avanzadas y también a las mayores tasas de discapacidad y
dependencia causadas por el ictus entre la poblacién femenina. Pero, a través de las entrevistas
también se han recabado hipdtesis relacionadas con el cambio de roles domésticos que se
produce en el hogar cuando son las mujeres las que sufren el ictus.

Cuando salen del hospital hay muchas mujeres que, al darles el ictus, el marido
no sabe... se le viene una situacion encima en la que no puede o no sabe cémo
afrontar y entonces la salida que ven es llevarlas a la residencia. Hay mds

hombres en casa con la mujer, que mujeres en casa con el... Si. (Entrevistas a
profesionales sociosanitarias)

Del presente bloque, relativo a la atencidn residencial, podemos resaltar que:

= Las residencias son una de las opciones posibles a las familias de pacientes de ictus
recurren, especialmente en aquellos casos de mayores secuelas y niveles o grados de
discapacidad y/o dependencia. Algunos de los motivos que pueden llevar a tomar esta
decisién estan relacionados con las dificultades o incapacidad de proveer los cuidados
que el/la paciente requiere. Pero, también han de destacarse las dificultades percibidas
en el acceso a recursos publicos de ayuda en domicilio y el coste de la contratacién
externa de dichos servicios de ayuda.

= Deltotal de personas encuestadas, solo el 4,1% ha utilizado el recurso de las residencias.
El 1% fue ingresado en uno de estos centros tras su salida del hospital. En el 2,5% de los
casos se ha acudido a un centro de dia/noche.

= Se ha sefalado que los tratamientos de rehabilitacidn en las residencias no suelen ser
tan especificos y personalizados como los que se dan en un centro especifico de
rehabilitacion, influyendo asi en el avance y recuperacion de los/las pacientes.

= Y, en algunos casos, las residencias se utilizan como un recurso de apoyo temporal en
situaciones excepcionales como, por ejemplo, una estancia de un mes durante una

operacion de la persona cuidadora.
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6. Estado de salud y capacidades actuales

Cuando una persona sufre un ictus debe enfrentarse a una nueva situacién en su hogar. En un
alto porcentaje de casos, estos/as pacientes requieren de ayuda familiar o profesional. En los
siguientes graficos, se recoge la situacién actual de las personas pacientes con relacién a las

diferentes secuelas que puede dejar el ictus tanto desde el punto de vista fisico como emocional.

En cuanto a la movilidad, un 56,9% declaré no tener problemas para caminar, mientras que
56,9% seiiald tener algunos problemasyy, las personas mas afectadas, el 6,8% deben permanecer

en cama.

Grafico 29. Indique la afirmacién en cada seccion que describa mejor el estado de salud en el
dia de hoy: Movilidad (P. 19.1)

56,9%
35,2%
6,8%
[ %
No tiene problemas Tiene algunos Tiene que estar en Ns/Nc
para caminar problemas para cama
caminar

Base: 880

La edad es una variable que influye en la capacidad de movilidad de los/las pacientes de ictus. A
medida que se incrementa la edad del paciente, aumentan también los problemas de movilidad
y por tanto la falta de independencia a la hora de caminar. En la siguiente tabla, también se
aporta la percepciéon respecto a la movilidad de pacientes de ictus en funcién de su sexo. El
porcentaje de las mujeres respecto a las que se han sefialado dificultades para caminar o tienen
que estar en la cama (45,5%) es mayor que el de los hombres en estas mismas situaciones

(38,7%).
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Tabla 24. Descripcidn de la capacidad de movilidad y edad de pacientes

Movilidad
No tiene Algunos .
roblemas problemas Tiene que
P estar en Ns/Nc Total
para para
. . cama
caminar caminar
Hombre 60,7% 33,2% 5,5% 0,7% 100%
Mujer 53,2% 37,3% 8,2% 1,4% 100%
Menos de 30 afios 100% 0,0% 0,0% 0,0% 100%
De 31 a 45 afios 89,2% 8,1% 2,7% 0,0% 100%
De 46 a 64 afios 65,8% 33,2% 1,1% 0,0% 100%
De 65 a 74 afios 65,3% 26,9% 7,3% 0,5% 100%
De 75 a 84 afios 53,3% 38,3% 7,8% 0,6% 100%
85 0 mas afios 29,9% 52,0% 13,4% 4,7% 100%

Base: 880

El 67,4% de los/las encuestados/as es completamente auténomo en su cuidado personal, el
19,2% tiene algun problema a la hora de lavarse o vestirse solo, mientras que el 12,4% no puede

realizar estas tareas de manera independiente.

Grafico 30. Indique la afirmacién en cada seccion que describa mejor el estado de salud en el
dia de hoy: Cuidado personal (P.19.2)

67,4%
19,2%
12,4%
B = -
No tiene problemas Tiene algunos Es incapaz de lavarse Ns/Nc
con el cuidado problemas para o vestirse solo
personal lavarse o vestirse solo

Base: 880

El grado de independencia para el cuidado personal también difiere en funcion del sexo de
los/las pacientes encuestados/as, tal y como se expone a continuacidn. Se observa un mayor
grado de autonomia entre los pacientes hombres ya que un 72% ha sefialado no tener
problemas con el cuidado personal. Este porcentaje se reduce hasta el 62,7% para el caso de las

mujeres. Estas también marcan grandes diferencias en los casos en que existe total incapacidad
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para lavarse o vestirse (15,5% frente al 9,3% de hombres). Por tanto, las secuelas entre la

poblacién femenina parecen mas acusadas que en los hombres.

En el caso de |la edad, el peso de las personas que son independientes para las tareas del cuidado
personal es menor cuanto mayor es la edad; pasando del 100% en menores de 30 afos al 35,4%

en las personas de 85 afios o mas.

Tabla 25. Descripcion de la capacidad de cuidado personal y sexo / edad de pacientes
Cuidado personal

Algunos

No tiene roblemas Incapaz de
P lavarse o Ns/Nc Total
problemas lavarse o .
. vestirse
vestirse
Hombre 72,0% 18,0% 9,3% 0,7% 100%
Mujer 62,7% 20,5% 15,5% 1,4% 100%
Menos de 30 afios 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100%
De 31 a 45 afios 83,8% 13,5% 2,7% 0,0% 100%
De 46 a 64 afios 80,7% 16,0% 3,2% 0,0% 100%
De 65 a 74 afios 75,1% 16,6% 7,8% 0,5% 100%
De 75 a 84 afios 65,4% 18,4% 15,7% 0,6% 100%
85 0 mas afios 35,4% 32,3% 27,6% 4,7% 100%

Base: 880

Hay un 58,9% de personas encuestadas que es capaz de llevar a cabo la realizacién de las
actividades de todos los dias (trabajar, estudiar, tareas domésticas, actividades familiares, etc.).
En el 23,6% de los casos, hay algun problema, mientras que el 16,5% no puede realizar estas

actividades de manera independiente.

Grafico 31. Indique la afirmacidn en cada seccion que describa mejor el estado de salud en el
dia de hoy: Actividades de todos los dias (P.19.3)

58,9%
23,6%
16,5%
1,0%
No tiene Tiene algunos Es incapaz de Ns/Nc
problemas para problemas para realizar las
realizar las realizar las actividades de

actividades de actividades de todos los dias
todos los dias todos los dias

Base: 880
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De nuevo, el sexo se convierte en una variable diferenciadora de la independencia del paciente

tras el ictus. En la misma linea que la cuestion anterior, de nuevo se observa mayor dependencia

entre las mujeres a la hora de realizar tareas cotidianas. El 53,6% ha sefialado no tener

problemas (64,1% de hombres), mientras que el 26,1% tiene ciertos problemas y el 18,9% es

incapaz de desempenar estas tareas (21,1% y 14,1% en hombres respectivamente).

Por tanto, cuando se analiza esta pregunta en funcion de la edad del paciente se observa como

a medida que se incrementa la edad, lo hace también la dificultad para poder hacer las tareas

de todos los dias, alcanzando una imposibilidad plena en el 33,9% de pacientes de 85 o mas

anos.

Tabla 26. Descripcion de la capacidad de realizar las actividades diarias y sexo / edad de

pacientes

Hombre

Mujer

Menos de 30 afios
De 31 a 45 afios
De 46 a 64 afos
De 65 a 74 afios
De 75 a 84 afios

85 0 mas afos
Base: 880

No tiene
problemas

64,1%
53,6%
100,0%
73,0%
67,9%
68,9%
55,4%
33,9%

Actividades de todos los dias

Algunos
problemas
para las
tareas

21,1%
26,1%
0,0%
21,6%
21,4%
20,7%
25,6%
27,6%

Incapaz de
realizar las
tareas

14,1%
18,9%
0,0%
5,4%
10,7%
9,8%
18,4%
33,9%

Ns/Nc

0,7%
1,4%
0,0%
0,0%
0,0%
0,5%
0,6%
4,7%

Total

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

En relacidn a las secuelas relativas al estado de salud, un 64,1% de pacientes dice no sentir en la

actualidad ningun dolor o malestar. El 31,4% califica este dolor como moderado. Finalmente, el

3,5% dice sentir mucho dolor o malestar.
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Grafico 32. Indique la afirmacién en cada seccion que describa mejor el estado de salud en el
dia de hoy: Dolor/malestar (P.19.4)

64,1%
31,4%
0,
3,5% 1,0%
[ |
No tiene dolor ni Tiene dolor o Tiene mucho dolor o Ns/Nc
malestar malestar moderado malestar

Base: 880

En esta cuestion se identifican diferencias significativas para los hombres y las mujeres
encuestados/as, asi como en funcién de la edad. El estado de salud de las mujeres es peor que
el manifestado por los hombres. Un 35,2% de ellas sefiala que tiene un dolor o malestar
moderado (27,5% en los hombres), y el 4,8% afirma tener mucho dolor (el 2,3% de hombres se
encuentra en esta situacion). Por tanto, el porcentaje de pacientes mujeres que indica no tener

malestar se sitla en el 58,6%, aumentando hasta el 69,5% en el caso de los hombres.

Tabla 27. Descripcion del dolor y sexo / edad de pacientes

Dolor

Yolor moterado dolr  NNe Tt
Hombre 69,5% 27,5% 2,3% 0,7% 100%
Mujer 58,6% 35,2% 4,8% 1,4% 100%
Menos de 30 afios 75,0% 25,0% 0,0% 0,0% 100%
De 31 a 45 afios 81,1% 10,8% 8,1% 0,0% 100%
De 46 a 64 afios 66,8% 28,9% 4,3% 0,0% 100%
De 65 a 74 afios 68,4% 28,0% 3,1% 0,5% 100%
De 75 a 84 afios 61,4% 34,6% 3,3% 0,6% 100%
85 0 mas afios 55,1% 37,8% 2,4% 4,7% 100%

Base: 880

Aunque el porcentaje de pacientes que indica no tener dolor disminuye con la edad, se observa

como entre los grupos de personas de edad media, el peso de quienes tienen mucho dolor o
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malestar es mds elevado que en otros. Por ejemplo, de 31 a 45 afios es del 8,1% y de 46 a 64

afos es del 4,3%.

En el plano psicoldgico, el 70,6% de pacientes manifiesta un buen estado animico. Un 21,1% se
califica como moderadamente deprimido/a o ansioso/a, agravando esta situacion en el 7,3% de

los casos.

Grafico 33. Indique la afirmacién en cada seccion que describa mejor el estado de salud en el
dia de hoy: Ansiedad/depresién (P.19.5)

70,6%
21,1%
. 713%
1,0%
[
No estd ansioso/a ni Estd Esta muy ansioso/a Ns/Nc
deprimido/a moderadamente o deprimido/a
ansioso/a o
deprimido/a

Base: 880

Las diferencias entre hombres y mujeres junto con la edad en relacién al estado animico se

exponen en la siguiente tabla.

Tabla 28. Descripcién de la ansiedad o depresion y sexo / edad del paciente

Ansiedad / depresién

deN:rie;::o :ﬂé:::g de:llfli:rido Ns/Ne Total
Hombre 76,6% 16,1% 6,6% 0,7% 100%
Mujer 64,5% 26,1% 8,0% 1,4% 100%
Menos de 30 anos 75,0% 25,0% 0,0% 0,0% 100%
De 31 a 45 afios 70,3% 24,3% 5,4% 0,0% 100%
De 46 a 64 afios 65,8% 24,1% 10,2% 0,0% 100%
De 65 a 74 afios 69,4% 21,8% 8,3% 0,5% 100%
De 75 a 84 afios 73,5% 19,9% 6,0% 0,6% 100%
85 0 mas afios 71,7% 18,1% 5,5% 4,7% 100%

Base: 880
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Como se ha ido viendo a lo largo de las diferentes preguntas, las mujeres registran peor salud y

autonomia que los hombres, influyendo asi en su salud emocional. De este modo, manifiestan

en mayor medida que los hombres encontrarse en un estado de ansiedad o depresién. En

concreto, el 26,1% evalla su situacion de depresion como moderada mientras que el 8,0%

sefiala estar muy ansiosa o deprimida.

Por otro lado, con relacion a la edad, las personas que sefialan un mayor nivel de depresion

tienen entre 46 y 74 afios. Esta situacidon puede estar condicionada por el dolor y la falta de

capacidades, que afectan al estado de animo en mayor medida que a las personas mayores de

74 anos.

Tabla 29. Descripcidén de las diferentes capacidades y ansiedad/depresion

Base: 871 (sin Ns/Nc)

No tiene problemas

Algunos problemas para caminar

Tiene que estar en cama

No tiene problemas

Algunos problemas para lavarse
o vestirse

Es incapaz de lavarse o vestirse

No tiene problemas

Algunos problemas para realizar
las actividades diarias

Es incapaz de realizar las
actividades diarias

No tiene dolor

Dolor moderado

Mucho dolor

No esta
deprimido

80,4%

60,0%

53,3%

79,1%

55,6%

53,2%

81,3%

61,1%

50,3%

82,3%

53,6%

29,0%

Ansiedad / depresion

Deprimido
moderado

16,2%

28,4%

28,3%

16,9%

32,0%

29,4%

15,4%

30,3%

29,7%

13,5%

36,6%

29,0%

Muy

deprimido

3,4%

11,6%

18,3%

4,0%

12,4%

17,4%

3,3%

8,7%

20,0%

4,3%

9,8%

41,9%

Total

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%

100%
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En la tabla precedente se presenta una relacién entre la capacidad de realizar las diferentes
actividades, el dolor y la sensacién de ansiedad y/o depresién. Es indudable que el estado de
salud y la capacidad de independencia afectan al estado emocional del paciente. Por tanto, las
personas que pueden realizar las tareas por si mismas (moverse, asearse y otras actividades
diarias) son las que gozan de mejor estado de animo. Por el contrario, cuando hay bastantes o
muchas dificultades para ser independiente y ademas se tiene dolor, aparecen mas cuadros de

ansiedad y depresion.

El ictus altera de manera repentina, no sélo la vida del/de la paciente sino también la de sus
personas allegadas. La rutina diaria cambia y se necesita reestructurar toda la dindmica familiar.
Este cambio es mas brusco cuando la mujer es la paciente y el hombre pasa a asumir el rol de
cuidador. Como consecuencia del impedimento fisico para realizar las tareas del hogar, surge en
las mujeres afectadas por ictus un sentimiento de frustracidon que se encuentra ligado a la
imposibilidad de atender a la familia y al hogar. Ademads, los roles de género que
tradicionalmente se han adoptado en las familias, también provocan algunas dificultades de

adaptacidon entre los hombres que han de ejercer el rol de cuidador.

Grafico 34. ¢ Utiliza alguno de los siguientes servicios de ayuda (Ayuda para las labores
domeésticas: cocina, limpieza, compra, etc.)? (P.21.3)

19,7%

= Si

= No
80,3%

Base: 880

En relacidn con las capacidades actuales vistas anteriormente, aproximadamente dos de cada

diez personas encuestadas, recibe algin tipo de ayuda en la realizacion de las labores
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domésticas como cocinar, limpiar, hacer la compra, etc. Pero la recepcién de ayuda para las
labores domésticas, es diferente para hombres y mujeres. De nuevo se detecta menor
autonomia entre las mujeres encuestadas que han sufrido un ictus. Asi, un 27,5% necesita ayuda
para poder desempeiiar las tareas domésticas, mientras que en el caso de los hombres este

porcentaje se reduce al 11,8%.

Tabla 30. Ayuda para las labores domésticas y sexo del paciente

Sexo
Hombre Mujer
Si 11,8% 27,5%
No 88,2% 72,5%
Total 100% 100%

Base: 880

En la siguiente tabla se analiza la relacidon entre tener un servicio de ayuda para las labores
domeésticas (cocina, limpieza, etc.) y el destino del paciente una vez obtenida el alta hospitalaria.
Légicamente, las personas que no necesitan ayuda para la realizacién de las tareas domésticas,
tras el alta, regresaron en gran parte (83,9%) a su domicilio habitual, de manera que a nivel

global son personas mas independientes.

Tabla 31. Ayuda para las labores domésticas y destino al alta hospitalaria

Una vez que recibio el alta fue a:

- Hospital
Domicilio Otro . . .
. - Residencia cronicos Otros Total
habitual. domicilio L
red publica
Si 68,2% 6,4% 1,2% 23,1% 1,2% 100%
No 83,9% 4,5% 1,0% 9,2% 1,4% 100%

Base: 880

Como ya se ha indicado en el apartado de caracterizacién sociodemografica de la poblacidn
encuestada, en el 19,3% de los casos, en el momento del ictus, la persona se encontraba
trabajando (16,3%) o en situacion de desempleo (3%). Si bien el ictus tiene una elevada

prevalencia en edades avanzadas, la encuesta indica un cierto porcentaje de casos en los que
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afecta a las personas que se encuentran en edad laboral. Para ellas la situacidn de rehabilitacidn
y reincorporacién a su trabajo se alarga en el tiempo y en la mayoria de los casos no pueden
volver a trabajar.

Es verdad que tenemos mds gente joven que antes pero no son muchas, y
normalmente, muy pocos pueden volver a trabajar [...] Es un aio y medio de baja
y siempre o casi siempre se les prorroga seis meses mds, y no es lo normal que
les den el alta. [...] Lo peor del tema laboral y que luego les manden a trabajar,
es cuando las secuelas son a nivel cognitivo y muchas veces pasan
desapercibidas. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Entre quienes trabajaban en el momento del ictus, en el 53,8% su situacion laboral no cambio
posteriormente ya que siguieron trabajando y realizan la misma tarea que antes de sufrir la
enfermedad. Por otra parte, aunque se siga en la misma tarea, en el 2,1% de los casos se realiza
a tiempo parcial o con ayuda, mientras que un 1,4% indica que actualmente desempefa un

puesto en el que tiene menor responsabilidad.

Grafico 35. Respecto al trabajo, écual de las siguientes opciones describe mejor la situacion
laboral del paciente en la actualidad? (P.28)

53,8%
42,7%
2,1% 1,4%
I
He vuelto a realizar la He vuelto a realizarla  He vuelto a trabajar en Otros
misma tarea que misma tarea que un puesto con menor
realizaba realizaba pero a tiempo exigencia o
parcial o con ayuda responsabilidad
Base: 143

En la misma linea, también se han recogido testimonios de como las secuelas del ictus impiden
desarrollar el puesto de trabajo habitual. Cuando las secuelas de la enfermedad impiden volver
a trabajar, es necesario solicitar la incapacidad.

Yo ocupaba antes un puesto de director de una entidad financiera, y llevaba
mucho estrés. Y yo para mi trabajo necesito mucha fluidez verbal y
evidentemente ahora no la tengo. [...] . Pero vamos a mi como minimo tendré
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invalidez total. Absoluta no, porque yo puedo realizar otro trabajo, pero la total
me la tienen que conceder porque yo no puedo trabajar donde estaba
trabajando hasta ahora. (Entrevista grupal/grupo de discusion)

Hasta que no se estabilizan las secuelas no se puede ni conducir. Entonces claro,
cualquier trabajo te limita mucho. Luego también depende del trabajo [...] No es
lo mismo volver a una oficina con un baston que ponerte a descargar

mercancias. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

En relacién con ello, también se ha aludido a las diferencias de género en relacion a los niveles
salariales de hombres y mujeres y a la afeccién que el ictus ha generado en los ingresos
familiares.

Yo dejé de trabajar, y me he planteado que, si fuera al revés, mi marido no
hubiera podido dejar de trabajar. Porque su sueldo era el fundamental y yo era
auténoma y ademds tan joven, que no hubiera cobrado para poder vivir.
Entonces... yo no sé qué hubiera sido de mi vida. Pero la de él, yo me he dedicado

a ir detrds de él, y con él y delante y detrds. (Entrevista grupal/grupo de discusion)

La mayoria de pacientes encuestados (72%) no tiene el certificado de discapacidad. En cambio,
lo ha obtenido el 18,8% y el 6,4% indica que se encuentra en tramitacién para su obtencidn.
Estos datos, pueden ser especialmente relevantes para los/las profesionales del trabajo social
en el ambito de la salud. En especial, para aquellos/as profesionales que realizan un seguimiento

a pacientes en el ambito de atencién primaria.

Grafico 36. ¢ Posee certificado de discapacidad? (P.20)

72,0%
18,8%
0,
. 614/0 2’8%
I —
Si Estd en tramitacién No Ns/Nc
Base: 880

Las personas encuestadas que si poseen certificado de discapacidad o éste se encuentra en

tramitacién, son las que, en mayor medida tras su salida del hospital, fueron a un hospital de
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crénicos de la red publica. Sin embargo, el 86,9% de quienes no tienen dicho certificado,
regresaron a su domicilio habitual, probablemente porque su recuperacion del ictus les permitié

seguir con una vida similar a la que tenian antes.

Otro de los tramites frecuentes en relacidn a pacientes de ictus es la solicitud del certificado de
discapacidad, asi como el reconocimiento de la situacién de dependencia. Al respecto destacan
guejas relativas a la excesiva burocracia existente y la tardanza del reconocimiento:

-Tienes que pasar por el psicologo, el médico, la asistente, esto en el IASS, que
no sé si ahora estd igual. Y era horroroso...

-A parte del puramente médico o rehabilitador, hay un camino en cuanto a
papelerios y cosas de estas, pues de intentar conseguir, pues eso, el
aparcamiento o una rehabilitacion. A no ser que tengas a un familiar que te lo
haga...

-Hace falta una persona detrds dedicada a ellos. Que te consiga todo

(Entrevista grupal/grupo de discusion)

Todo el tiempo de rehabilitacion no he podido aparcar porque tardaron dos afios
y pico en darme ese grado de discapacidad. Que es bochornoso, cuando estaba

asi desde el dia uno que fuimos a mirarlo. (Entrevista grupal/grupo de discusién)

Otro de los elementos que ayuda a definir el grado de independencia de las personas afectadas
por un ictus es el uso de los servicios de teleasistencia. Pueden suponer un importante apoyo
para las personas enfermas, garantizando una cierta tranquilidad a las personas cuidadoras. En

el caso de la encuesta, es empleado por el 15% de personas.

Grafico 37. ¢Utiliza alguno de los siguientes servicios de ayuda (telasistencia)? (P.21.4)

15,0%

= Si

= No
85,0%

Base: 880
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Las diferencias por sexo para esta cuestién se muestran en la siguiente tabla. El uso del servicio
de teleasistencia es mucho mas frecuente entre las mujeres (21,4%) que entre los hombres
(8,6%). El grado de independencia y estado de salud que se ha ido viendo a lo largo de todo el
andlisis para los dos sexos, son factores determinantes para requerir de un servicio de estas

caracteristicas.

Tabla 32. Uso del servicio de teleasistencia y sexo del paciente

Sexo
Hombre Mujer
Si 8,6% 21,4%
No 91,4% 78,6%
Total 100% 100%

Base: 880

El uso de la teleasistencia como ayuda a la independencia dentro del domicilio entre los/las
pacientes encuestados/as es una variable que esta relacionada con el destino del paciente al
alta, tal y como se refleja en la tabla siguiente. El 69,7% de los/las encuestados/as que usa el
servicio de teleasistencia, tras su alta, regresé a su domicilio habitual. Pero, un 19,7% de estas

personas usuarias, ingreso en un hospital de crénicos de la red publica.

Tabla 33. Uso del servicio de teleasistencia y destino al alta hospitalaria

Una vez que recibio el alta fue a:

- Hospital
Domicilio Otro . R L.
. - Residencia cronicos Otros Total
habitual. domicilio L
red publica
Si 69,7% 6,8% 2,3% 19,7% 1,5% 100%
No 82,8% 4,5% 0,8% 10,6% 1,3% 100%

Base: 880

En resumen, a continuacidn, se presentan los aspectos mas relevantes de la encuesta,
entrevistas y grupos relativos al estado de salud y las capacidades actuales:

= El estado de salud y las capacidades de los/las pacientes depende, en gran medida de la

gravedad del ictus que se haya sufrido y de la capacidad de mejora que haya tenido esa

persona con el proceso de rehabilitacién.
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Si el ictus fue grave y las secuelas en el/la paciente son importantes, entonces se
produce una situacion de gran dependencia en el hogar. Esto es, la persona enferma no
es capaz de hacer las tareas basicas por si misma, dependiendo totalmente de otra
persona. Habitualmente, su cényuge y/o hijos/as.

La falta de movilidad es la principal secuela en pacientes que han sido encuestados/as,
ya que el 42% ha sefalado tener bastante o mucha dificultad para moverse. En
consecuencia, un 40% también tiene problemas para realizar las tareas diarias.

El 19,7% de las personas encuestadas afirma necesitar ayuda en las labores domésticas,
y en el 15% de los casos se hace uso del servicio de teleasistencia.

Cuando una persona sufre un ictus y por sus secuelas no puede desarrollar las mismas
tareas que hacia antes, suele aparecer un sentimiento de frustracion. El bajo estado de
animo y la depresion también son secuelas que sufren y que deben tratarse desde un
punto de vista profesional. De entre las personas encuestadas, un 28,4% dice
encontrarse algo/muy deprimido/a o con ansiedad.

El 72% de los/las encuestados/as no posee el certificado de discapacidad.

En muchas ocasiones las personas que padecen un ictus no pueden incorporarse a su
antiguo puesto de trabajo ya que no son capaces de desempefar las mismas tareas.
Pero, cuando una persona, que ha sufrido un ictus, se incorpora a su puesto de trabajo
habitual, puede que tenga alguna secuela a nivel cognitivo que ha pasado desapercibida
por los/las profesionales sanitarios/as, pero que le afecta a la hora de enfrentarse a
determinadas situaciones.

De entre las personas encuestadas que en el momento del ictus estaban trabajando, un

53,8% regreso a su puesto de trabajo en las mismas condiciones que antes del ictus.
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7. Servicios de ayuda y necesidades

En cuanto a la suficiencia de los servicios de ayuda de caracter publico o bien financiados
publicamente para cubrir las necesidades del paciente, no existe una opinién clara entre el grupo
de personas encuestadas. De hecho, el 39,1% no ha manifestado ningun tipo de opinién al

respecto.

El 32,5% si valora de manera positiva los servicios publicos disponibles como suficientes para las
necesidades del paciente. El 28,4% ha sefialado considera que son insuficientes o que
necesitandolos no los recibe. En concreto, el 15,8% sefala que estos servicios son insuficientes
y un 12,6% ha sefialado que, aunque los necesita, no recibe ni usa ninguna ayuda de caracter

publico.

Grafico 38. ¢Considera que los servicios de ayuda (de caracter publico o financiados
publicamente) satisfacen las necesidades del paciente? (P.22)

39,1%
32,5%
15,8%
. 12,6%
Si No. Son insuficientes No recibe ni utiliza Ns/Nc
ninguna ayuda publica
Base: 880

La percepcion sobre la suficiencia de los servicios de ayuda es una cuestion ligada a las propias
circunstancias personales de los/las pacientes en cuanto a su estado de salud / capacidades vy,

por tanto, a sus necesidades de dichos servicios.

Las personas que no tienen problemas para las diferentes tareas (movilidad, cuidado personal,
actividades diarias, etc.) y aquellas que tampoco tienen dolor ni depresidn poseen un mayor
desconocimiento de si los servicios de ayuda son capaces o no de satisfacer las necesidades de

los/las pacientes. Ademas, tienden a ser mas positivas en la valoracion que en los casos donde
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el paciente tiene dificultades en alguno de estos aspectos. Probablemente, no necesitar dichos
servicios hace que la valoracidon sea mas positiva que cuando se necesitan y se usan, o incluso

cuando se necesitan, pero no se estdn utilizando.

Tabla 34. Descripcidn de las diferentes capacidades y estados y valoracién de los servicios

de ayuda
Satisfaccion de necesidades de los servicios de ayuda
Si . Nc_) s_»on N?.rembe nt Ns/Nc Total
insuficientes  utiliza ayuda
No tiene problemas 35,3% 11,2% 6,6% 46,9% 100%
?;i:‘ir:;i problemas para 29,7% 19,0% 22,6% 28,7% 100%
Tiene que estar en cama 28,3% 38,3% 13,3% 20,0% 100%
No tiene problemas 35,6% 10,1% 8,6% 45,7% 100%
g'f:r:‘;sop\:;’:’t'i‘:srzas para 27,8% 24,3% 21,9% 26,0% 100%
52;:::532 delavarse o 25,7% 33,9% 21,1% 19,3% 100%
No tiene problemas 35,7% 9,5% 7,7% 47,1% 100%
:Em;’: d‘;r::i'aegis para las 30,3% 20,2% 18,3% 31,3% 100%
Ezt'i'\‘/icjgj;d;::iaa':ar las 26,2% 32,4% 22,8% 18,6% 100%
No tiene dolor 35,5% 12,6% 11,0% 41,0% 100%
Dolor moderado 28,3% 22,5% 16,3% 33,0% 100%
Mucho dolor 25,8% 16,1% 12,9% 45,2% 100%
No esta deprimido 36,2% 13,7% 10,5% 39,6% 100%
Deprimido moderado 22,6% 20,4% 18,3% 38,7% 100%
Muy deprimido 29,7% 23,4% 18,8% 28,1% 100%

Base: 871 (sin Ns/Nc)

Por otro lado, a continuacidn, se mencionan las propuestas para mejorar la atencién y asistencia
prestada en la enfermedad de ictus que han mencionado las personas que han participado en

las entrevistas y grupos de discusion:
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Aumentar la informacion sobre el ictus

Las acciones de informacidn y divulgacion son fundamentales a la hora de formar a la poblacion
para la prevencion y deteccidn del ictus. Una de las formas mas sencillas de realizar estas tareas
es tener la informacidn disponible en lugares cercanos para la ciudadania como, por ejemplo, el
centro de salud. Ademas, seria interesante que la informacién sobre la enfermedad tuviera en
cuenta la perspectiva de género.

Desde luego, estar informados, yo creo que es lo primordial para prevenir, sobre
todo, las secuelas mds graves. Que a lo mejor es algo que se deberia de hacer ya
desde la atencion primaria. Es como que tenia que ser algo que sepamos hacer,
no se me ocurre ahora un ejemplo que poner, pero como tomar la temperatura.
O como saber que la temperatura estd relacionada con una infeccién ino? Pues
lo mismo con esta serie de sintomas. Si tu los tienes, corriendo a urgencias. Yo
creo que eso si que se deberia implantar, no sé... de alguna forma, alguna

campaiia de informacion... (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Hay una sensacion en los neurdlogos de que esas edades extremas en las mujeres
son un momento en el que, pues a lo mejor si que tendria un cierto sentido hacer
una campaia ahi y, sobre todo, por esas mujeres que estdn tan bien porque
cualquier resultado en una mujer de 82 afios que tu le trates el ictus con una
trombectomia y vaya bien, le pueden quedar cuatro o cinco afios de vida. Porque
la media en este pais es altisima. Entonces, si tendria cierto sentido. (Entrevistas

a expertas)

Mejorar la informacidn sobre recursos al alta del hospital

Existe informacion a disposicidon de pacientes y cuidadores/as sobre los recursos sanitarios a los
que acudir en multiples areas relacionadas con el ictus. Sin embargo, esta informacién no esta
todo lo bien canalizada que se desearia para las familias. De este modo, tanto pacientes como
cuidadores/as solicitan mas y mejor informacion sobre las instituciones o entidades a las que
poder acudir una vez que el/la paciente es dado/a de alta en el hospital (donde estan, cdmo
acceder, como funcionan, etc.).

Las trabajadoras sociales que estdn por ejemplo en un hospital publico que es el
sitio de donde partimos, porque es donde te llevan en un principio, aunque sea
de sitios privados, ATECEA o tal... yo creo que si nos deberian informar [...] que
es una lista de cuatro sitios; y ellas es mads fdcil que tengan informacion de como
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funcionan. Ya que nos tenemos que ir a buscar la vida porque hay no te lo dan,
digamos, pues un poco mds de informacion a la hora de todas esas cosas.
(Entrevista grupal/grupo de discusion)

La gente en la calle te dice, oye tal cosa porque es que a mi vecino le han... ¢y
eso qué? Pues ves a preguntar... y vas y preguntas. Y les dices, oye que me ha
dicho mi vecina que... y te mueves un poco asi. Y muchas veces con la sensacion
de decir, pues yo soy tonta perdida porque yo no me he enterado que den una
ayuda para no sé qué, otra para no sé cudntas... (Entrevista grupal/grupo de
discusion)

Continuar con la rehabilitacion al alta hospitalaria

La informacion

pacientes.

sobre recursos deberia enfocarse en la rehabilitacion y mejora de los/las

Muchas veces se van con el mensaje, aunque no quieran mandar ese mensaje,
de que como tu ya has terminado aqui, ya no tienes margen de mejora. Muchos
se van con eso a casa. Y hay muchos que, se han perdido en el camino, que
podian haberse rehabilitado mucho mds de lo que se han quedado, y se han
quedado con muchas deficiencias o déficits que podian haber trabajado.
(Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Y luego una cosa en la que falla este tema para mi es que cuando me dieron el
alta me dijeron, es importantisimo seguir con rehabilitacion, sobre todo, necesita
neurorrehabilitacion psicolégica, pero en la Seguridad Social no hay
neuropsicologo. (Entrevista grupal/grupo de discusién)

Potenciar el apoyo emocional de pacientes y cuidadores

También es fundamental potenciar el apoyo emocional, tanto del/de la propio/a paciente como

de las personas de su entorno, puesto que es un aspecto que influye considerablemente en el

nivel de recupe

racion.

La psicéloga tanto para ellos como para familiares es importante. Igual que
cuando hay un accidente de avion y dicen jay! Ha habido un montdn de
psicoélogos para atender a la familia, pues eso creo que seria también primordial.
(Entrevista grupal/grupo de discusion)
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A mi me gustaria que hubiera sobre todo algo mds de ayuda psicoldgica. [...] Eso
sique lo echo de menos [...] Cuando creia que se va a recuperar mejor, pues tenia
mds ganas e iniciativa. Y ahora se deja llevar. Cuando uno se vuelve mayor es
mds conformista. Un poco de psicologia en ese aspecto es muy importante. Si se
auto convence una persona de que puede hacer cosas a lo mejor las llega a hacer
y hace mds de las que se cree en un principio de las que estd capacitado.
(Entrevistas a familiares y cuidadoras/es)

Especializacidon y apoyo del personal de neurorrehabilitacion y sociosanitario

Se demanda mas personal para compensar la sobrecarga de trabajo del personal sanitario y una

mayor especial

los/las paciente

izacion de los mismos perfiles para atender las especificidades que plantean
s deictus:

A ver, yo creo que el problema de fondo es la falta de personal évale? Falta
personal, no se da informacion debida, no se atiende con el debido tiempo, y es
el problema de fondo. Si de conocimientos médicos saben perfectamente porque
son muy buenos, pero cuando tienes que atender a mucha gente, no tienes
tiempo, y cuando se mete presion por otros motivos pues, se cometen fallos y no
se hace todo como se tiene que hacer. (Entrevista grupal/grupo de discusion)

Sobre todo, la especializacion. No todo el mundo puede hacer un tratamiento
neuro rehabilitador si no se ha formado y no ha tenido experiencia previa. No
todo el mundo puede saber o conocer un poco, sin haber tenido esa formacion
previa y esa clinica. Entonces, si que lo veo también un factor diferenciador. El
tener un equipo, sobre todo también un equipo transdisciplinar como te he
comentado al principio, en el que se pueda abordar todas las dreas de la persona.
(Entrevistas a familiares y cuidadoras/es)

Se necesita mds personal e invertir mds porque, al fin y al cabo, cuanto mds siga
prolongando ese proceso de neurorrehabilitacion, la dependencia cada vez es
mayor, y al final si tu comparas como ha podido recuperar en ese tiempo, lo
comparas luego con la ayuda que necesita, con todas las deficiencias que ha ido
adquiriendo a lo largo del tiempo, se podrian reducir costes también. Pues,
necesita menos ayudas, necesita menos medicamentos, necesita ir menos al
meédico, necesita hacer menos visitas; necesita, sobre todo, para esa misma
persona hacer menos desembolso en su casa, de adaptaciones, de cambios de
ducha o bafiera, de barreras arquitectonicas... al fin y al cabo, si que se reducirian
muchos costes. Pero es un planteamiento diferente y que actualmente no se ve
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y no, pero en un ideal como hemos comentado antes si que seria... (Entrevistas a
profesionales sociosanitarias)

Aumentar las ayudas y apoyos destinados a pacientes de ictus

Por ultimo, tal y como se ha indicado anteriormente, las condiciones econdémicas influyen en la

rehabilitacion, de manera que es necesario potenciar las ayudas destinadas a pacientes de ictus

con mayor vulnerabilidad socioeconémica para que puedan acceder a los tratamientos

independientemente de su situacién.

Los pacientes que no tienen recursos econémicos estdn muy desprotegidos. Pese
a que nosotros ayudemos a subvencionar tratamientos, eso no tiene en cuenta
a la hora de rehabilitar a una persona. O sea, que, si ellos tienen que dar el alta,
no se plantean si ellos se van a poder dar una rehabilitacion en otro sitio o no. Y
creo que eso es algo que deberian de plantearse porque no es lo mismo una
persona que tenga recursos economicos que una persona que no. No tiene nada

qgue ver. (Entrevistas a profesionales sociosanitarias)

Dejas de trabajar. En mi caso ni gran invalidez ni nada porque le paso en un bar
tomando una cafia y bueno... entonces te baja un sueldo y ademds te empiezas
a gastar dinero porque yo en AIDA estaba pagando que te sale al orden de 400€
todos los meses las horas de rehabilitacion jojo, yendo poco! Que te las tenias
que regular porque si no, no podias. Sin echar mano de fuera que te ayude y
llevandolo yo con el coche que conduzco. Si tienes que empezar a pagar taxis
imuérete! Si tienes que buscar algun otro tipo de ayuda imuérete! O seaq,
economicamente es un... (Entrevista grupal/grupo de discusién)
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V. Conclusiones

e las estadisticas oficiales, en cuanto a fallecimientos, morbilidad hospitalaria o
discapacidad, muestran la relevancia que el ictus tiene para nuestro sistema sanitario,
ademas del impacto que esta enfermedad genera a nivel personal, tanto para quienes la
sufren como para sus familiares.

e Entre las personas que ejercen de cuidadoras de pacientes de ictus, es mayor la proporcion
de mujeres que de hombres. El 71,5% de las personas representantes de pacientes de ictus,
que han contestado la encuesta, eran mujeres.

* Los/las expertos consultados/as recuerdan que esta enfermedad es mas frecuente a partir
de los 55 afios y su riesgo aumenta proporcionalmente conforme también aumenta la
edad. Esta es la principal razén por la que, considerando la estructura de poblacién y la
mayor esperanza de vida de las mujeres, la incidencia de la mortalidad y morbilidad

asociada al ictus es mayor entre la poblaciéon femenina.

Conocimiento de la enfermedad, deteccion de sintomas y capacidad de reaccion

e Las propias experiencias vividas y las campafas informativas desarrolladas, han podido
contribuir positivamente respecto al conocimiento de los sintomas mas habituales y de los
principales factores de riesgo de ictus. Por ejemplo, la relacion entre padecer un ictus y el
mantenimiento de determinados habitos o estilos de vida mas o menos saludables, es
generalmente conocida (en mas del 80% de los casos) por los/las pacientes consultados/as.

e Pero, las profesionales y expertas consultadas recuerdan que las acciones de informacién
y divulgacion contintan siendo fundamentales a la hora de mejorar las capacidades de la
poblacién para detectar posibles sintomas de ictus, recabar rapidamente la atencion
sanitaria y para prevenir la enfermedad. De hecho, la encuesta refleja que entre los/las
propios/as pacientes no existe una percepcion clara respecto a la posibilidad de prevenir
la enfermedad. En torno al 17% de pacientes encuestados/as considera que el ictus no se
puede prevenir. En todo caso, los resultados de la encuesta no muestran diferencias de
género significativas en cuanto a la identificacion de los sintomas de ictus, capacidad de
reaccion o la percepcion del tiempo transcurrido desde los primeros sintomas hasta el

primer tratamiento médico.
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e Existe la oportunidad de seguir divulgando el conocimiento de la enfermedad.
Especialmente entre determinados grupos de poblacién con mayor riesgo, junto a sus
conyuges, hijos/as o cualquier otra persona acompafiante, a la hora de realizar acciones de
divulgacion de informacidn, y labor de prevencién. Por ejemplo, en funcion de variables
demograficas como el sexo y la edad, y tomando en consideracidn otras cuestiones como
el nivel sociocultural de la poblacién de mayor edad o la soledad en el momento del
episodio de ictus. A este respecto, es significativa la proporcion de hogares unipersonales
femeninos de edades mds avanzadas, tendran mayores dificultades a la hora de recurrir a
los servicios de urgencias que aquellas personas que se encuentran acompafiadas.

e La pandemia de Covid-19 ha repercutido negativamente en la deteccién precoz y el
tratamiento de las patologias que pueden asociarse al ictus, como factores clave a la hora
de establecer un diagndstico y minimizar las secuelas de la enfermedad. Durante el
desarrollo del estudio, se ha indicado que la preocupacién y el miedo al contagio en los
centros sanitarios, ha hecho que algunos/as pacientes no soliciten cita médica ante un

dolor o malestar, y que incluso abandonen sus tratamientos.

Cuidados asistenciales

* El 81,3% de las personas encuestadas valoran positivamente la rapidez de la asistencia
cuando sufrieron el ictus. Cabe considerar que la asistencia médica del ictus se encuentra
protocolizada y sus tiempos muy medidos por parte de los servicios sanitarios,
garantizandose la mas rapida asistencia posible en este tipo de intervencion.

* También, existe un elevado nivel de satisfaccion de los/las pacientes con la atencion
sanitaria y el seguimiento que se tuvo durante el periodo de su hospitalizacién, ya que el
91,3% ha indicado que fue satisfactorio o muy satisfactorio.

e El personal rehabilitador del sistema sanitario, realiza una primera valoracién global de
cada paciente que se intenta realizar lo antes posible, y preferentemente durante las
primeras 24 horas. Esta valoracién, y el inicio del tratamiento de rehabilitacién, es de
caracter multidisciplinar ya que puede abarcar (al menos en los sectores/centros sanitarios
mejor dotados o con mayores medios), a los distintos ambitos de afectacidén del ictus:

fisioterapia, enfermeria, trabajo social, etc. No obstante, otros recursos como terapia
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ocupacional y/o logopedia, a juicio de algunas de las personas consultadas, no siempre
resultan todo lo accesibles que seria deseable.

e El 30,3% de pacientes de ictus afirman haber recibido algin tipo de tratamiento de
rehabilitacion durante el tiempo en el que permanecieron hospitalizados/as y un 68,9% de
los/las pacientes encuestados/as ha sefialado que en su caso no se llevd a cabo dicho
tratamiento. En el caso de las pacientes mujeres, el porcentaje de quienes afirman que no
recibieron rehabilitacion mientras estuvieron hospitalizadas asciende hasta el 73,2%. No
obstante, esta cuestion requeriria un estudio con mayor profundidad de las posibles
causas. Ademas, hay que recordar que la edad media de las mujeres encuestadas es mayor
que la de los pacientes hombres y que la frecuencia de mujeres encuestadas que
anteriormente ya habian sufrido un episodio de ictus es mayor que la de los hombres.

» Pacientesy cuidadores/as solicitan mas y mejor informacidn, desde los propios hospitales,
respecto a qué hacer al recibir el alta hospitalaria. Especialmente, respecto a las
instituciones o entidades a las que acudir y poder continuar el proceso de rehabilitacion.
Expertos/as integrantes del grupo de trabajo han resaltado la posibilidad de incidir en la
labor divulgativa (cuidados, rehabilitacion, recursos, etc.) y de educacién para la salud que
podria desempefiarse desde los centros hospitalarios y a través del personal de enfermeria

que presta atencidn a éstos/as pacientes.

Continuidad asistencial y rehabilitacion al alta

¢ La rehabilitacion, frecuentemente, serd fundamental para alcanzar una mejor calidad de
vida de la persona paciente de ictus. Este proceso se inicia en el hospital y quienes poseen
la capacidad de acceder a ella contindan tras el alta hospitalaria. Sin embargo, el 70,6% de
las personas consultadas afirma no haber continuado con la rehabilitacién al alta de su
hospitalizacion.

* Los porcentajes de satisfaccion con el seguimiento y atencidn sanitaria tras el ictus, son
sensiblemente menores que con los cuidados asistenciales durante el tiempo de
hospitalizacién. Unicamente, el 53,1% de las personas encuestadas se han mostrado muy
o bastante satisfechas con el seguimiento y atencién sanitaria posterior a su

hospitalizacién. Las personas integrantes del grupo de trabajo de este estudio, han
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destacado la existencia de necesidades no cubiertas en rehabilitacion y servicios para la
integracion social de los/las pacientes tras el episodio de ictus.

e El coste econémico de los recursos privados supone un obstaculo para alcanzar mayores
cotas de autonomia y rehabilitacidn de los/las pacientes. Tratandose, en muchos casos, de
tratamientos de larga duracidn y en los que intervienen diversos tipos de profesionales
(logopedas, fisioterapeuta, terapeutas ocupacionales, etc.), la capacidad econémica de
cada paciente o sus familias se convierte en una variable clave a la hora de acceder y

continuar con la rehabilitacion.

Cuidados en el hogar y atencion residencial

e Tras la hospitalizacién, el destino mayoritario (80,8%) es el mismo domicilio que antes del
ictus. Sin embargo, a este respecto también se encuentran diferencias significativas en
funcion del sexo de las personas encuestadas. Quienes regresan al domicilio son el 83,9%
en el caso de los hombres y el 77,7% en el caso de las mujeres.

e La mayoria de las personas consultadas en la investigacién han hecho alusién al cambio en
los roles de género habituales en el hogar dependiendo de quién sea el/la paciente.
Cuando la paciente de ictus es mujer, los hombres requieren aprender a realizar muchas
de las tareas domésticas que hasta el momento no hacian o en las que Unicamente
ayudaban.

e El 19,7% de las personas encuestadas afirma utilizar servicios de ayuda externa para
labores domésticas (cocina, limpieza, compra, etc.); en el 15% de los casos se hace uso del
servicio de teleasistenciay el 12% ayuda o asistente personal en el domicilio (aseo personal,
levantarse de la cama, movilidad, etc.). Destacando el recurso publico del Servicio de Ayuda
en Domicilio o la contratacion de estas labores con la correspondiente repercusion en la
economia familiar. Es mas frecuentemente el uso de este tipo de servicios, cuando la
persona que sufrié un ictus es una mujer (16,6%) que cuando es un hombre (7,5%). Algo
gue podria estar relacionado con el habitual rol de cuidadoras de las mujeres y el mas
frecuente requerimiento de ayuda externa cuando el conyuge de la paciente es un hombre.

* Las residencias son una opcion para algunos/as de los/las pacientes tras un ictus.
Especialmente, en caso de mayores secuelas y dependiendo del grado de discapacidad y/o

dependencia. Son varios los motivos que pueden llevar a tomar esta decision. Entre ellos,
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destaca la incapacidad de proveer los cuidados que el/la paciente requiere, por parte del
conyuge o el resto de la familia; el miedo a la soledad no deseada; o las dificultades de
acceso a recursos publicos de ayuda en domicilio y el coste de la contratacidn externa de

dichos servicios de ayuda.

Estado de salud y capacidades actuales

» El estado de salud y las capacidades de los/las pacientes dependen, en gran medida de la
gravedad del ictus que se haya sufrido y de la capacidad de mejora que haya tenido esa
persona con el proceso de rehabilitacion. Si las secuelas fueron importantes (por ejemplo,
dificultades de movilidad) se produce una situacion de gran dependencia en el hogar. Un
40% de las personas encuestadas tiene dificultades para realizar las tareas diarias.

e Cuando una persona sufre un ictus y por sus secuelas no puede desarrollar las mismas
tareas que hacia antes, suele aparecer un sentimiento de frustracién. Un 28,4% de los/las
pacientes afirman encontrarse en una situacion de ansiedad o depresidn. Esta situacién se
ha detectado en una proporcidn mayor entre las mujeres encuestadas (34,1%) que entre
los hombres (22,7%). También se ha sefialado como algo fundamental potenciar el apoyo
emocional, tanto del/de la propio/a paciente como de las personas de su entorno, puesto
gue es un aspecto que podria influir considerablemente en el nivel de recuperacion.

* En muchas ocasiones las personas que padecen un ictus no pueden incorporarse a su
antiguo puesto de trabajo ya que no son capaces de desempefiar las mismas tareas.
Requieren bien de una adaptaciéon o bien de un cambio de puesto de trabajo. Entre quienes
trabajaban antes del ictus, Unicamente el 53% de ha vuelto a su trabajo desempefiando las
mismas tareas. Sin embargo, el 72% de las personas encuestadas no posee el certificado
de discapacidad.

» Expertos/as consultados/as han destacado la importancia de la valoraciéon cognitiva y
psicosocial al alta hospitalaria de los/las pacientes. Por ejemplo, en relacién a las
capacidades profesionales de pacientes en edad laboral, en relacién al uso de su vehiculo
o el desarrollo de otras actividades que formaban parte de su vida diaria antes del ictus. De
hecho, se aprecia que se trata de una necesidad no cubierta por el sistema, sentida por los

pacientes y respecto a la que los profesionales sanitarios demandan apoyo.
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VII. Anexos

1. Coordinacion, colaboradores/as y participantes en el estudio

1.1 Coordinacion y elaboracion del estudio

* Investigadora principal:

o Elena Mufioz Farjas, Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa.

e Coordinacion y elaboracion del estudio:
o Elias Escanero Loriente, Direccion General de Transformacién Digital, Innovacidn y
Derechos de los Usuarios.

o Isabel Calvo Calvo, Fundacion DFA.

* Colaboradores/as:
0 Maria Bestué Cardiel, Hospital Universitario Miguel Servet.
o Javier Marta Moreno, Hospital Universitario Miguel Servet.
o Cristina Pérez Lazaro, Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa.
o Dolores Curras Mateo, Direccion General de Transformacién Digital, Innovacién vy
Derechos de los Usuarios.
0 Marisa Aliaga Nueno, Direccién General de Transformacién Digital, Innovacién vy

Derechos de los Usuarios.
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1.2. Participantes en entrevistas

* Entrevistas a profesionales sociosanitarias/os de centros publicos, privados y/o
asociaciones de pacientes

cODIGO PERFIL ENTREVISTA DIA LUGAR
RA7 TRABAJADORA SOCIAL. AIDA RUTH AMBROS 22/09/2020 ASOCIACION AIDA
BP1 TERAPEUTA OCUPACIONAL AIDA BELEN PARDILLOS 29/09/2020 ASOCIACION AIDA
CP6 REHABILITADORA CRISTINA MARIA PUEYO ~ 30/09/2020  H. CLINICO UNIVERSITARIO LOZANO BLESA
EV4 TERAPEUTA OCUPACIONAL. GRUPO 5 ENRIQUE VILLA 01/10/2020 GRUPO 5

e Especialistas en temas de ictus y género en el dmbito sanitario

cODIGO PERFIL ENTREVISTA DIA LUGAR
cv2 INVESTIGADORA EN GENERO Y SALUD CARME VALLS 25/09/2020 ONLINE
MH5 PRESIDENTA AMANIXER MIRIAM HERRERO 29/09/2020 FUNDACION DFA
AM3 NEUROLOGA. LA ARRIXACA (MURCIA) ANA MORALES 15/10/2020 ONLINE

e Entrevistas a familiares y cuidadoras/es de pacientes de ictus

CODIGO PERFIL DIiA LUGAR
TT8 CUIDADORA DE PACIENTE CON ICTUS (Mujer) 05/10/2020 ASOCIACION AIDA
JL10 CUIDADOR DE PACIENTE CON ICTUS (Hombre) 29/09/2020 ASOCIACION AIDA
MC9 CUIDADOR DE PACIENTE CON ICTUS (Hombre) 29/09/2020 ASOCIACION AIDA
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1.3. Participantes en grupos de discusion

e Tres grupos de discusion/entrevistas grupales formadas por pacientes de ictus y
familiares/cuidadoras

PERFIL PARTICIPANTES

MUJER AFECTADA POR ICTUS

MUJER AFECTADA POR ICTUS

ENTREVISTA GRUPAL/
GRUPO DISCUSION 20/10/2020 11:30:00 FU('\\‘/,IZQE)I[?[;\‘E%FA MUJER AFECTADA POR ICTUS
N2 1. MUJERES
CUIDADORA DE HOMBRE AFECTADO POR ICTUS
CUIDADORA DE HOMBRE AFECTADO POR ICTUS
HOMBRE AFECTADO POR ICTUS
ENTREVISTA GRUPAL
/GRUPO DE DISCUSION 29/10/2020 11:30:00 FU('\\‘/,IZQE)I[?[;\‘E%FA HOMBRE AFECTADO POR ICTUS
N2 2 HOMBRES
HOMBRE AFECTADO POR ICTUS
HOMBRE AFECTADO POR ICTUS
HOMBRE AFECTADO POR ICTUS
ENTREVISTA GRUPAL/
GRUPO DISCUSION 18/11/2020 16:30:00 ONLINE HOMBRE AFECTADO POR ICTUS

N2 3. HOMBRES

HOMBRE AFECTADO POR ICTUS

HOMBRE AFECTADO POR ICTUS
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2. Guion genérico

PRESENTACION
- Bienvenida y/o presentaciones.
- Introduccidén del estudio.

- Solicitud consentimiento / grabacién audio.

PERFILES PACIENTES DE ICTUS
- Estilos de vida y factores de riesgo
- Capacidad de prevencidon. Medidas personales y colectivas.
- Contrastar datos y discursos respecto a la perspectiva de género en materia de

prevencion del ictus.

NIVEL DE INFORMACION
- Informacién por parte de la poblacién en general.
- Niveles de conocimiento, previos y posteriores, de pacientes y familiares.
- Capacidad de deteccion. Tiempo transcurrido en deteccidon por el paciente.
- Niveles de informacidn diferenciados dependiendo del perfil del paciente.
- Posibles diferencias en cuanto a las formas de actuar dependiendo del género del

paciente.

EFICACIA Y SATISFACCION CON RECURSOS SANITARIOS Y ASISTENCIALES
- Diagnéstico urgencias. Tiempo transcurrido en primer diagnostico.
- Tipos de tratamientos médicos, seguimiento y rehabilitacion.
- Recursos asistenciales empleados.

- Demandas sociosanitarias de pacientes.

AUTOPERCEPCION CON RESPECTO AL ESTADO DE SALUD
- Percepciones estado de salud.
- Posibles secuelas fisicas, cambios sociales y laborales.
- Dependencia y necesidades cotidianas de paciente. Cargas familiares y/o laborales.

- Circunstancias socioculturales y econémicas.
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3. Cuestionario

PRESENTACION
Hola, buenos dias/tardes.

Mi nombre es . Le llamo de Fundacidon DFA, ya que estamos haciendo una
encuesta sobre la incidencia e impacto del ictus entre los/las pacientes del Sistema
Sanitario de Aragén encargado por el Departamento de Sanidad del Gobierno de
Aragoén, contando con el apoyo técnico de un grupo de neurdlogos/as del Servicio
Aragonés de Salud.

En caso de que acepte participar realizando la encuesta telefénica, su participacién sera
voluntaria, asi como la entrega de los datos anénimos resultantes a la Direccidon General
de Derechos y Garantias de los Usuarios (DGDGU) del Departamento de Sanidad del
Gobierno de Aragdn. Estos resultados se trataran de forma estadistica y a nivel
agregado. La informacion que nos aporte sera confidencial y andénima, estando
garantizada por el Reglamento (EU) 2016/679, relativo a la proteccién de las personas
fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacidn de
estos datos y la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos

Personales y garantia de los derechos digitales.

A continuacién, le vamos a presentar el estudio, para consultarle si quiere o no contestar

una encuesta de opinion...
CONSENTIMIENTO

P0.0. (Podemos grabar la presentacion verbal y, en su caso, su respuesta afirmativa
y/o consentimiento verbal de realizar la encuesta?

Si -> Comenzar grabacion

No -> Fin. No realizar el cuestionario

Si contesta el paciente: ¢Es usted (nombre y apellidos)?

Si contesta el familiar o cuidador: ¢ Me puede indicar su nombre y apellidos, por favor?

Me indica que es (familiar / cuidador, segun proceda) de (nombre y apellidos del

paciente), éverdad?
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P0.1. ¢Tiene alguna pregunta, quiere que le facilitemos informacion o le hagamos
llegar un documento informativo sobre el estudio?

Si, quisiera saber...

Si, quiero que me remitan el documento. Mas adelante, pueden volver a

lamarme para consultar si quiero hacer la encuesta. (Direccion/email):

No quiero contestar el cuestionario -> Fin. No realizar el cuestionario

No. Continue por favor.

P0.2. Al finalizar el estudio, ¢desea ser informado sobre los resultados del estudio del
ictus en Aragoén?:

Si

No

P0.3. ¢Esta de acuerdo en contestar las siguientes preguntas del cuestionario sobre
ictus?
Si

No -> Fin. No realizar el cuestionario

Por favor, sidesea colaborar, responda a estas preguntas con la respuesta que considere

que refleja mejor su opinion.

INTRODUCCION

P.01. Antes de comenzar, por favor, indiqguenos quién contesta este cuestionario:
1. El/la paciente de ictus. (También llamado embolia cerebral, infarto cerebral,
enfermedad cerebrovascular, dafio cerebral, etc.)
2. Representante: familiar o cuidador/a. (Las siguientes preguntas se referiran al
paciente, aunque responda el/la representante, familiar o cuidador/a)

3. Otros. -> Fin. No realizar el cuestionario
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P.02. {Cudndo sufrié el primer episodio de ictus? (En caso de varios ictus, el que
principalmente recuerde)
Aino:

NIVEL DE INFORMACION

P.03. {Sabe cudles son los sintomas de ictus? De los posibles sintomas que le voy a leer
a continuacidn, sefiale aquellos que crea que corresponden a sintomas de ictus. LEER
TODAS LAS OPCIONES / PREGUNTA DE RESPUESTA MULTIPLE.

1. Alteracion del habla o de la capacidad de comprensidn / expresion

2. Pérdida de fuerza o sensibilidad en la mitad del cuerpo

3. Laboca se tuerce

4. Pérdida brusca de vision o vision doble

5

Dolor de cabeza brusco y muy intenso

P.04. (Sabe cudles son los factores de riesgo de ictus? Sefale todos los factores que
considere que son factores de riesgo. LEER TODAS LAS OPCIONES / PREGUNTA DE
RESPUESTA MULTIPLE.
1. Tensidn arterial elevada
Tabaquismo
Consumo excesivo de alcohol
Vida sedentaria
Sobrepeso
Estrés
Azucar elevado o diabetes
Colesterol elevado

L o N ok WN

Triglicéridos elevados

[E
e

Fibrilacidon auricular

[EEN
=

Infarto del corazén

P.05. ¢Considera que el ictus se puede prevenir?
1. No
2. Si, tomando tratamiento

3. Si, controlando los factores de riesgo
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4. Si, mediante tratamiento y control de los factores de riesgo
9. Ns/Nc

P.06. ¢Cree usted que ha mejorado su conocimiento sobre la enfermedad después de
haber sufrido el ictus?

1. Si
2. No
9. Ns/Nc

TIEMPOS DE DETECCION Y DIAGNOSTICO DEL ICTUS

P.07. ¢Considera que cuando sufrid el episodio de ictus actué suficientemente rapido?

1. Si
2. No
9. Ns/Nc

P.08. {Qué hizo usted cuando sufrid los sintomas de ictus?
1. Esperar que se pasaran
Ir al hospital por sus propios medios
Llamar a emergencias (061/112)

Pedir cita al médico de cabecera para consulta

2
3
4. Llamar al médico de guardia del centro de salud
5
9. Ns/Nc

P.09. ¢Cree que se le atendio lo suficientemente rapido cuando fue a urgencias?

1. Si
2. No
9. Ns/Nc
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CUIDADOS ASISTENCIALES, SEGUIMIENTO Y REHABILITACION

P. 10. Una vez que acudid a urgencias y el diagnosticaron el ictus, éle

aplicaron/realizaron algun tratamiento médico?

1.

2
3.
4.
9

Si, fibrinélisis

Si, trombectomia

Si, pero no sabria indicar que el nombre del tratamiento
No

Ns/Nc

P.11. ¢{Cudnto tiempo pasé desde los primeros sintomas de ictus hasta que recibid

tratamiento médico?

1.

ok wm

Menos de 2 horas

De 2 a 4 horas y 30 minutos

De 4 horas y 30 minutos a 6 horas
Mas de 6 horas

Ns/Nc

P.12. Posteriormente, ¢ddnde ingresé en primer lugar?

No le ingresaron

Le ingresaron en la unidad de ictus
Le ingresaron en la UCI

Le ingresaron en planta

Ns/Nc

P. 13. Una vez que recibid el alta, fue a:

1.

2.
3.
4

Domicilio habitual antes del ictus

Otro domicilio (Por ejemplo, de un familiar o de otra persona cuidadora)
Residencia

Hospital de crénicos de la red publica (Por ejemplo, H. San Juan de Dios de
Zaragoza, Hospital de San José de Teruel, Hospital Sagrado Corazdn de Huesca,
etc.)

Otro
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P. 14. ¢En qué medida se encuentra satisfecho/a con el seguimiento y atencién

sanitaria durante el proceso de hospitalizacion?

Nada Poco . . Muy
. . . . Adecuado Satisfactorio . . Ns/Nc
satisfactorio satisfactorio satisfactorio
1 2 3 4 5 9

P. 15. ¢En qué medida se encuentra satisfecho/a con el seguimiento y atencién

sanitaria posterior al ictus (referido al equipo de atencién primaria de su centro de

salud)?
Nada Poco . . Muy
. . . . Adecuado Satisfactorio . . Ns/Nc
satisfactorio satisfactorio satisfactorio
1 2 3 4 5 9

P. 16. ¢{Ha recibido tratamiento rehabilitador durante su hospitalizacion?

1. Si
2. No
9. Ns/Nc

P. 17. é¢Ha continuado con la rehabilitacion, posteriormente, al alta de su

hospitalizacion?
1. No

Si, ambulatoria en centro publico

Si, ambulatoria en centro privado

Ns/Nc

P. 18. ¢{Pertenece a alguna asociacidn de pacientes (tras el ictus)?

1. Si->PASARAP.18.1
2. No.->PASARAP.19

2
3
4. Si, en una asociaciéon de pacientes
9
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18.1. ¢Qué recursos de la asociacion utiliza? PREGUNTA DE RESPUESTA MULTIPLE
1. Atencion del trabajador social

Terapia ocupacional

Fisioterapia

Logopeda

Psicologia

Neuropsicologia

Actividades de ocio y tiempo libre

© N o 0 bk wWwN

Talleres terapéuticos en grupo (Por ejemplo, terapia acudtica, relajacion,
estimulacion cognitiva, etc.)

9. Formacion y charlas de prevencidén/concienciacion

10. Otros

99. Ns/Nc

ESTADO DE SALUD Y CAPACIDADES ACTUALES

P. 19. Indique la afirmacion en cada seccion que describa mejor el estado de salud (del
paciente) en el dia de hoy:

P.19.1. Movilidad:
1. No tiene problemas para caminar
2. Tiene algunos problemas para caminar

3. Tiene que estar en la cama

P.19.2. Cuidado-Personal:
1. No tiene problemas con el cuidado personal
2. Tiene algunos problemas para lavarse o vestirse solo

3. Esincapaz de lavarse o vestirse solo

P.19.3. Actividades de todos los dias (Por ejemplo, trabajar, estudiar, hacer tareas
domeésticas, actividades familiares o realizadas durante el tiempo libre)

1. No tiene problemas para realizar las actividades de todos los dias

2. Tiene algunos problemas para realizar las actividades de todos los dias

3. Esincapaz de realizar las actividades de todos los dias
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P.19.4. Dolor/malestar
1. No tiene dolor ni malestar
2. Tiene dolor o malestar moderado

3. Tiene mucho dolor o malestar

P.19.5. Ansiedad / Depresion
1. No esta ansioso/a ni deprimido/a
2. Estda moderadamente ansioso/a o deprimido/a
3. Esta muy ansioso/a o deprimido/a

P.20. ¢Posee certificado de discapacidad?
1. SiPasaraP.20.1
2. Esta en proceso de tramitacién Pasar a P.21
3. NoPasaraP.21
9. Ns/Nc PasaraP.21

P.20.1. (En caso afirmativo) éEn qué grado?
1. Menos del 33%
2. Entreun 33%y un 65%
3. Mas del 65%
9. Ns/Nc

P.21. ¢ Utiliza alguno de los siguientes servicios de ayuda? (con independencia de que

estén financiados por usted o con algun tipo de ayuda publica)

Si | No

P.21.1. Atencion en residencia

P.21.2. Ayuda o asistente personal en el domicilio (aseo personal,

levantarse de la cama, movilidad, etc.)

P.21.3. Ayuda para las labores domésticas (cocina, limpieza, compra,

etc.)

P.21.4. Teleasistencia
P.21.5. Centro de dia o de noche
P.21.6. Otros
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P. 22. ¢(Considera que los servicios de ayuda (de caracter publico o financiados
publicamente) satisfacen las necesidades del paciente?

1. Si

2. No. Son insuficientes

3. No recibe ni utiliza ninguna ayuda publica (aunque las necesita)

9. Ns/Nc

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

P. 23. Sexo de quien contesta el cuestionario
1. Hombre
2. Mujer

3. No corresponde
P. 24. Edad de quien contesta el cuestionario: (Anos)

P. 25. Lugar de residencia del paciente:
P. 25.1. Provincia:
1. Huesca
2. Zaragoza

3. Teruel

P. 25.2. Tamano del municipio (n2 habitantes):
1. Menos de 500 hab.

De 500 hab. a 5.000 hab.

De 5.000 hab. a 20.000 hab.

De 20.000 hab. a 50.000 hab.

Mas de 50.000 hab.

v NN
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P. 26. Nivel de estudios terminados del paciente:

I

Sin estudios o primarios incompletos

Estudios Primarios (EPO, EGB, similar)

Estudios Secundarios de primer ciclo (ESO, FP1, grado medio)
Estudios Secundarios de segundo ciclo (BUP, bachiller, FP2...)
Estudios Universitarios

Prefiero no decir

P.27. ¢ Antes del ictus cual era su ocupacion? (referido al paciente)

1.

v AW

Trabajaba -> Pasar a P.28

Incapacidad total/absoluta

Jubilado/a

Estudiando/menor de 16 afios

Realizando actividades sin remuneracion/labores domésticas/ cuidado
de menores de edad o personas dependientes

En situacion de desempleo

Otros

P.28. Respecto al trabajo, écudl de las siguientes opciones describe mejor la situacion

laboral del paciente en la actualidad? (referido al paciente)

1.
2.

He vuelto a realizar la misma tarea que realizaba previamente
He vuelto a realizar la tarea que realizaba previamente, pero a tiempo

parcial o con ayuda

. He vuelto a trabajar en un puesto con menor exigencia o

responsabilidad

. Otra situacién
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