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SINTESIS

Para medir el estado de salud postictus debe detectarse un amplio intervalo
de consecuencias fisicas, psicoldgicas, funcionales y sociales. Esto puede
lograrse si se mide un concepto integrador de los niveles de salud: la calidad
de vida relacionada con la salud. No se disponia de una medida de calidad
de vida especifica para el ictus para paises de habla hispana; y existia un
vacio para las investigaciones y la practica clinica. Por ello nos propusimos
disefiar un instrumento capaz de medir la salud de los individuos a partir del
intervalo de consecuencias del ictus: la Escala de Calidad de Vida para el
Ictus (ECVI). La investigacion se dividié en dos etapas: construccion del
instrumento y validacion mediante la evaluacion de sus atributos
psicométricos. La construccion de la ECVI fue un proceso de multiples pasos
de investigacion cualitativa y cuantitativa a partir de pacientes, cuidadores y
expertos, basado conceptualmente en el modelo de salud de la OMS. La
evaluacion de sus atributos métricos incluyd: adecuabilidad, fiabilidad,
validez y sensibilidad a los cambios. En la primera etapa se obtuvo un
instrumento de 38 items que se combinan formando 8 subescalas:
Problemas fisicos, 2. Comunicacién, 3. Cognicién, 4. Emociones, 5.
Sentimientos, 6. Actividades bésicas de la vida diaria, 7. Actividades
comunes de la vida diaria, y 8. Funcionamiento sociofamiliar. En la segunda
etapa se demostr6 que la ECVI es una medida aceptable, fiable, valida y

sensible para la valorar la calidad de vida en supervivientes a un ictus.
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Capitulo I. Calidad de vida y enfermedad cerebrovascular. Aspectos

conceptuales y de su valoracion.

INTRODUCCION

El uso multiple del término “calidad de vida“, por diferentes disciplinas y en
diversos contextos, ha traido dificultades a la hora de establecer el marco
conceptual del término. Esta “nebulosa” sobre la subjetividad del concepto
puede concretarse después de una revision del pensamiento tedrico sobre el
mismo, sobre todo cuando se aplica al ambito especifico de la salud y la

enfermedad.

En el intento de operacionalizar la nocion abstracta “calidad de vida” como
variable, se han desarrollado instrumentos o cuestionarios que permiten
valorar de forma integral el estado de salud de los individuos. Para
enfermedades especificas, como el ictus, esta operacionalizacién debe ser
mas ajustada al proceso concreto si es que queremos valorar los
afectaciones producidas por la enfermedad per se, comparar grupos de
individuos en funcién de la exposicién a determinada estrategia de salud, o

detectar cambios que se producen en el tiempo.

La valoracion de la calidad de vida en individuos que sufren un ictus es una
tarea complicada por tratarse de una enfermedad con consecuencias

heterogéneas desde el punto de vista fisico, cognitivo, emocional y
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conductual. El trabajo de muchos investigadores en los ultimos 15 afios ha
permitido contar con un cuerpo conceptual y metodoldgico para el desarrollo

de instrumentos efectivos para esos propésitos.

En este capitulo, eshozamos aspectos relacionados con los conceptos de
calidad de vida (CV) y calidad de vida relacionada con la salud (CVRS); asi
como los principales problemas y cuestiones relacionadas con su valoracion,

con énfasis particular en la medicién de la calidad de vida post-ictus.

OBJETIVOS

1. Revisar los aspectos conceptuales que sustentan los términos calidad

de vida y calidad de vida relacionada con la salud.

2. Resumir la informacién existente sobre la valoracién de la calidad de
vida y otros estados de salud, profundizando en su utlidad y

limitaciones en la préactica clinica e investigativa.

3. Revisar y resumir los instrumentos existentes para valorar el resultado
de un accidente cerebrovascular, especialmente las escalas de

calidad de vida especificas para el ictus.
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Calidad de vida y calidad de vida relacionada con la salud

El término “calidad de vida" (CV) ha sido ampliamente utilizado en los
ultimos tiempos por los especialistas de las mas diversas disciplinas, tales
como filésofos, economistas, sociélogos y personal de salud, con
independencia a la ideologia o posicion politico-filoséfica que represente. Sin
embargo, el concepto se formulé alrededor de los afios 60 en el seno de la
sociedad burguesa y asociado a la ideologia del industrialismo, la cual
preconiza que la fuente del bienestar se encuentra en el progreso cientifico-

técnico y no en la revolucion social®.

En su aspecto mas general la CV es una categoria social, econémica y
politica, que se sustenta en un determinado desarrollo econémico, cultural,
juridico, ético y en un sistema de valores que por consenso acuerda la
sociedad. La CV fue definida por la el Grupo de Calidad de Vida de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) como: "percepciones individuales
de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en
el cual vive, y relacionado con sus objetivos, expectativas, estandares y

preocupaciones”®.

El concepto de CV resulta de una combinacion de aspectos objetivos y
subjetivos en las que intervienen elementos relacionados con el desarrollo
econdémico, desarrollo social, nivel de vida, necesidades fundamentales del
hombre, desigualdad econdémico-social, modo de vida, nivel de salud;
incluyendo las percepciones que estos tengan de sus condiciones globales

de vida y el grado de satisfaccion con el logro de sus aspiraciones
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personales. Constituye un concepto dinamico de asociaciones causales

diversas y que tiene, por tanto, un caracter multidimensional®.

En su aspecto mas particular y concreto, la CV es la valoracién que hace el
sujeto de sus propias condiciones de vida (material y espiritual), por tanto,
incluye un componente de evaluacién de dichas condiciones y otro de
percepcion del bienestar. De aqui se deduce que la valoracién subjetiva que
hace el individuo sobre las diferentes esferas de su vida y el bienestar que
perciba en estas, define a la calidad de vida y la diferencia de otros

conceptos.

Por su caracter integrador, el concepto CV permite armonizar la informacion
obtenida por diversas disciplinas e investigaciones que se realizan con
objetivos, metodologia y técnicas diferentes. Ademas, en él se pueden incluir
todas las enfermedades y manifestaciones que afecten la salud, constrifian
la libertad y dafien la felicidad de las personas. Se puede resumir planteando
gue, el concepto CV es una categoria que se puede desglosar en niveles de

particularidad hasta llegar a su expresion singular en el individuo®.

El concepto de CV en salud y enfermedad no se separa mucho del anterior,
ya que el desarrollo de la cultura moderna presiona cada vez mas para que
se amplie el concepto de salud en direccion al bienestar y la felicidad. Existe
un consenso general en que los efectos del tratamiento deben ser valorados
en términos de calidad tanto como de cantidad de la supervivencia®. Los
avances médicos pueden prolongar la vida pero es importante conocer la

naturaleza de esa “nueva” vida®.
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En la década de los 80 se comenzaron a ampliar los alcances de los
parametros de evaluacion empleados en la investigacién de los servicios
clinicos y de salud; mas alld de los indicadores tradicionales del éxito
terapéutico, tales como supervivencia prolongada y control de los sintomas
clinicos. Particularmente en el terreno de la enfermedad crénica se ha
aducido que la evaluacién de tecnologias médicas requiere la atencion de la
salud funcional, psicoldgica y social del individuo. Aunque el intervalo libre
de enfermedad y la supervivencia global siguen en el centro del interés en la
investigacion clinica de estas enfermedades, han surgido consideraciones

sobre la CV como componente legitimo del proceso de evaluacion®.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se ha definido por la
OMS como: el valor asignado a la duracion de la vida modificado por la
deficiencia, el estado funcional, la percepcion de salud y la oportunidad
social debido a una enfermedad, accidente, tratamiento o politica

determinada” ?*.

La apariciéon y el desarrollo del concepto CVRS para estudiar e intervenir en
la enfermedad, la salud y el bienestar, es una muestra de integracion y
progreso de las ciencias y las humanidades que se debe aprovechar
trabajando en su fundamentacion teérica y metodolégica, en sus conceptos y
terminologia, en la construccién de instrumentos y en la busqueda de su

aplicabilidad y eficacia.

La combinacion de factores objetivos y subjetivos puede dar lugar a un
namero infinito de estados de salud. Las definiciones objetivas establecidas

por la OMS reflejan en parte las cuatro dimensiones del concepto CVRS. En
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ellas se diferencian los términos deficiencia, discapacidad, y minusvalia,
producidos por la enfermedad. En 1999 esta clasificacion sufre
modificaciones, cambiando los términos discapacidad y minusvalia por
términos positivos: limitacion de la actividad y restriccion en la participacion,

respectivamente™®.

Una deficiencia causada por la enfermedad, es cuando se produce una
pérdida o anormalidad anatémica, fisioldgica en un 6rgano o funcién del
organismo, que puede ser temporal o permanente. Por ejemplo, en un
paciente afectado por un ictus podria considerarse, por ejemplo, la

hemiparesia, la disartria o la ataxia.

Una discapacidad es cualquier restriccion o pérdida de la capacidad para
llevar a cabo una actividad o funcion considerada normal para un ser
humano como consecuencia de tener deficiencias. La discapacidad puede
ser temporal o permanente, reversible o irreversible, progresar o regresar.
Se consideran discapacidades, por ejemplo, aquellas que afectan al cuidado
y aseo personal, la alimentacion, el vestirse, la locomocién y otras

actividades de la vida diaria.

Una limitacién social o minusvalia es toda desventaja social que presenta un
individuo como resultado de tener deficiencias o discapacidades, y que lo
limita para desempefar una tarea normal para su edad, sexo y ambiente
social y cultural. Se consideran limitaciones las que afectan a la integracion

social, el rendimiento laboral y la independencia econémica.
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La CVRS pude verse como un continuum entre estos niveles del estado de
salud, segun el modelo de la OMS, valorados desde la perspectiva del

paciente.

Disefio de instrumentos para medir calidad de vida

Para medir nociones abstractas tales como inteligencia, conocimiento, o
calidad de vida, suelen utilizarse instrumentos que intentan medir la
magnitud del fenémeno*. Estos instrumentos son, generalmente, variables
sintéticas o componentes; es decir, variables creadas o construidas, que
implican e integran otros aspectos (variables intermedias), y que permiten la

operacionalizacién cuantitativa de nociones abstractas™.

Al hablar de un instrumento nos referimos a la constelacién de preguntas o
items contenidos en un cuestionario, el programa de la entrevista junto a las
instrucciones a quienes responden, el procedimiento de administraciéon o
aplicacion, la forma de obtener el puntaje, la interpretacion de los resultados,

y otros materiales contenidos en el manual del usuario®*.

Cuando se intenta medir una nocion abstracta, podemos encontrarnos ante

las siguientes situaciones*":

1. No existe ningun instrumento anterior para medir dicha nocion, o todo
lo anterior es inaceptable. En este caso se necesita crear una medida

nueva.

2. Existe operacionalizacion anterior, pero es insuficiente o inaplicable
en la forma original. En este caso, puede crearse una, haciendo

modificaciones a la anterior.
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4.
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Existe una o varias anteriores, pero se aspira a hacer un equivalente
mas simple o mas econdémico. En este caso, puede crearse una,

haciendo modificaciones a la anterior.

Se asimila alguna existente, aunque quizas deba traducirse del idioma
original. En este caso debe hacerse una traduccion y transformacion

transcultural, y validarse en el medio en que queremos aplicarla.

Para crear un instrumento o escala, deben seguirse invariablemente tres

pasos basicos*:

1.

2.

3.

Obtencion de la informacion: Esta puede ser a partir de la revision de
la literatura, a partir de la opinidon de expertos, o a partir de la opinién

de los implicados (pacientes, cuidadores, tutores).

Definir estructura del instrumento: Esto es, la forma en que se

agrupan los items, y definicion de las dimensiones.

Seleccionar los items o preguntas definitivas: De acuerdo a su

agrupacion o no, y de acuerdo a su aceptabilidad

Una vez creado, modificado o adaptado, cualquier instrumento debe ser

validado, a través de

42,43,
Comportamiento en un grupo de observaciones: Estudios piloto,
estudios de validacién

Evaluacion de sus atributos o propiedades psicométricas, sobre todo,

adecuabilidad, fiabilidad, validez.

Validacién transcultural, en caso que se desee utilizar en otra

regiones o paises con diferencias culturales importantes.
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Los atributos son categorias de propiedades o caracteristicas del
instrumento que merecen una evaluacion separada e independiente. Dentro
de cada atributo se especifican criterios, entendidos como condiciones 0
hechos utilizados como estandares mediante los cuales un instrumento

puede ser juzgado o evaluado®*.

El Comité Cientifico Asesor del Medical Outcomes Trust, ha propuesto un

grupo de atributos y criterios para evaluar los instrumentos para estado de
salud y CVRS, en base a una amplia revisién de la literatura®. Este comité
fue creado en 1994 para establecer algunos principios y criterios de buenos
procedimientos para adquirir, revisar y realizar evaluaciones de este tipo de
instrumentos. Se realizé una propuesta en 1996, fue actualizada en 1997, y
la dltima version es de 2002; ésta ultima es la utilizada en el disefio de la

ECVI.
Los atributos son:
1. Modelo conceptual y de la medicién
2. Fiabilidad
3. Validez
4. Sensibilidad a los cambios
5. Interpretabilidad
6. Carga para encuestados y encuestadores
7. Formas alternativas

8. Adaptaciones de idioma y transculturales.
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Modelo conceptual de la medicién

Se refiere a la descripcién racional del concepto y la poblacién que el
instrumento pretende valorar, y la relacion entre estos conceptos. Los
autores deben describir el concepto que se mide, las bases conceptuales y
empiricas de los items contenidos y sus combinaciones, la poblacion diana
involucrada en la obtencion de los conceptos, informacion sobre la
dimensionalidad y las caracteristicas de las escalas utilizadas. Otros criterios
relacionados con el modelo conceptual incluye: evidencias de la variabilidad
de la escala, niveles de medicion, y la racionalidad de las puntuaciones

derivadas de la misma.
Fiabilidad

Todas las mediciones tienen algin grado de error debido a la calibracion
imperfecta del instrumento de medicion, la incomprensién de alguna
pregunta por parte del paciente, o la labilidad inherente a la caracteristica en
estudio*. El modelo linear clasico para un valor observado es: X =T + e, en
éste X representa el valor observado de un paciente sobre alguna variable, T
es el valor real en dicho paciente y e representa la diferencia entre el valor
real y el valor observado, el error. El error de medicién puede deberse a

procesos sistematicos o aleatorios.

La fiabilidad se refiere al grado con que el instrumento esta libre de error
aleatorio. Esta se utiliza genéricamente para dos caracteristicas diferentes:
la repetibilidad y la consistencia interna. La repetibilidad puede ser medida
en el tiempo (test-retest), entre observadores (interobservador), o entre

diferentes versiones del instrumento (formas alternativas). La consistencia
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interna se refiere al grado con que un grupo de preguntas mide una

dimension subyacente, como fatiga, depresion, o funcionamiento fisico.

Las formulas utilizadas para estimar ambos tipos de fiabilidad son
equivalentes®. Para respuestas nominales u ordinales, se utiliza el indice
kappa, que indica grado de concordancia; mientras para variables con
respuesta en intervalo o proporcional, se utiliza el coeficiente de correlacion
intraclase (CCI). La consistencia interna puede interpretarse como la razén
entre la varianza de los valores reales observados entre los pacientes y la
varianza de los valores observados**. Habitualmente se eval(a mediante el

calculo del coeficiente de a de Cronbach.
Validez

La validez es el grado con que un instrumento mide lo que se propone medir.
Las evidencias para la validez de un instrumento son clasificadas
comunmente en tres tipos: validez de contenido, validez de constructo y

validez de criterio®.

La validez de contenido es la evidencia de que el contenido de los dominios
de un instrumento es apropiado con relacion a lo que pretende medir. Los
métodos utilizados para ello incluyen el uso de panel de expertos con
criterios sobre la claridad, el grado de detalle y la redundancia de los items y
las escalas del instrumento. En ocasiones, el contenido de un nuevo
instrumento de auto-respuesta es mejor obtenerla desde la poblacion que

sera valorada o con experiencia en la condicién de salud a valorar.

La validez de constructo es la evidencia que apoya la propuesta para la

interpretacion de las puntuaciones de acuerdo a las implicaciones tedricas
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asociadas con el constructo que esta siendo medido. Los métodos comunes
para ello incluyen el examen de las relaciones l6gicas que pueden existir con
otras medidas y/o con los patrones de puntuacién para grupos que se
conocen como diferentes para variables relevantes. Idealmente, deben
desarrollarse pruebas de hipoétesis acerca de las relaciones lbgicas y

especificas entre conceptos relevantes y constructos.

La validez de criterio es la prueba que muestra el grado con que las
puntuaciones del instrumento se relacionan con un criterio externo. El criterio
externo es una medicién del constructo diana que es ampliamente aceptada
como una gradacion. En el area de la CVRS no existe por lo general un
criterio ampliamente aceptado, excepto cuando se valida una version mas

corta de un instrumento mas largo.

Sensibilidad al cambio

Es la capacidad del instrumento de detectar cambios en el tiempo, y requiere
medir si el instrumento puede detectar diferencias en el estado del paciente,
aun cuando estas diferencias son pequefias. Puede conceptualizarse
también como la razén entre la “sefial” (el cambio real que ha ocurrido en el
tiempo) sobre el “ruido” (la variabilidad en las puntuaciones observadas en el
tiempo que no estan asociadas con el cambio real)*. La evaluacién de este
atributo involucra la estimacion estadistica de un tamafo del efecto; es decir,
un estimado de la medicion de la magnitud del cambio en el estado de salud
(algo que denote “distancia” entre las puntuaciones antes y después)**.
Varias pruebas estadisticas son utilizadas con este fin; en todas, se

determina la razén entre la media del cambio y algin denominador
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relacionado con la varianza (media estandarizada del cambio, tamafio del
efecto de Cohen, etc.). Una investigacion reciente demostré que el tamafio
del efecto de Cohen (Tamafio del efecto = Media del cambio / Desviacién
estandar de la puntuacién basal)* es el mas sensible para detectar los

cambios relacionados con tratamientos*®.

Interpretabilidad

Se define como el grado con que se le puede asignar un significado
facilmente comprensible a las puntuaciones cuantitativas del instrumento®.
Esto se facilita mediante la informacion que traslada una puntuacion
cuantitativa o cambio en las puntuaciones a una categoria cualitativa u otra

medicién externa que tenga un significado mas familiar.

Carga

La carga se define como el tiempo, el esfuerzo y otras exigencias
relacionadas con el lugar donde el instrumento es aplicado*. Esto incluye
informacion sobre el promedio e intervalo de tiempo necesario para
completar el instrumento en sus diferentes formas de administracion, el nivel
de comprensién y de capacidad de lectura necesarios para el tipo de
personas al cual esta dirigido, y la aceptabilidad del instrumento (datos

perdidos y tasas de rechazo).

Formas alternativas

Las formas alternativas de administracion habituales para instrumentos de
CVRS suelen ser: auto-respondida, administrada por encuestador,

respondida por el cuidador (proxy respondents). Esta Ultima es importante en

pacientes con ictus debido a que muchos pacientes tienen alteraciones del
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lenguaje y el estado cognitivo que le impiden responder cuestionarios. En
determinados estudios se ha utilizado la aplicacion telefénica del
instrumento, y en los Ultimos afios se ha popularizado la auto-respuesta

online en internet.

Adaptacion transcultural

Finalmente, si el instrumento es adaptado o traducido para utilizarse en
varios paises o regiones, se necesita una adaptacion transcultural. Esta
incluye dos pasos primarios: 1. evaluacion de las equivalencias linguisticas y

conceptuales, y 2. evaluacion de las propiedades métricas.

Los instrumentos para medir estado de salud o CVRS se han utilizado en el

contexto de las siguientes aplicaciones*:
1. Evaluar la salud de poblaciones generales en un punto en el tiempo.
2. Evaluar la salud de poblaciones especificas en un punto en el tiempo.
3. Monitorear la salud de la poblacion general en el tiempo.
4. Evaluar el impacto de intervenciones o politicas de salud.
5. Evaluar la eficacia y efectividad de intervenciones terapéuticas.
6. Conducir evaluaciones econdmicas de intervenciones de salud.
7. Pesquisay diagnostico de condiciones de salud.
8. Monitorear el estado de salud de pacientes individuales.

Un instrumento que funciona bien para un propdésito en una poblacién puede

no ser aplicable a otra poblacién u otro propdsito. La importancia relativa de
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los ocho atributos puede diferir dependiendo de los usos que se pretendan y

las aplicaciones especificas del instrumento.

Valoracién de la calidad de vida relacionada con la salud

Habitualmente, los efectos del ictus son evaluados mediante cuestionarios
disefiados; por ejemplo, el indice de Barthel, la escala de Rankin, o la Escala
para el Ictus del Instituto Nacional de Salud de los EE.UU (siglas en inglés:
NIHSS). Sin embargo, los supervivientes a un ictus son afectados
diariamente en una variedad de formas que no son detectados por estos
instrumentos. Las medidas de CVRS proveen de un enfoque centrado en el
paciente detallado hacia las consecuencias especificas del ictus, y contienen
un reporte individual de los pacientes sobre el impacto que la enfermedad y

su tratamiento sobre diferentes dimensiones de su vida diaria y su salud*’.

indices de valoracion funcional

Los indices de valoracion funcional se pueden clasificar en tres tipos:
escalas de actividades de la vida diaria (AVD), escalas de actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD) y escalas de minusvalia. Las
actividades de la vida diaria se vinculan al concepto de discapacidad o
limitacién en la actividad, en tanto la minusvalia se relaciona con la

restriccion en la participacion social.

Las AVD son el conjunto de conductas que una persona desarrolla
cotidianamente para vivir de forma autonoma e independiente en su medio

ambiente. Las escalas de AVD se basan en la repercusion funcional que la



24

enfermedad produce en el individuo y analizan la incapacidad que provoca la

enfermedad crénica en el sujeto®®.

El indice funcional de Karnofsky* es el mas antiguo y fue disefiado para
evaluar la eficacia de diversos agentes quimioterapéuticos en ensayos
clinicos sobre el cancer. Posteriormente, se desarroll6 en el area geriatrica el
indice de AVD de Katz® que analiza tareas de cuidado personal como
lavarse, vestirse, ir al inodoro, movilizarse, tener control de esfinteres y
alimentarse. Estos items estan ordenados jerarquicamente segun la
secuencia en que los pacientes pierden y recuperan, la independencia para
realizarlos, de manera que reflejan la organizacién primaria biosocial del
individuo.

El indice de Barthel (IB) de AVD se utiliza desde 1955 y fue concebido por

Mahoney y Barthel™

para evaluar el grado de discapacidad a largo plazo en
pacientes hospitalizados en centros cronicos y de rehabilitacién, predecir la
duracion de la estancia hospitalaria, y estimar el pronéstico funcional del
paciente. Se desarroll6 para monitorizar el grado de recuperacién del sujeto
al repetirlo periédicamente, y para evaluar los cuidados de enfermeria

necesarios en el ingreso y al alta. El IB mide la independencia funcional en el

cuidado personal y la movilidad del paciente®?.

Las "actividades instrumentales de la vida diaria” (AlIVD), término introducido
por Lawton et al.>® en 1969, permiten a la persona adaptarse a su entorno y
mantener su independencia en la comunidad. La mayoria de las escalas
sobre AVD no se refieren a la capacidad del paciente para llevar a cabo

tareas concretas como hacerse cargo de la casa, pasatiempos o tener
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interacciones sociales, que pueden afectar a su calidad de vida. Por este
motivo, surgieron los indices de AIVD, que son mas sensibles para valorar la
situacion funcional de las personas en la comunidad. Existen diversas
escalas de AIVD dirigidas a enfermedades cerebrovasculares como la
escala de Rivermead™, el indice de actividades de Hamrin®, el indice de
actividades de Frenchay y la escala de Nottingham ampliada de AVD. De
ellas, sélo el indice de actividades de Frenchay ha mostrado ser
clinicamente (til en pacientes con ictus, segun el meta-andlisis realizado por

Chong™® en 1995.

El indice de actividades de Frenchay fue desarrollado especificamente para
ser utilizado en pacientes ancianos con enfermedad cerebrovascular y
analizar sus funciones sociales e instrumentales de la vida diaria. Sus
autores, Holbrook y Skilbeck®, pretendian cuantificar el grado de
discapacidad que afecta al estilo de vida tras un ictus en pacientes de clase
media en el ambito occidental. El indice de actividades de Frenchay mide
dos conceptos: incapacidades instrumentales dentro o fuera de casa y

minusvalia social.

La escala de Lawton y Brody®®, agrupa las AIVD en ocho items: uso de
teléfono, compras, preparar la comida, cuidar la casa, lavar la ropa,
transporte, manejo de la medicacion y del dinero. Su puntuacion varia de
cero (maxima dependencia) a ocho (independencia total) y posee una buena

consistencia interna y alta fiabilidad inter-observador.

Aunque la primera escala de minusvalia se atribuye a Rankin>®, quien en

1957 elaboré un indice en el que se puntuaban de uno a cinco los niveles de
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independencia del sujeto en relacién con sus actividades previas; nosotros
consideramos que se trata de una escala de discapacidad mas que de
minusvalia. Posteriormente, esta escala fue modificada por Warlow®, la
escala original no contenia el grado cero (ausencia de sintomas) y definia el
grado 1 como discapacidad no significativa; ello se modificé en una nueva

escala conocida como escala de Rankin modificada.

Cuestionarios de calidad de vida

Los instrumentos para valorar CVRS pueden ser genéricos o especificos

para la enfermedad o el problema de salud.

Los instrumentos genéricos de calidad de vida tienen su origen en las
expresiones utilizadas por los pacientes cuando estdn enfermos.
Proporcionan el perfil de salud de un individuo o de una poblacién segun las

diferentes dimensiones de la calidad de vida incluidas.

Estos cuestionarios no se centran en una poblacion especifica por lo que
son adecuados para su utilizacion en muchos tipos de pacientes. La
caracteristica mas notoria de estas escalas es la posibilidad de detectar los
efectos relativos de la enfermedad y de un tratamiento sobre las diferentes
dimensiones de la salud, a la vez que permiten realizar comparaciones sobre

calidad de vida entre diversas poblaciones de pacientes.

Los instrumentos mas utilizados son el Sickness Impact Profile (SIP) o perfil

de las consecuencias de la enfermedad®, el cuestionario de salud SF36%, y

el perfil de salud de Nottingham®.

El perfil de las consecuencias de la enfermedad fue disefiado entre 1972 y

61
|

1976 por Bergner et al >, para analizar los cambios en el comportamiento de
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una persona y el grado de disfuncién debido a una enfermedad. El propésito
fue elaborar una medida del estado de la salud que pudiera utilizarse para
medir los resultados de la atencién sanitaria directa y también de los
programas de salud, asi como en la evaluacion de la politica sanitaria. Este
cuestionario se basa en la percepcidon que el propio paciente tiene de su
enfermedad mediante su efecto sobre las actividades de la vida diaria, los
sentimientos y las actitudes del sujeto, y no en la observacion clinica médica
del enfermo. En el lenguaje original, este concepto se diferencié en la propia
denominacion de la escala, donde se incluyd la palabra sickness (sentirse

enfermo) en lugar de disease (enfermedad)®.

El SIP contiene 136 items agrupados en 12 categorias; siete de ellas pueden
agruparse en dos dimensiones, una fisica y otra psicosocial, mientras que
las cinco restantes son independientes (suefio y descanso, nutricion, trabajo,
ocio y pasatiempos, tareas domésticas). La dimension fisica esta integrada
por tres categorias: desplazamiento, movilidad y cuidado/movimiento
corporal. La dimension psicosocial esta integrada por cuatro categorias:
relaciones sociales, actividad intelectual, actividad emocional vy
comunicacion®.

| * en 1990 como

El cuestionario de salud SF36 fue disefiado por Ware et a
una medida genérica del estado de salud para su utilizaciébn en muestras de
la poblacion y en estudios de evaluacion de politica sanitaria. Fue

desarrollado para ser empleado en el Medical Outcomes Study, a partir de

una extensa bateria de cuestionarios que incluian 149 conceptos

relacionados con la salud, aplicados en casi 22.000 pacientes en EE.UU.
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El formato final es un instrumento genérico compuesto por 36 items que
cubren ocho dimensiones del estado de salud y proporcionan un perfil del
mismo de caracter funcional sobre el bienestar y el grado global de la salud.
Las dimensiones que lo conforman son: funcion fisica (10 items),
limitaciones o problemas fisicos (4 items), dolor (2 items), percepcion de la
salud general (5 items), vitalidad (4 items), funcion social (2 items),
problemas emocionales (3 items) y salud mental (5 items). Cada una de las

preguntas hace referencia a las Ultimas cuatro semanas de la vida del sujeto.

El Nottingham Health Profile (NHP)®? o Perfil de salud de Nottingham es un

cuestionario de medida de salud percibida, desarrollado originalmente en
Inglaterra. La versién original consta de 45 items divididos en dos apartados;
el primero, con 38 items, valora seis dimensiones o situaciones causadas
por problemas de salud: energia, dolor, reacciones emocionales, suefio,
aislamiento social y movilidad fisica. El segundo contiene siete preguntas
acerca de la presencia o no de limitacion por causa de la salud en las
actividades habituales. Puede ser auto-administrado por el propio paciente

en 5 a 15 minutos.

Mas recientemente se desarroll6 el Euro-Qol, un instrumento genérico
simple y auto-administrable sobre el estado de la salud que consta de cinco
dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor y
ansiedad/depresion) junto con una escala analdgica visual que punttia de 0 a

100 el estado de salud®.

Los instrumentos genéricos de CVRS presentan, sin embargo, el

inconveniente de no centrarse lo suficiente en los sintomas especificos de



29

una enfermedad concreta®®. A pesar de que la mayor parte de los trabajos
publicados relacionados con CV e ictus se han desarrollado con medidas
genéricas, se han identificado un grupo de limitaciones para la utilizacion de

estos instrumentos en supervivientes a un ictus®:

1. Algunas escalas no cubren areas especificas de afectacién en pacientes
con ictus (validez de contenido de los dominios); por ejemplo, el EuroQOL no

evalla el brazo parético, y ni el EuroQOL ni el SF-36 evaluan el lenguaje.

2. No detectan cambios clinicos importantes en el tiempo en los

supervivientes de un ictus (sensibilidad al cambio).

3. No consiguen diferenciar las consecuencias de los diferentes tipos y
localizaciones de ictus (hemorragias cerebrales, infartos lacunares, infartos

hemisféricos).

4. No se han validado para su uso por observadores o cuidadores de
pacientes con ictus graves cuando responden por ellos, a excepciéon del

EuroQOL.

Valoracion del resultado en supervivientes con ictus

Una revisidn de 174 ensayos clinicos en ictus agudo revel6 que el 72% de
ellos midi6 deficiencias relacionadas con el ictus, 42% midié discapacidad, y

sélo el 2% minusvalia o calidad de vida relacionada con la salud®.

Sin la evaluacion de la CVRS, un tratamiento puede estimarse exitoso a
pesar de un pobre funcionamiento psicosocial o de adaptacion a la

enfermedad. Por ejemplo, pacientes con ictus quienes son altamente
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independientes de acuerdo a la puntuacion del indice de Barthel, pueden sin
embargo, experimentar limitaciones en areas como encontrar trabajo y
actividades de ocio, o en el ajuste emocional®. Alternativamente, un
tratamiento que beneficie el estado psicosocial puede ser rechazado porque
no es bueno para mejorar el funcionamiento fisico. Las intervenciones
médicas pueden ser beneficiosas para los pacientes con medidas de
deficiencia o discapacidad, pero sin una medicion refinada de la CVRS, no

sera posible una evaluacién clara y detallada se su eficacia®.

Muchos ensayos clinicos utilizaron medidas que fueron inadecuadas en
términos de contenido, validez, y fiabilidad®®; por ejemplo, cuando se evalta
la discapacidad como una variable dicotémica, las definiciones que son
utiizadas para indicar el resultado como “bueno” o “malo” no estan

estandarizadas ni correctamente validadas®” .

Cada vez con mas fuerza se viene resaltando la necesidad de incluir
mediciones sobre CVRS en ensayos clinicos aleatorizados™, y en la practica
clinica’; incluso se vienen desarrollando iniciativas sobre programas de
educacion y adiestramiento dirigido a médicos, para mejorar la calidad de los

estudios y para crear un puente entre la investigacion y la practica clinica’.

En una revision reciente, Carod-Artal expone las bondades y limitaciones
fundamentales de los cinco instrumentos ictus-especificos que se han
desarrollado centrados en la opinién de los pacientes?’; ninguno de estos
instrumentos se desarroll6 en paises de habla hispana o en nuestro idioma,

y so6lo uno de ellos tiene una version validada en espafiol.
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Una de las limitaciones de las escalas de CVRS en supervivientes de un
ictus es que no pueden utilizarse en pacientes con problemas cognitivos
graves o trastornos de la comunicacién (afasia). Se estima que un 25% de
los pacientes con ictus se excluyen de los estudios sobre CV debido a
problemas cognitivos o del lenguaje’. Este hecho puede generar un sesgo
en muchos estudios que valoran el resultado del ictus, ya que tienden a
excluirse pacientes gravemente afectados en la parte motora, cognitiva o del
lenguaje. Por otra parte, no es ético discriminar a este tipo de pacientes de
estudios que evalian la eficacia de medicamentos, acciones médicas o

politicas de salud.

Para evitar esta situacion, se pensd que debian ser las personas que
conviven y participan en el cuidado directo del paciente quienes pudieran
responder los cuestionarios. Estas personas se denominan con el anglicismo
roxy, que no equivale necesariamente a cuidador, y si mas a un
observador, que puede ser un miembro de la familia o del equipo de

enfermeria”.

En los Ultimos seis afios han surgido varias escalas de CVRS para el ictus
con propiedades psicométricas reconocidas, tres de ellos con un disefio que
parte de una concepcién centrada en el paciente; es decir, su construcciéon
se baso6 basicamente en la opinion de los pacientes y no en la opinion de

expertos.

La “escala de las consecuencias del ictus”, conocida en inglés como Stroke

Impact__Scale (SIS)*°, se disefi6 originalmente para evaluar las

consecuencias del ictus en sujetos afectados de un ictus leve (definido como
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una puntuacién de 0-5 en la NIHSS) a moderado (NIHSS entre 6 y 13). Se
disei6 y aplico inicialmente sobre una muestra de supervivientes
procedentes de un estudio de ictus de la Ciudad de Kansas. El SIS contiene
64 items, agregados en ocho dominios: fuerza, funcion manual, movilidad,
actividades bésicas/instrumentales de la vida diaria (AVD/AIVD), emocion,
comunicacion, memoria y participacion social. El analisis factorial ha
mostrado que los cuatro dominios fisicos pueden sumarse para crear una
Gnica puntuacion; en cambio, los otros dominios representan diferentes
dimensiones en la recuperacion del ictus que deberian examinarse

individualmente.

El SIS posee una adecuada sensibilidad al cambio, circunstancia que
permite evaluar la recuperacion de los pacientes con ictus con el paso del
tiempo, tiene una validez interna robusta, con una alfa de Cronbach de 0,86-
0,90 para los diferentes dominios, y su validez externa es adecuada, ya que
los dominios del SIS muestran valores diferentes para los ictus leves y los
moderados. El dominio de la emocion tiene propiedades psicométricas mas
débiles, ya que presenta una fiabilidad mas baja y una sensibilidad a los
cambios limitada. El efecto techo parece ser mas pronunciado en el dominio

de la comunicacion, y el efecto suelo en el dominio de la funcién manual.

La “escala de calidad de vida especifica del ictus”, en Inglés Specific Scale

Quality of Life (SSQOL), desarrollada por Williams et al.** contaba

inicialmente con 78 items, posteriormente reducidos a 49 items no
redundantes, agregados en 12 dominios: movilidad (seis items), energia

(tres), funcion de la extremidad superior (cinco), trabajo/productividad (tres),
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humor (cinco), autocuidados (cinco), funcion social (cinco), funcién familiar
(tres), vision (tres), lenguaje (cinco), pensamiento (tres) y personalidad (tres).
Es una escala fiable (su consistencia interna entre los items, medida con el
alfa de Cronbach ha sido superior a 0,70 en todos los dominios), valida (las
puntuaciones de cada dominio se han correlacionado aceptablemente con
otras escalas como la SF-36 o el inventario de depresion de Beck) y sensible

al cambio al aplicarse en los tres primeros meses tras un ictus.

Los supervivientes de un ictus con afasia se exponen a un aislamiento y una
exclusién social mayores que los no afasicos. Las escalas anteriores
expuestas se desarrollaron en sujetos no afasicos. Por ello, se adapt6 la
SSQOL en sujetos afasicos, lo que dio lugar a la escala de calidad de vida

de ictus y afasia (SAQOL-39), en Inglés Stroke and Aphasia Quality of Life

Scale (SAQOL-39)"*. Esta escala se concibié inicialmente con 53 items, 49
de ellos procedentes de la SSQOL, que se modificaron para sujetos con
trastornos del lenguaje; otros cuatro items nuevos hacen referencia a los
problemas de comprension del lenguaje, las dificultades en la toma de
decisiones y el impacto de los trastornos del lenguaje sobre la vida familiar y
social. Las respuestas tienen dos formatos diferentes basados en una escala
de cinco puntos: del 1 (no lo pude hacer) al 5 (ningun problema), y del 1
(siempre) al 5 (nunca). Tiene cuatro dominios: fisico, psicosocial, de la
comunicacion y de la energia. El dominio de la comunicacion consta de siete
items: dificultades al hablar, dificultades para usar el teléfono, dificultades
para ser comprendido, dificultades con la evocacion de palabras, dificultades
con la repeticion de palabras, problemas del lenguaje que afectan la vida

familiar, y problemas del lenguaje que afectan la vida social.
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Mas recientemente, un grupo de Newcastle ha desarrollado la NEWSQOL

(del Inglés Newcastle stroke-specific_quality of life measure) o ‘medida de

CV especifica del ictus de Newcastle”®?. Es una medida de 56 items en 11
dominios  (sentimientos, = AVD/autocuidados, cognicion,  movilidad,
emociones, suefio, relaciones interpersonales, comunicacion,

dolor/sensaciones, vision y fatiga).

La SA-SIP30 desarrollada por de Van Straten en Holanda es una version
corta y adaptada para el ictus de un instrumento genérico, el SIP136". Su
desarroll6 en tres etapas: la exclusion de los items y de las subescalas del
SIP136 menos relevantes para el ictus, y la eliminacién de aquellos items
poco fiables. De este modo, se excluyeron 46 items porque eran sefialados
por menos del 10% de los pacientes y otros 42 porque podian ser explicados
por los restantes items. Se eliminaron las subescalas trabajo, suefio y
descanso, ocio y pasatiempos, tres items poco fiables de la escala
actividades sociales, y un item de las categorias movilidad, desplazamiento
y comunicacion. El analisis de componentes principales revel6 que la versién
original del SA-SIP30 tenia las mismas dimensiones fisica y psicosocial que

el SIP136".

Un trabajo reciente da a conocer una validacion de la version al espafiol de
este instrumento’®; los resultados sobre aspectos de la validez y fiabilidad
fueron moderadamente aceptables, pero no se evaluaron aspectos
esenciales para este tipo de instrumentos como la fiabilidad (repetibilidad) y

la sensibilidad al cambio.
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De la revision de la literatura podemos concluir que:

1. La calidad de vida es un concepto multidimensional y dependiente de
la percepciéon del individuo. La calidad de vida relacionada con la
salud es un continuum entre los diferentes niveles que conforman el
estado de salud de los individuos: deficiencia, discapacidad y

minusvalia, basado en el punto de vista del sujeto afectado.

2. Para la valoracion de la calidad de vida se han creado variables
aditivas o instrumentos, habitualmente llamados “escalas”. Estas
pueden ser genéricas, Utiles para estudios poblacionales y para
comparar grupos de enfermedades, y enfermedad-especificas,
eficaces para valorar cambios o comparar grupos en entidades

especificas.

3. La valoracion de la calidad de vida en supervivientes a un ictus es un
proceso complicado por la gran heterogeneidad de afectaciones que
produce; por ello, la mera valoracion de la afectacion neurolégica y la
discapacidad son incompletas. Existen escasos instrumentos
especificos para la calidad de vida en estos individuos, estos se han
desarrollado en paises anglosajones y culturalmente muy diferentes a

las latinas.
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Capitulo 2. Construccion de un instrumento para valorar la calidad de

vida en supervivientes a un ictus.

INTRODUCCION

La heterogeneidad en la gravedad y las consecuencias del ictus ha sido un
desafio a la hora de valorar la evolucion de estos pacientes. Las medidas de
resultado mas utilizadas para estos fines, toman solamente los aspectos
fisicos de la discapacidad; sin embargo, el ictus tiene también
consecuencias en el estado afectivo, el estado mental, la dependencia para

las actividades diarias y las limitaciones en la participacion social.

Cuando todos estos aspectos se valoran en estos pacientes, se requiere la
aplicacion de multiples cuestionarios y/o escalas cuya sensibilidad en
pacientes con gravedad muy variada no se ha considerado; ademas, la
administracién de numerosas escalas es muy trabajosa para los pacientes y

los investigadores.

La idea de la ECVI es la de valorar ese amplio intervalo de consecuencias
con un solo instrumento. El modelo conceptual utilizado para su desarrollo
fue el de niveles del estado de salud de la OMS*®. Otra condicién importante
fue que el instrumento se desarrollara centrado en la opinién del enfermo

objeto de valoracion. Finalmente, ofrecer una herramienta de valoracién de



38

la salud integral y la calidad de vida en estos pacientes desarrollado en

nuestro idioma y en nuestra cultura.

En este capitulo exponemos las etapas de la construccion del instrumento.

OBJETIVO PARCIAL

1. Construir un instrumento para valorar la calidad de vida relacionada

con el ictus.

PACIENTES Y METODOS

Tipo de estudio

Es un trabajo de desarrollo de tecnologia, con disefio descriptivo de
multiples pasos, que incluyé investigacién cualitativa y cuantitativa con

pacientes, cuidadores y expertos.

Metodologia

Se utilizé una metodologia estandarizada, la propuesta por Duncan PW et al.
en el desarrollo del SIS **. La seleccién de los items para la version inicial
incluyé 6 fases. En las fases 1 a la 4 se utiliz6 investigacion cualitativa como
mecanismos de generacion de ideas; en este caso, para identificar y
jerarquizar problemas de salud en pacientes que sufrieron un ictus. En la
fase 5 se utilizaron métodos cuantitativos para reducir y agrupar items e

identificar dimensiones.
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Fases

Fase 1: Recogida de informacién a partir de enfermos y cuidadores.

Fase 2: Recogida de informacion a partir de expertos.

Fase 3: Andlisis cualitativo de informacion recogida.

Fase 4: Revision externa de la primera propuesta de cuestionario entre
expertos.

Fase 5: Prueba piloto para reducir y agrupar los items.

Fase 6: Definicion de dimensiones, forma de respuesta, puntaje y categorias

de respuesta.

Fase 1: Opinidn de pacientes y cuidadores

Para obtener la informacion a partir de pacientes y cuidadores, se utilizaron

dos técnicas de investigacion cualitativa: la entrevista y el grupo focal.

Se realizé una entrevista individual a 20 pacientes y sus cuidadores (0
familiar mas cercano disponible), de forma independiente; los mismos fueron
pacientes egresados del Instituto de Neurologia y Neurocirugia (INN) de La
Habana después de un accidente cerebrovascular (ictus). Esta entrevista se
estructuré para identificar los problemas que enfrentan los pacientes como
consecuencia de haber sufrido un ictus, en funcion de: sintomas producidas
por la enfermedad, limitaciones para las actividades de la vida diaria, y

restricciones en la participacion sociofamiliar (ANEXO 1).

Se realizaron dos grupos focales: uno con 12 pacientes del Hospital de

Rehabilitacion Julio Diaz (HJD), y otro con 10 pacientes en el INN. Los
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participantes no se conocian entre si, y no conocian el tema concreto que se
trataria en la reunion. Cada grupo focal fue dirigido por un neur6logo y un
psicélogo en un local acondicionado para ello, con privacidad y ventilacion, y
se inciaron alrededor de las 9 am. Los pacientes se situaron en circulo, de
cara a los directores y demas participantes. Después de exponer las
caracteristicas de la reunion, se explicaron los objetivos del encuentro, en
gué consiste la enfermedad y las afectaciones que puede producir. Se
definieron los conceptos de deficiencia, limitaciones en las actividades, y
restriccibn en la participacion, y se pusieron ejemplos para facilitar su

comprension.

Se pidié a cada miembro del grupo focal que explicara cémo era su vida
después de la enfermedad, y cudles eran los problemas que enfrentaba. Se
inicia el debate con un planteamiento abierto: “por favor, expliguen cémo el
ictus ha afectado sus vidas. Recuerden que existen muchas formas en que
esta enfermedad puede afectarlos, y cada uno de ustedes tiene diferentes
experiencias. El ictus puede afectarlos fisicamente, emocionalmente, y
puede afectar sus relaciones con otras personas. Por favor, trate de pensar

en todas las maneras en las que usted esta siendo afectado”.

El debate fue guiado hacia los temas de interés, se insté a profundizar en
temas que mostraron mayor interés, mientras se fueron recogiendo las
experiencias de todos los participantes. Los pacientes con limitaciones para
la comunicacién fueron apoyados por su cuidador; ademas, los cuidadores
de todos también hablaron de las experiencias de sus enfermos. Una

enfermera actué como relatora, observando también aspectos no verbales;
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por ejemplo, llanto o entusiasmo por parte de los pacientes al ofrecer sus

opiniones y experiencia. Toda la reunidén se grabo en cinta de casete.

Fase 2: Opinion de expertos

Para obtener la opinion de expertos se utilizd la técnica del grupo nominal.
Se realizaron dos reuniones de este tipo con profesionales especializados en
la atencion de pacientes con ictus durante al menos tres afios. El primero se
realiz6 con 10 profesionales del HJD, y participaron un neurdlogo, dos
especialistas en medicina interna, cinco especialistas en medicina fisica y
rehabilitacion, y dos enfermeras. El segundo se realiz6 en el INN con la
participacion de 10 expertos de la comision asesora nacional para las ECV:
cinco neurblogos, cuatro especialistas en Medicina Interna con
verticalizacion al ictus y una epidemiéloga. La estructura de la reunién fue la

siguiente:

— Explicacion de los objetivos de la reunion, y sobre los aportes que se
buscaban en la misma, definiéndose los conceptos de deficiencia,

discapacidad y minusvalia como conceptos basicos a valorar.
— Los participantes se dividieron en dos grupos de 5 miembros.

— Se escribid en la pizarra la pregunta a responder y debatir: ¢ Cudles, cree
usted, son las consecuencias que un ictus puede provocar en la vida de

quienes lo sufren?

— Los integrantes de cada grupo tuvieron 15 minutos para hacer una lista de

respuestas para la pregunta en discusion.
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— Cada participante fue mencionando en voz alta una respuesta, y asi cada
uno sucesivamente, y fueron anotandose en la pizarra hasta que se
agotaron las respuestas. Cada respuesta, o problema identificado, se
colocaba en la columna de acuerdo a si correspondia a una deficiencia, una
limitaciébn en las actividades (discapacidad) o una restriccion en la
participacion (minusvalia); la columna a la cual correspondia se definié por
opinién de la mayoria del grupo. Cada problema propuesto se aclaraba en

caso que no resultara comprensible para alguno de los participantes.

— Una vez terminada la lista en la pizarra, cada participante propuso una
lista con los 10 problemas que consideraba prioritarios en la valoracion de

cada nivel de salud.

— Posteriormente, cada grupo definié por votos los 10 aspectos dentro de
cada nivel de salud que defenderia como definitivo. Finalmente, con las
propuestas de ambos grupos, se buscé un consenso por votacion de los 10
aspectos de mayor importancia con relacibn a las deficiencias, las

discapacidades y las minusvalias.

Fase 3. Andlisis cualitativo de informacién recogida

Las grabaciones de los grupos focales se trascribieron. Ello, unido a los
resultados de las entrevistas individuales, y las propuestas derivadas de los
grupos nominales con expertos, permiti6 confeccionar una lista de
deficiencias, discapacidades y minusvalias, que fueron la base para la
construccién de la primera version del cuestionario. Un panel de consenso,

con la participacion de dos neurélogos y un psicélogo, definié la asignaciéon
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de los items generados dentro de las areas que representan los niveles del

estado de salud segun la OMS: deficiencias, discapacidades y minusvalias.

Fase 4. Revisidon externa de la propuesta y blisqueda de consenso

En esta fase se utilizé una técnica Delphi para lograr un consenso sobre la
primera propuesta de cuestionario. La propuesta del panel de consenso se
circuld por correo electronico entre los 20 participantes en los grupos
nominales, y a otros 5 expertos de otras provincias que no participaron en
los mismos, para un total de 25 participantes. Las opiniones sobre la
propuesta podia incluir eliminacion de preguntas, inclusién de nuevas
preguntas, o cambio en la forma de preguntar. Las respuestas fueron
enviadas al investigador principal en los siguientes 15 dias; se obtuvieron
respuestas de 21 expertos. Con las opiniones enviadas al investigador
principal se hicieron los ajustes y se envi6 nuevamente, logrando el

consenso de la propuesta.

Fase 5. Prueba piloto: reduccién y agrupacion de items

El cuestionario obtenido se aplicé a una muestra no probabilistica de 75
pacientes; 40 de estos estaban hospitalizados para rehabilitacion por haber
sufrido un ictus en el HJD, en tanto que 35 se entrevistaron en la consulta
externa del INN, pues eran pacientes egresados del propio centro. La
muestra se selecciondé bajo criterios de autoridad, para garantizar que
estuvieran representados ictus leves, moderados y graves. Los pacientes del

HJD representaban los de mayor afectacion neurolégica; mientras, los del



44

INN presentaban afectacién neurolégica mas leve. La aplicacién de los
cuestionarios fue realizada por un residente y un especialista en Neurologia

entrenados para ello.

Para seleccionar los items definitivos y la estructura de la escala se
aplicaron, paso a paso, los métodos estadisticos explicados a continuacion.
Se definen también los criterios utilizados para la toma de decisiones, segun

Duncan et al**.

1. Porcentaje de respuestas perdidas para cada item, es decir, las

respuestas dejadas en blanco.

Criterio: Se eliminaron los items con un porcentaje de respuestas

perdidas (preguntas no respondidas) superior al 10%.

2. Analisis factorial comun exploratorio, tipo R, con rotacién VARIMAX,
para determinar la forma en que se agrupan los items (reducir los

datos) y definir las dimensiones de cada subescala.

Criterio: Se seleccionaron factores segun criterio de raiz latente
(autovalor), mientras se obtuvieran factores con autovalor superior a
1,0. Los items con carga factorial por encima de 0,50 se mantuvieron

dentro de la subescala.

3. Coeficiente a de Cronbach, para determinar lositems que se debian

eliminar para subir la consistencia interna de cada subescala.

Criterio: Se eliminaron los items que, al omitirse, incrementantaban el
coeficiente a de Cronbach de la subescala. Valores de este

coeficiente por encima de 0,70 se consideraron aceptables.
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Para la toma de decisiones finales sobre la eliminacion de cada item y la
estructuracion del cuestionario en areas o dimensiones, se tuvo en cuenta

ademds la opinidn de expertos.

Fase 6. Definicibn de dimensiones, forma de respuesta, puntaje, y

categorias de respuesta.

Un panel integrado por dos neurdlogos, un psicélogo y un estadistico
definieron las dimensiones identificadas, la forma de respuesta para los
items, la estrategia para definir la puntuacién de las dimensiones y el total, y
las categorias de respuesta. Para ello, se tuvo en cuenta la revision de la
literatura y la experiencia previa en la elaboracién de otros instrumentos de

medicion.
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RESULTADOS

Fases 1-4: Recogida de informacion, andlisis cualitativo, revision externa, y

primera version para la prueba piloto

A partir de las entrevistas individuales y de los grupos focales con pacientes,
se identificaron un grupo de deficiencias, discapacidades y minusvalias
derivadas de un ictus. Cada grupo de problemas identificados fueron
separados en subgrupos para una mejor organizacion de los problemas de
acuerdo al concepto en que se incluye; en la tablas 1 (en anexos) se listan
los mismos. Del mismo modo, los problemas identificados en los grupos
nominales con expertos, fueron igualmente organizados y clasificados, y se

muestran en las tablas 2 (en anexos).

Durante el primer panel de consenso, se organizaron las areas de acuerdo al
modelo conceptual de los niveles del estados de salud de la OMS. Las
deficiencias se separaron en dos areas: las deficiencias en el estado fisico y
las deficiencias psicolégicas. Ademas, el area discapacidades (limitaciones
para las actividades de la vida diaria) y el area de minusvalias (restricciones

en la participacion).

Para elaborar el primer cuestionario, los problemas identificados se
convirtieron en preguntas; para ello se tuvo en cuenta la revision de otros
instrumentos de calidad de vida, genéricos y especificos, asi como otras
escalas de discapacidad, depresién y escalas neuroldgicas. Esto permitid
ajustar la forma de preguntar, y agrupar algunos de los problemas

planteados. Las preguntas elaboradas se distribuyeron en tres &reas: estado
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fisico (EF), estado emocional (EE), actividades de la vida diaria (AVD) y

funciones sociofamiliares (FSF).

Posteriormente, se determind la forma de escalar la respuesta de forma que
fuera entendible por el paciente y, al mismo tiempo, sensible al cambio.
Después de revisar la literatura optamos por una escala numérica horizontal
con respuestas entre 1 y 10; en ella, 10 representaba el peor estado

imaginable en el aspecto que se pregunta, y 1, la ausencia del problema.

Esta primera propuesta fue circulada entre los 25 expertos identificados, y se
obtuvo respuesta de 21 de ellos. A partir de este consenso, se termind una

primera version para la prueba piloto; esta se muestra en el anexo 2.

Fase 5. Prueba piloto: reduccién de items y estructura del cuestionario

Se incluyeron 75 pacientes, 55 presentaron infarto cerebral (IC) y 20
hemorragia intracerebral (HIC). La edad media de los pacientes incluidos en
la prueba piloto fue de 63,3 afos (rango entre 32-79 afios); el 62%
pertenecia al sexo femenino y el nivel educativo medio fue de nueve afos de

estudio.

Porcentaje de respuestas perdidas:

El porcentaje de respuestas perdidas se muestra en la tabla 3 en los anexos.
En el area “estado fisico”, los items 10 y 16 presentaron porcentajes de
respuestas perdidas del 30,55% y el 34,28%, respectivamente. Ambos
evallan la dificultad con las relaciones sexuales, tema que constituye un

tabu en nuestro medio; por ello, se decidié eliminar el item 16 y dejar el 10
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para incorporar al analisis factorial. En el area ‘AVD’, el item 12 (conducir o
manejar un automovil) presentd un porcentaje de respuestas perdidas de
74,07%, por ello se decidid eliminar. El resto de los items presento

porcentajes de respuestas perdidas por debajo del 10%.

Anélisis factorial exploratorio (AFE):

Respetando las areas conceptuales previamente definidas, se realizé AFE

independiente para cada una de ellas.

De esta forma, varios items que se incluyeron inicialmente dentro del estado
fisico, se agruparon en tres factores (tabla 4), varios items asignados dentro

del estado emocional se agruparon en dos factores (tabla 5).

Varios de los items de las areas ‘AVD’ y ‘funciones sociofamiliares’, se
fusionaron dentro de un AFE y se agruparon en tres factores (tabla 6). De
esta manera, se obtuvieron 8 factores o dominios, en los cuales quedaron
distribuidos 38 items. Como muestran las tablas, los autovalores de los
todos los factores estuvieron por encima de 1,0 y la carga factorial de todos

los items que quedaron en el cuestionario estuvo por encima de 0,50.

Coeficiente a de Cronbach:

Al aplicar esta prueba estadistica, encontramos una alta consistencia interna
(>0,70) en todos los dominios seleccionados. No fue necesario eliminar

ningun item.
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Tabla 4. Andlisis factorial exploratorio de los items incluidos en el Area
“Deficiencias fisicas”.

DEFICIENCIAS FISICAS B e

1 2 3
1 Mover las extremidades 0,83 0,27 0,02
2 Comunicarse con otras personas 0,13 0,89 0,23
3 Problemas con los sentidos 0,14 0,22 0,26
4  Dolor o molestias fisicas 0,60 -0,11 0,17
5 Capacidad mental 0,08 0,15 0,75
6 Problemas para hablar -0,16 0,80 0,03
7 Dificultad con la vision 0,23 0,34 0,02
8 Utilizar las manos 0,78 0,01 0,16
9 Problemas con la memoria 0,03 0,21 0,64
10 Concentracién 0,02 -0,07 0,78
11 Tragar 0,24 0,12 -0,08
12 Caminar 0,58 0,11 0,13
13 Utilizar la mano derecha (o izquierda si es zurdo) 0,38 -0,04 -0,02
14 Mantener el equilibrio 0,84 -0,14 0,19
15 Sensaciones molestas o dolorosas 0,32 0,03 0,06
16 Leer 0,24 0,58 0,32
17 Escribir 0,31 0,62 0,13

-Se resaltan los items con carga factorial por encima de 0,50

Tabla 5. Andlisis factorial exploratorio de los items incluidos en el Area
“Deficiencias en el estado psicoldgico”.

I DEFICIENCIAS EN EL ESTADO FACTORES EXTRAIDOS
PSICOLOGICO 1 2
1 Vitalidad 0,75 0,25
2 Estado de animo 0,88 0,10
3 Autoestima 0,85 0,17
4 Capacidad de mantener la calma 0,68 0,27
5 Ganas de vivir 0,39 0,61
6 Confianza en el futuro 0,28 0,79
7 Energia para todo 0,35 0,24
8 Sensacion de ser querido 0,25 0,42
9 Sensacion de ser util 0,17 0,77
10 Sensacion de tranquilidad 0,18 0,75
11 Confianza en si mismo 0,15 0,77
12 Control sobre sus emociones 0,34 0,24
13 Seguridad en el futuro 0,35 0,30

-Se resaltan los items con carga factorial por encima de 0,50
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Tabla 6. Analisis factorial exploratorio con los items incluidos en las Areas
“Limitacion en las actividades” y “Restricciones en la participacion social”.

I LIMITACION EN LAS ACTIVIDADES + ) FACTORES EXTRAIDOS
RESTRICCIONES EN LA PARTICIPACION 1 2 3

1 Culdado _personal (banarse, vestirse, ir al 0.82 0.24 0.12
bafo, afeitarse, arreglarse)

2 Alimentarse 0,23 0,22 0,14

3 Desplazarse de un lugar a otro de la casa 0,45 0,32 0,11

4 Actividades domésticas acostumbradas 0,67 0,37 0,09

5 Moverse libremente dentro de la casa 0,76 0,45 0,16

6 Preparar algun alimento 0,34 0,12 0,18

7 Solucionar problemas cotidianos 0,21 0,03 0,35

8 Moverse a lugares distantes de la casa 0,45 0,63

9 Comer 0,34 0,24 0,11

10 Bafarse 0,80 0,23 0,12

11 Orinary defecar 0,23 0,34 -0,04

12 Cumplir con sus funciones habituales dentro 0.35 0.23 0.21
de la familia

13 Part|C|par. en la toma de decisiones dentro 0.14 0.34 071
de la familia

14 Mantenerse activo laboralmente 0,12 0,35 0,47

15 Tener independencia econémica 0,21 0,22 0,89

16 Reallzar_o _part|C|par en .act|V|dades de 0.14 0.82 0.43
entretenimiento o de ocio

17 Elaborar ideas y dar soluciones 0,11 0,34 0,63

18 Participar en actividades o tareas fuera del 0.25 0.88 0.38
marco familiar

19 Realizar el aporte acostumbrado dentro de 0.23 0.33 0.45
la casa

20 Aportar economicamente a la familia como 0,08 0.12 0.80
antes

21 Cumplir su papel como esposo o esposa 0,05 0,21 0,81

22 Cumplir su papel como padre o abuelo 0,08 0,23 0,42

23 Participar en actividades de la comunidad 0,23 0,72 0,09

24 Actividad laboral 0,13 0,21 0,64

25 Relaciones sexuales 0,08 0,21 0,51

-Se resaltan los items con carga factorial por encima de 0,50

Fase 6: Definicion de la estructura final del instrumento.

Dimensiones

A partir de los resultados de la prueba piloto, y de acuerdo a los items que
conforman los factores identificados, se decide definir las dimensiones

implicitas. De esta manera se decide definir las siguientes dimensiones:
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l. Problemas fisicos
. Comunicacion
II. Cognicion

V. Emociones

V. Sentimientos

VI.  Actividades basicas de la vida diaria
VII.  Actividades comunes de la vida diaria
VIIl.  Funcionamiento sociofamiliar

Escala de respuesta para los items

Por otra parte, durante la prueba piloto se observé alguna dificultad por parte
de los pacientes para comprender la escala de respuesta utilizada (escala
numérica entre 1y 10). Por ello, se decidié cambiar a un escala Likert ordinal
con 5 posibilidades de respuesta, en la que 5 representa la peor situacion y
1 la ausencia del problema en el aspecto evaluado. Se elaboraron tres

grupos de respuesta.

Para las dimensiones: “problemas fisicos”, “comunicacion”, “cognicion”,
“actividades basicas de la vida diaria”, “actividades comunes de la vida
diaria” y “funcionamiento sociofamiliar”, se pregunta sobre la cuantia de la
dificultad para realizar la tarea: ¢ Cuanta dificultad tiene para...?. La escala

de respuesta es: 5.Extrema, 4.Mucha, 3.Bastante, 2.Poca, 1.Ninguna.

Para el dominio: “emociones” se pregunté sobre como se siente con relacion
al problema: ¢ Como se siente habitualmente con relacién a...?. La escala de

respuesta fue: 5.Muy mal, 4.Mal, 3.Regular, 2.Bien, 1.Muy bien. Para el
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dominio “sentimientos” se pregunté sobre la frecuencia del problema
encuestado: ¢Con qué frecuencia siente usted...?, que se escal6 como:

5.Nunca, 4.Muy poco tiempo, 3.Parte del tiempo, 2.Casi siempre, 1.Siempre.

Calculo de las puntuaciones y categorizacion de la respuesta

(interpretabilidad)

Dado que el rango de las respuestas de cada item es entre 1 y 5, para
realizar la estandarizacion a porcentaje se adopta el algoritmo utilizado en el
cuestionario de salud SF-36 %, la férmula “Puntuacién = (media — 1) x 100 /
5 — 17; De esta manera cada dominio tiene un rango entre 0 y 100. La
puntuacion total de la escala se obtiene del promedio de la puntuacion de los

dominios.

Para categorizar las respuestas se realizd una equivalencia entre la
puntuacion total y la escala de respuesta de los items; tal como se describe

en la siguiente tabla (tabla 7).

Tabla 7. Clasificacion de la respuesta de la ECVIy sus subescalas.

Escala de respuesta indice porcentual Clasificacion
de los items de la dimensién de la respuesta
1 0 . -
> 55 < 25: Sin afectacion
3 ) 25 - < 50: Afectacion leve
50 - < 75: Afectacion moderada
4 75 . o
75 0 mas: Afectacion grave
5 100

La version obtenida a partir de la prueba piloto y la tercera reunion de
consenso fue la utilizada para evaluar las propiedades psicométricas del

instrumento (ANEXO 2).
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CONCLUSION DEL CAPITULO II:

Se obtuvo un instrumento de calidad de vida especifico para el ictus, con
una concepcion centrada en el pacientes y con el modelo conceptual de los
niveles de salud de la OMS. Sus 38 preguntas o items se combinan
formando 8 subescalas que recogen el intervalo de afectaciones derivadas
de un ictus: Problemas fisicos, 2. Comunicacion, 3. Cognicion, 4.
Emociones, 5. Sentimientos, 6. Actividades béasicas de la vida diaria, 7.

Actividades comunes de la vida diaria, y 8. Funcionamiento sociofamiliar.
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Capitulo lll. Evaluacion de los atributos psicométricos de la Escala de

Calidad de Vida para el Ictus.

INTRODUCCION

En el capitulo anterior se explicaron los detalles de la construccion de la
Escala de Calidad de Vida para el Ictus (ECVI). La ECVI es un instrumento
gue comprende 38 items hipotéticamente agrupados en ocho dimensiones:
estado fisico (EF), comunicacién (CO), cognicién (CG), emociones (EM),
sentimientos (SE), actividades basicas de la vida diaria (ABVD), actividades
comunes de la vida diaria (ACVD), y funcionamiento sociofamiliar (FSF). Los
elementos que conforman la escala se generaron a partir de entrevistas
individuales y grupos focales con enfermos y cuidadores, asi como grupos
nominales con expertos; con el basamento conceptual de los niveles de
salud de la OMS. La version utilizada fue el resultado de una prueba piloto
con 75 pacientes, para reducir y agrupar los items. Se decidié adoptar un
formato de respuesta en una escala tipo Likert de cinco puntos, donde 5
representa una situacion extrema (peor imaginable) y 1 la ausencia de
afectacion en el aspecto evaluado. La puntuacion de los dominios de la
escala se calcula segun la siguiente formula: Puntuacion = (media — 1) x 100 /
5 — 1. La puntuacion total de la escala se obtiene del promedio de la

puntuacion de los dominios.
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En este capitulo describiremos los detalles de la validacion de la ECVI,
mediante la evaluacion de los propiedades psicométricas de esta variable

sintética.
OBJETIVO PARCIAL

« Evaluar las propiedades psicométricas de la Escala de Calidad de Vida
para el Ictus en cuanto a los atributos: adecuabilidad, fiabilidad, validez y

sensibilidad al cambio.

PACIENTES Y METODOS

Tipo de estudio y participantes

Este es un estudio de evaluacién tecnoldgica, psicométrico, para evaluar la

adecuabilidad, fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio de la ECVI.

El universo de estudio fueron los sujetos adultos que han sufrido un ictus. Se
utilizdé una muestra no probabilistica, por criterio de autoridad, para
garantizar que estuviesen representados los diferentes grados de gravedad

y subtipos de ictus.

Se recogieron los datos de 289 pacientes. De éstos, 230 se tomaron de dos
instituciones de La Habana: Hospital de Rehabilitacién Julio Diaz (HJD) e
Instituto de Neurologia y Neurocirugia (INN). Del HID se incluyé la serie de
pacientes hospitalizados para rehabilitacion por un ictus durante el primer
semestre de los afios 2004, 2005 y 2006. Los pacientes del INN fueron la

serie de pacientes egresados de este centro durante el primer semestre de
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los afios 2004 y 2005. A partir de una muestra aleatoria de los egresados
después de un ictus de los hospitales del municipio Matanzas durante el

2005, se obtuvieron otros 50 pacientes.

De los 230 pacientes del HID y el INN, 83 fueron reevaluados entre 7 y 14

dias después de la primera valoracion para la fiabilidad test-retest.

Otros 74 pacientes se encuestaron entre enero y junio de 2006, en el
momento del ingreso para su rehabilitacion y en el momento del egreso, tras
el periodo de rehabilitacion de 8 semanas en el HJD, para evaluar la

sensibilidad al cambio.

La unidad de analisis fueron los propios sujetos a los que les fue aplicada la

ECVI y otros instrumentos requeridos para su validacion.
Los criterios de inclusion fueron los siguientes:

o Paciente que sufriese un ictus, infarto cerebral (IC) o hemorragia
intracerebral (HIP), entre 2 meses y 2 afios de evolucion, en el momento

de la evaluacion inicial.
« [Estado mental y del lenguaje que le permitiese responder las encuestas.
Como criterios de exclusién se tuvieron en cuenta los siguientes:

« Otras enfermedades que se asocian con alta grado de discapacidad
(insuficiencia cardiaca grado Il y IV, insuficiencia renal cronica, artritis

reumatoidea avanzada).
« Enfermedades terminales.

« Retraso mental o psicosis.
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« lctus previo conocido.
« Demencia previa conocida.

La informacion sobre estos procesos excluyentes se obtuvo a partir del

paciente y/o el cuidador/familiar.

Variables, su operacionalizacién, e instrumentos de medicidn
Operacionalizacién de las variables

La tabla 1 (en ANEXOS) se muestra la operacionalizacion de las variables
relacionadas con la calidad de vida relacionada con el ictus y sus
subescalas; mientras, en la tabla 2 (en ANEXOS) se muestra la

operacionalizacién de las otras variables utilizadas.
Instrumentos de medicion

Para evaluar la validez externa de la ECVI, se aplicaron un grupo de escalas
validadas y comunmente utilizadas en pacientes que sufrieron un ictus. Para
el estado neurolégico se utilizo la Escala para el Ictus del Instituto Nacional
de Salud de los EE.UU. (siglas en inglés: NIHSS) (anexo 4). Para evaluar la
discapacidad utilizamos el indice de actividades basicas de la vida diaria
(ABVD) de Barthel (IB) (anexo 5) y la escala de actividades de la vida diaria
(AVD) de Lawton (EL) (anexo 6). Aplicamos ademas el examen minimo del
estado mental de Folstein (siglas en inglés: MMSE) (anexo 7) y la Prueba del
Reloj a la Orden (PRO) (anexo 8) para determinar el estado cognitivo del
paciente, y la escala geriatrica de depresion (ED) (anexo 9) para determinar

presencia de sintomas depresivos y su grado.
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Procedimientos

Los pacientes elegibles se entrevistaron inicialmente para solicitar su
participacion en el estudio, en cuyo caso se procedia a la aplicacion de las
escalas, ya sea en un local de consulta externa con las condiciones
necesarias (pacientes del INN) o en la propia cama del enfermo (pacientes

del HID).

Anélisis psicométrico

Para evaluar las propiedades psicométricas de la ECVI, empleamos los
atributos y criterios sugeridos por el Comité Médico Asesor del Medical

Outcomes Trust*, los cuales exponemos a continuacion.

Aceptabilidad (adecuabilidad)

Este es un aspecto que se incluye dentro del atributo "Modelo conceptual y
de la medicion’. En el capitulo Il se explica el concepto que la ECVI intenta
medir (calidad de vida relacionada con la salud), se describen las bases
conceptuales y empiricas utilizadas para generar el contenido del
instrumento (items) y la forma como se combinan en la puntuacion de las
diferentes dimensiones y en una puntuaciéon global. En dicho capitulo se
defini6 ademas, la escala de medicion y la forma en que estandariza a

porcentaje para una mejor interpretacion de los resultados.

Por ello, en esta etapa de validacion, sélo queda por demostrar que la ECVI
tiene la variabilidad adecuada en el rango en que es apropiada para lo que
se propone. Aqui se evalué mediante la complecién de los items y la

distribucién de las puntuaciones. Para el completamiento de los items, se
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aceptd como criterio de calidad un porcentaje de datos perdidos por debajo
del 10%. Con relacion a la distribucion de las puntuaciones utilizamos los

siguientes criterios:

- Puntuacion media: Ofrece la tendencia central del grupo. Idealmente debe

estar cerca del punto medio del rango de la escala (mediana).

- Rango de las puntuaciones en la muestra y desviacion estandar: Ofrece el
grado en que el instrumento demuestra la variabilidad de la muestra
estudiada. Cuanto mayor variabilidad sea detectada, mejor es el instrumento

para discriminar entre sujetos.

- Efecto suelo y efecto techo: Se refiere al porcentaje de las puntuaciones
gue se encuentra en el valor inferior y en el superior del rango de la escala.
Indica que el rango de la medicién que realiza el instrumento es menor al
rango real de la muestra en estudio; lo que habla de su capacidad para
discriminar entre sujetos. Un efecto suelo o techo superior al 20% son

menos aceptables.
Fiabilidad

La fiabilidad se refiere al grado con que un instrumento esta libre de error
aleatorio (de medicion), y comprende dos aspectos: la consistencia interna y

la fiabilidad test-retest™.
Consistencia interna

La consistencia interna se refiere a la homogeneidad de la escala, o de otra
manera, el grado con que los elementos que la comprenden miden el mismo

concepto *. En términos matematicos, es el radio de la varianza de los
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valores reales entre pacientes (6°s) y la varianza de los valores observados:
ésta Ultima contiene o°s mas el error de medicion (o%). Para un
instrumentos con mudltiples items, la fiabilidad (r,) de la puntuacién de k

items es: rq=0%s/( 0%s + 0%e)lk .

Este radio puede oscilar entre 0 y 1; valores cercanos a 0 indican que casi
toda la variacion de la puntuacién obtenida se debe al error de la medida, y
por tanto, la medida no es fiable. Valores cercanos a 1 indican que existe un
minimo error de medicién y que el instrumento es fiable. Para evaluar la
consistencia interna se utilizé el a de Cronbach, y se tuvieron en cuenta los

siguientes criterios:
e a de Cronbach > 0,90: Alta o excelente (error minimo o nulo)
e a de Cronbach 0,70 - 0,90: Moderada o buena (error aceptable)
e a de Cronbach < 0,70: Baja o mala (error grande)
Reproducibilidad (test-retest)

La fiabilidad test-retest se refiere a la estabilidad del instrumento en
mediciones sucesivas (dos mediciones). Utilizamos el coeficiente de
correlacioén intraclase (CCI), el cual se define como el radio entre la varianza
entre sujetos sobre la varianza total; dicho de otro modo, es el radio entre la
varianza de las puntuaciones reales (6°s) y la varianza de las puntuaciones

observadas (0°s + 0%): rcc = 0°s/ (0°s + 0°g) *°.

Este radio puede oscilar entre 0 y 1; la explicacion para su interpretacion es
similar a la de la consistencia interna. Los criterios para evaluar la CCl de la

ECVI fueron:
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e CCI > 0,90: Alta 0 excelente (error minimo o nulo)
e CCI 0,70 - 0,90: Moderada o buena (error aceptable)
e CCI<0,70: Baja 0 mala (error grande)

Error Estandar de la Medida (precision)

Para ambos tipos de fiabilidad, calculamos el Error Estdndar de la Medida
(EEM); ésta se define en términos de la desviacion estandar (os) de la
fiabilidad (tanto para rqo como para ricc): EEM = os x V1-R. Una manera de
interpretar este estadistico es teniendo en cuenta que, podemos esperar que
la puntuacién observada de un individuo concreto se encuentre dentro del
intervalo de +1 EEM alrededor de la puntuacion observada en un 68% de las

veces, Yy en el intervalo de £2 EEM en el 95% de las veces.

Otro aspecto de interés clinico es conocer cuan grande es la diferencia que
puede esperarse si a una persona se le realiza la misma medicion en dos
ocasiones, teniendo en cuenta que su valor real no ha cambiado; la DE de la
diferencia entre las dos puntuaciones seria V2 EEM. Esto puede servir para

estimar el intervalo de confianza para la puntuacion real.

El EEM puede ayudarnos a intrepretar la magnitud del cambio intra-paciente.
Se ha sugerido que un cambio menor que 1 EEM raramente tiene significado
clinico™.

Validez

La validez es el grado con que el instrumento mide lo que se propone medir.

Las pruebas sobre la validez de un instrumento son habitualmente
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clasificadas en tres tipos: validez de contenido, validez de constructo, y

validez de criterio.
Validez de contenido

Evidencia de que el contenido del instrumento es apropiado para lo que se
pretende medir con el. La metodologia utilizada para el desarrollo de este
instrumento, en la cual, los aspectos a evaluar y los items se generaron a
partir de la experiencia de pacientes y cuidadores; asi como del juicio de
expertos garantizan su validez de contenido. Por otra parte, en el capitulo Il

se explica el modelo conceptual que subyace en este instrumento.
Validez de construccion

La validez de construccién implica conceptualmente la evidencia de que se
estd midiendo una entidad Unica, que los elementos pueden combinarse
para formar una puntuacion resumen, y que las subescalas son coherentes

con el modelo conceptual “°.
Estos aspectos se evaluaron mediante los siguientes criterios:

— Asunciones escalares: Altas correlaciones item-categoria (mayores de
0,75).

— Moderadas o altas correlaciones (mayores de 0,50) entre subescalas

relacionadas, y bajas correlaciones (menos de 0,50) entre subescalas

menos relacionadas.

— Moderadas o altas correlaciones (mayores de 0,50) entre subescalas y la

puntuacion total.

— Andlisis de componentes principales (ACP) con los items del cuestionario.
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= ElI primer componente debe explicar la mayor parte de la
variabilidad.

» Los items deben saturar por encima de 0,20 en el primer
componente.

Validez de criterio

La validez de criterio es el analisis de la escala contra criterios externos.
Aqui incluimos la validez de convergencia (correlacion con medidas de
contenido similares) vy la validez discriminante (diferencia entre grupos

conocidos) .

Para la validez de convergencia se realizaron pruebas de hipétesis sobre la
relacion entre la puntuacién de las dimensiones de la ECVI con otras
medidas que miden conceptos similares, y que son conocidas y ampliamente
utilizadas en este tipo de pacientes. Para ello, se realizaron los siguientes

andlisis de correlacion:

- EF vs puntuacion total de la NIHSS sin incluir el lenguaje.
- CO vs puntuacion del area de lenguaje de la NIHSS.

- CGvs MMSE.

- EMYy SE vs ED.

- ABVD vs IB.

- ACVD vs EL.

FSFvs IByvs EL.
Para evaluar la diferencia entre grupos conocidos se utiliz6 la comparacion
de la puntuacion de la ECVI y sus subescalas fisico-funcionales entre tres

categorias de afectacion del estado neurolégico segun la NIHSS: |.
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Afectacion ligera: NIHSS menor que 5; Il. Afectacion moderada: NIHSS entre

5y 9; vy lll. Afectacién grave: NIHSS mayor o igual a 10.

Igualmente para las subescalas de la esfera psicolégica (emociones y
sentimientos) se realizO esta comparacion entre diferentes cargas de
sintomas depresivos, definidos segun la EGD: |. Baja carga de sintomas
depresivos: EGD menos que 5; Il. Moderada carga de sintomas depresivos:
EGD entre 5y 9; lll. Alta carga de sintomas depresivos: EGD mayor o igual

que 10.

Para el dominio “cognicion” se comparé su puntuacion entre dos grupos
definidos como: I. Con deterioro cognitivo (DC), y Il. Sin deterioro cognitivo
(DC). Para definir la presencia en el paciente de DC se utilizaron dos
métodos de pesquizaje reconocidos: el Examen Minimo del Estado Mental
(siglas en inglés, MMSE), con un punto de corte por debajo de 24 puntos de
un maximo de 30, y la Prueba del Reloj a la Orden (PRO), con un punto de
corte por debajo de 7 puntos con un maximo de 10. Clasificaron como DC
los individuos que presentaron puntuaciones por debajo del punto de corte,

en una de las dos pruebas de evaluacién cognitiva.

Sensibilidad al cambio

La sensibilidad al cambio es la capacidad del instrumento para detectar
cambios importantes en el resultado de interés®, o para detectar incluso
pequefias diferencias en un individuo en el tiempo®*. Es una medicién del
grado con que el instrumento cambia cuando las condiciones del individuo
cambian. Mateméticamente pude definirse como el radio entre una “sefial”

(el cambio real que ha ocurrido en el tiempo) y el “ruido” (la variabilidad en
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las puntuaciones observadas en el tiempo que no estan asociadas con

cambio real en el estado de los individuos)**.

Para evaluar la sensibilidad al cambio se encuest6 un grupo de pacientes
antes y después de un periodo de rehabilitacion de 8 semanas. Se utilizaron

los siguientes métodos y criterios:

- Comparacion de puntuaciones antes y después de la rehabilitacion. Criterio:

diferencias significativas con un nivel de significacion del 99%.

- Tamano del efecto (TE): Es una medida de la magnitud del cambio, en
unidades de desviacién estandar, detectado por el instrumento entre dos
momentos en el tiempo®*. Se calcula mediante un cociente entre la puntuacion
media del cambio y la desviacion estandar de la medicion inicial (antes de la

rehabilitacién). El TE, se clasifica desde su descripcién por Cohen*®, como:

- <0,20: escasa sensibilidad al cambio
- 0,20 - 0,50: ligeramente sensible al cambio

- 0,51 -0,70: moderadamente sensible al cambio

> 0,70: altamente sensible al cambio

Interpretabilidad

Se define como el grado con que se le puede asignar un significado
comprensible a las puntuaciones cuantitativas del instrumento. Es la
traducciéon de la puntuacion o los cambios en las puntuaciones a categorias

cualitativas.

En el capitulo Il se explico como el panel de consenso decidié adoptar una
correspondencia con la escala Likert de respuesta de los items al indice

porcentual calculado.



67

Analisis estadistico de los datos

Se utiliz6 estadistica descriptiva para mostrar medidas de tendencia central,
de dispersion y frecuencias. Las puntuaciones de la ECVI en todas las
muestras utilizadas mostraron una distribucién normal; por ello, fue posible
utilizar técnicas estadisticas como el coeficiente alfa de Cronbach y coeficiente
de correlacion intraclase, que se basan en el analisis de la varianza, y el
analisis factorial de componentes principales. Sin embargo, los datos de los
demds instrumentos aplicados no tuvieron una distribucién normal. Dado que
la normalidad es una premisa para el uso de métodos paramétricos, en los
analisis contra criterio externo se utilizé estaditica no paramétrica: coeficiente
de correlaciéon de Spearman, prueba U de Mann-Whitney para comparar dos
grupos, y prueba Kruskal-Wallis con el test de medianas para comparar mas

de dos grupos.

El andlisis de los datos se llevd a cabo con el programa estadistico Statistical

Package for Social Science (SPSS), version 13.

Procedimientos éticos

A todos los pacientes que cumplieron los criterios de inclusion, y a sus
cuidadores, se les solicitd aceptacion para la participacion en el estudio. Se les
dio garantia de que la informacion aportada se mantendra en el anonimato; los
datos personales de los pacientes no seran revelados ni publicados en ninguna
etapa de la investigacion. Por otra parte, los instrumentos de evaluacion son

cuestionarios y escalas clinicas, no se realizara ningun procedimiento invasivo;



68

tampoco se realizara intervencion sobre los pacientes con medicamentos u otro

tipo de tratamiento.

El protocolo de investigacion de este trabajo, fue aprobado por el comité
cientifico del centro, y fue aprobado como proyecto ramal del MINSAP en el afio

2004.
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RESULTADOS

Descripcion de las variables en los pacientes encuestados

En la tabla 3 se describen las caracteristicas del grupo de pacientes

estudiados, de acuerdo a un grupo de variables.

Tabla 3. Caracterizacion de la serie clinica estudiada, segun las variables utilizadas
en el estudio.

VARIABLE CLASIFICACION Y RESULTADO

Media (EE): 63,9 afios = 0,70
Edad DE: 11,5
Intervalo: 19-94 afios

Femenino: 140 (48,4%)

Sexo Masculino: 149 (51.5%)

Media (EE): 9,5 meses + 0,30
DE: 4,27
Intervalo: 2-18 meses

Tiempo de evolucion
desde el ictus

Infarto cerebral: 179 (62,0%)
Tipo de ictus Hemorragia intracerebral: 60 (20,7%)
Indeterminado: 50 (17,3%)

Derecho: 145 (50,2%)
Hemisferio afectado | Izquierdo: 130 (44,9%)
Tronco encefalico: 14 (4,1%)

Leve: 121 (41,9%) ] . ]
Afectacion Moderada: 101 g:;sfs'yed'a (EE): 6,18 +0,28

neurologica (34,9%) |
Grave: 67 (23,2%) Intervalo: 0-20

Media (EE): 57,7 + 1,87
indice de Barthel DE: 34,8
Intervalo: 0-100

Media (EE): 10,7 £ 0,38
Escala de Lawton DE: 6,21
Intervalo: 1-21

Carga de sintomas | Sa& 89 (35,7%) EGD: 5,66 + 0,26
A Moderada: 103 (41,4%) DE: 4,02
P Alta: 56 (22,5%) Intervalo: 0-14

EE: error estandar DE: desviacién estandar
NIHSS: National Institute of Health Stroke Scale
EGD: Escala geriatrica de depresion

Fuente: Encuestas
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Evaluacion psicométrica de la ECVI

Adecuabilidad

El porcentaje de datos perdidos se muestra en la tabla 3 (EN ANEXOS); sélo
dos items presentaron respuestas en blanco por encima del 10%:
‘relaciones sexuales” (22,5%) y "cumplir su papel como esposo o esposa’

(20,1%).

En la tabla 4 se muestra la distribucién de las puntuaciones de la ECVI, tanto
de las subescalas como de su puntuacién general. En sentido general, las
medias se encuentran cerca de las medianas y la variabilidad de la muestra
es alta. Ademas, se observa que a excepcion del efecto suelo del dominio
“cogniciéon” y el efecto techo del dominio "TACVD’, el resto estuvo por debajo

del 20%. La puntuacion total carece de efecto suelo y techo.

Tabla 4. Distribucion de las puntuaciones de la ECVI y sus 8 subescalas en el
grupo de pacientes encuestados.

Bl Media DeS\{iacién Intervalo 'de las Efecto
(mediana) estandar puntuaciones | suelo/techo (%)

|. Estado Fisico 49,8 (50) 29,1 0-100 5,5/2,4
Il. Comunicacion 30,8 (25) 28,3 0 - 100 19,0/4,2
lll. Cognicién 26,4 (25) 25,2 0 - 100 30,4/1,4
IV. Emociones 43,0 (40) 20,0 0-100 2,4/1,7
V. Sentimientos 31,0 (30) 25,3 0 - 100 17,3/1,4
VI. ABVD 52,6 (50) 35,7 0-100 14,3/18,3
VII. ACVD 61,1 (68) 34,6 0-100 10,4/26,3
VIlI: FSF 52,0 (53,1) 27,3 0-100 3,8/7,3
ECVI 43,3 (42,7) 21,7 0-945 0,0/0,0

- Se resaltan valores de efecto suelo o techo por encima del 20%.
ABVD: Actividades basicas de la vida

ACVD: Actividades comunes de la vida

FSF: Funcionamiento sociofamiliar
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Fiabilidad

Como se muestra en la tabla 5, todos las subescalas mostraron valores del
coeficiente a de Cronbach por encima de 0,70; lo que indica que la fiabilidad
de consistencia interna es entre alta y moderada, y que el error de medicién
es minimo para algunas dimensiones y aceptable para otras. Se muestran

ademas, los valores del error estandar de la medida.

Tabla 5. Resultados de la evaluacidn de la consistencia interna.

Dimensién / n = 289 No. items a de Cronbach | EEM
Estado Fisico 5 0,89 1,86
Comunicacién 4 0,87 1,64
Cognicién 3 0,90 0,92
Emociones 5 0,89 1,25
Sentimientos 5 0,90 0,99
Actividades Basicas de la Vida Diaria 4 0,96 1,28
Actividades Comunes de la Vida Diaria 4 0,95 1,64
Funcionamiento socio-familiar 8 0,91 2,87

EEM: Error estandar de la medida

Tabla 6. Resultados de la evaluacion de la reproducibilidad test-retest.

Dimensién / n = 83 TMedlgT T DERT I\_I{Iedlagi fcci | DEcc
Estado Fisico 496 | 48,8 | 26,2 | 24,9 | 45,0|44,9|0,94 | 5,02
Comunicacion 27,01 275|26,2|26,2|25,0|26,2|0,96 | 4,62
Cognicién 18,9119,8|21,2| 20,6 |16,7 | 20,6 | 0,85 | 5,45
Emociones 40,1 39,1 |18,7|18,1|40,0| 18,1 | 0,88 | 4,87
Sentimientos 275126,9|21,3|185|25,0|185|0,89 | 4,95
ABVD 50,4 49,7 |32,5|31,6 |50,0|31,6|0,97 | 4,60
ACVD 60,2 |59,2|33,4|30,8|56,2|30,8|0,97| 4,80
Funcionamiento socio-familiar | 59,0 | 55.9 | 29,3 | 28,3 | 62,5 | 28,3 | 0,97 | 4,35
ECVI 416 (40,8 (179 |17,0|415|41,0| 0,97 | 3,34
T: Test
RT: Retest

DE: Desviacion estandar

rec: Valor del coeficiente de correlacién intraclase

DEcc: Desviacion estandar de la diferencia entre las puntuaciones (\/2 EEM)
ABVD: Actividades Basicas de la Vida Diaria

ACVD: Actividades Comunes de la Vida Diaria

Los resultados de la fiabilidad test-retest se muestran en la tabla 6; pueden

observarse los valores de la media, la desviacion estandar y la mediana de
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ambas mediciones. Para todos los parametros, los valores de la primera
medicién son muy cercanos a los de la segunda. Se observa el valor del
coeficiente de correlacién intraclase (rcc)) para las 8 subescalas y la
puntuacion total. A excepcion de las subescalas "cognicion’, ‘emociones” y
“sentimientos’, que mostraron rcc; buenas o moderadas, el resto de éstas y
la puntuacion total, mostraron rcc excelentes o altos. Esto indica que el
instrumento es estable, pues el error de medicion en mediciones sucesivas
es minimo o aceptable. Se muestran ademas, los valores del error estandar

de la medida para la fiabilidad test-retest.

Validez

Andlisis dentro de la escala (validez de construccion)

Todas las subescalas hipotéticas tienen correlaciones entre moderadas y altas
con la puntuacion total. La tabla 7 muestra ademas, que las subescalas que
evallan aspectos relacionados (p. €j., EF, ABVD y ACVD, o CO y CG) tienen
correlaciones altas 0 moderadas entre si; en tanto que las correlaciones fueron

bajas entre subescalas menos relacionadas (p. ej., EF con SE y EM).

La tabla 8 (en anexos) muestra los valores de correlacion entre los items que
conforman cada dimensién con la puntuacién total de las mismas (asunciones
escalares); todos tienen coefientes de correlacion por encima de 0,75 (alta
correlacion), excepto el item “dolor o molestias fisicas” de la subescala Estado

fisico.
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Tabla 7. Correlacion entre subescalas y la puntuacion total de la ECVI.

r's Fl CcO CG EM SE | ABVD | ACVD FSF ECVI
Fl 1,00 0,39 | 0,34 | 0,46 | 0,46 0,86 0,78 0,61 0,84
CcO 1,00 | 0,59 | 0,39 | 0,29 0,47 0,46 0,43 0,66
CG 1,00 | 0,48 | 0,42 0,40 0,42 0,43 0,65
EM 1,00 | 0,66 0,46 0,46 0,33 0,66
SE 1,00 0,46 0,42 0,37 0,65
ABV 1,00 0,87 0,66 0,89
ACV 1,00 0,69 0,88
FSF 1,00 0,77

- las casillas expresan los valores del coeficiente de correlacion de Spearman (rs)
- Se resaltan los valores de correlacion moderados y altos

Fl: Estado fisico

CO: Comunicacion

CG: Cognicion

EM: Emociones

SE: Sentimientos

ABVD: Actividades basicas de la vida
ACVD: Actividades comunes de la vida
FSF: Funcionamiento sociofamiliar

En el andlisis factorial de componentes principales se identificaron 7 factores
que explican en 78% de la varianza. El primer factor, que incluye los items de
las subescalas FI, ABVD y ACVD, explica el 44% de la varianza; de manera que

conforman una Unica dimension fisico-funcional.

Por otra parte, la subescala FSF se separa en dos dimensiones diferentes. Los
items “cumplir su papel como esposa/o’, ‘sus relaciones sexuales’, y ‘realizar
su actividad laboral’, se definen como una dimension diferente (tabla 9 en

anexos).

Por otra parte, en el analisis de componentes principales, todos los items que
conforman la ECVI saturan por encima de 0,20 en el primer factor (tabla 10 en

anexos).
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Comparaciones contra criterios externos (validez de criterio)

La validez convergente se muestra en la tabla 11. Las correlaciones son
moderadas o altas entre las subescalas de la ECVI con medidas de
construccion igual o similar; por otra parte, en la tabla 12 se observa que la
correlacion entre la puntuacion total de la ECVI con las medidas externas

utilizadas, son también moderadas o altas.

Tabla 11. Correlacion entre subescalas de la ECVI y una escala de construccion
igual o similar.

Dimensién vs medida externa rs

Estado fisico vs Escala neurologica (NIHSS) sin lenguaje 0,74
Comunicacion vs Lenguaje de la escala neuroldgica 0.59
(NIHSS) '

Cognicion vs Examen minimo del estado mental (MMSE) 0,52
Emociones vs Escala de depresion 0,62
Sentimientos vs Escala de depresion 0,63
Actividades Basicas de la Vida Diaria vs Indice de Barthel 0,88
Actividades Comunes Vida Diaria vs Escala de Lawton 0,63
Funcionamiento Sociofamiliar vs indice de Barthel -0,55
Funcionamiento Sociofamiliar vs Escala de Lawton 0,50

las casillas expresan los valores del coeficiente de correlacion de Spearman (rs)

La tabla 13 muestra una comparacion de las puntuaciones de las subescalas
de la dimension fisico-funcional, y del total de la ECVI, entre grupos
categorizados segun el grado de afectacion neuroldgica. La tabla muestra
los valores del estadigrafo H de la prueba Kruskal-Wallis y su nivel de
significacién; ademas, el resultado del test de medianas, que muestra que
las diferencias entre los tres grupos son significativas para un nivel de

significaciéon del 99%.
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Tabla 12. Correlacién entre la puntuacion de la ECVI y las medidas externas
aplicadas.

ECVI vs... rs

Examen minimo del estado mental (MMSE) - 0,59
Escala para el ictus del NIH (NIHSS) 0,74
indice de Barthel para ABVD -0,85
Escala de Lawton para ACVD 0,68
Escala geriatrica de depresion 0,67

las casillas expresan los valores del coeficiente de correlacion de Spearman (rs)

Tabla 13. Comparacion de las puntuaciones de las subescalas que representan la
dimension fisico-funcional y la puntuacion de la ECVI, entre diferentes grados de
afectacion neurolégica.

Prueba Kruskal-Wallis Med|an§§egun gr?df) Test de medianas

Subescala de afectacion neuroldgica.
H P Leve | Moderada | Grave | X* P

Fisico 113,0 < 0,001 30,0 60,0 80,0 | 106,6 | <0,001
ABVD 112,7 < 0,001 25,0 68,7 97,5 86,7 < 0,001
ACVD 83,2 < 0,001 37,5 81,2 96,5 69,9 < 0,001
FSF 32,3 < 0,001 45,8 62,5 75,0 19,9 < 0,001
ECVI 101,4 < 0,001 30,6 51,3 64,2 76,2 < 0,001

AVD: Actividades basicas de la vida
ACV: Actividades comunes de la vida
FSF: Funcionamiento sociofamiliar

Tabla 14. Comparacion de las puntuaciones de las subescalas de la esfera
psicologica de la ECVI entre diferentes grados de depresion.

Prueba Kruskal- Mediana de la carga de Testde
Dominio Wallis sintomas depresivos medianas
H p Baja | Moderada Alta X? p
Emociones | 77,5 | <0,001 | 25,0 45,0 55,0 55,4 | <0,001
Sentimientos | 74,5 | <0,001 50 30,0 50,0 53,9 | <0,001

La tabla 14 muestra los resultados de la comparacion entre las puntuaciones
de las subescalas EM y SE entre diferentes grados de depresion; la prueba
Kruskal-Wallis y el test de medianas indican que existen diferencias

significativas entre los tres grupos para ambos dominios.
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Al comparar la puntuacion del dominio CO entre pacientes clasificados con y
sin afasia, la suma de rangos para la presencia de afasia fue 18492,0
mientras la suma de rangos para la ausencia de afasia fue de 1685,0; el
valor del estadigrafo U fue de 1287,0 y la p < 0,001. De igual manera, se
compar6 la puntuacion del dominio CG entre pacientes definidos con y sin
deterioro cognitivo. La suma de rangos fue de 5101,0 y 1685,0

respectivamente, para una U de 650,0 y una p < 0,001.

Sensibilidad al cambio

La tabla 15 muestra la comparacion entre las medias de la puntuacién de la
ECVI y sus dominios antes y después de la rehabilitacion. Con excepcion de
la subescala "SE” todos mostraron diferencias significativas. En tanto, el TE
evidencié una sensibilidad al cambio entre moderada y alta para la mayoria
de los dominios.

Tabla 15. Sensibilidad al cambio de la ECVI y sus subescalas, antes y después de
un periodo ocho semanas de rehabilitacion hospitalaria.

Dominios Test de muestras pareadas de Wilcoxon Tamafo
Me antes Me después T p del efecto*
Estado fisico 70,0 35,0 8,86 | <0,01 1,18
Comunicacioén 34,4 25,0 4,92 < 0,01 0,35
Cognicién 20,8 4.1 3,56 | <0,01 0,33
Emociones 50,0 40,0 3,59 <0,01 0,60
Sentimientos 27,5 25,0 1,55 ns 0,17
ABVD 78,1 40,6 6,82 | <0,01 1,25
ACVD 81,2 37,5 7,48 | <0,01 1,53
FSF 42,8 35,3 4,87 | <0,01 0,41
ECVI 52,9 34,9 8,10 | <0,01 0,94

Me: Mediana

ABVD: Actividades basicas de la vida diaria.

ACVD: Actividades comunes de la vida diaria.

FSF: Funcionamiento sociofamiliar.

*Tamafo del efecto de Cohen: Media del cambio / desviacion estandar de la
puntuacion basal.
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Conclusion del capitulo llI:

o La Escala de calidad de vida para el ictus (ECVI) es una medida
aceptable, fiable, valida y sensible para la evaluacion de la calidad de

vida en pacientes que sufrieron un ictus.
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CAPITULO IV. DISCUSION

El propésito de esta investigacion fue crear un instrumento con una
concepcion centrada en el paciente, que permita medir, cuantificar y
clasificar, con minimo error, el espectro de consecuencias derivadas de un
ictus y los cambios que se producen en proceso de recuperaciéon de los
pacientes. Esta idea surge a partir de la necesidad de contar con un
instrumento de este tipo para nuestros paises de habla hispana, ya que se
identifico6 una laguna cuando de trata de realizar investigaciones sobre

CVRS en pacientes que sufrieron un ictus.

La base conceptual de este instrumento es que la CVRS es un continuum o
el resultado de la integracién de los niveles de salud definidos por la OMS™®;
por ello, el instrumento debia incluir las areas: deficiencias, limitacion en las
actividades (antes llamada discapacidad) y restriccion de la participaciéon

(antes llamada minusvalia).

Es por ello que, en el proceso de generacion de los items y aspectos a
evaluar, ya sea en las entrevistas individuales, grupos focales y grupos
nominales, se parte de esa subdivision en areas conceptuales. Dado que las
deficiencias pueden ser fisicas o psicoldgicas, se crearon dos agrupaciones
de items en este aspecto; de manera que quedaron cuatro areas o

subescalas dentro del cuestionario inicial, las cuales corresponden a las
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dimensiones que habitualmente se utilizan para definir la CVRS: fisica,

psicoldgica, funcional y social.

Otro aspecto esencial es que la CV es una valoracién que sélo puede dar el
propio individuo, y no un examinador, médico u otro agente externo al
mismo; por ello, los items, preguntas o aspectos a incluir deben obtenerse a
partir de los pacientes objeto de la evaluacién®’. Para obtener informacion a
partir de los pacientes utilizamos técnicas de la investigacion cualitativa
como la entrevista a profundidad y el grupo focal, de reconocida utilidad para
generar ideas’’. En el caso de pacientes que sufrieron un ictus, es
conveniente recoger la opinién de cuidadores o familiares cercanos, ya que
muchos tienen dificultades de comunicacién o por el estado cognitivo, que lo

limitan a la hora de reconocer o expresar sus dificultades’.

Recogimos también la opinién de personal experto en la atencion a estos
pacientes (neurdlogos, rehabilitadores, etc.), por la experiencia que
adquieren en el trato diario a éstos. Muchos de los instrumentos
anteriormente creados para evaluar la CVRS, se han basado Unicamente en
la opinidbn de expertos; por ejemplo, los conocidos cuestionarios de salud
SF-36% y el perfil de consecuencias de la enfermedad®, o a partir de la

revision de la literatura, como el SA-SIP™.

La opinion de expertos se obtuvo por otras técnicas de la investigacion
cualitativa: el grupo nominal y la técnica Delphi. También se utilizé la
estrategia de recoger los aspectos mediante su clasificaciéon dentro de los
conceptos definidos en el modelo de salud de la OMS. Para nosotros fue

evidente que, en muchos aspectos, la opinién de los expertos no es similar a
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la de los pacientes y los cuidadores; la mayor parte de los items con un alto
porcentaje de ‘no respondidos’ fueron propuestos por los expertos; como son
las preguntas relacionadas con la actividad sexual, el conducir un automovil,

o el control de los esfinteres.

Para definir la dimensionalidad del instrumento en desarrollo un andlisis
factorial exploratorio para cada una de las areas conceptuales; de esta
manera se obtuvieron 8 subescalas. Estado fisico, comunicacion y cognicion
integran la dimensidn fisica; emociones y sentimientos integran la dimension
psicoldgica; actividades bésicas de la vida diaria y actividades comunes de
la vida diaria constituyen la dimension funcional; y funcionamiento

sociofamiliar, la dimensién social.

Sin embargo, en el andlisis factorial realizado en el estudio de validacion,
donde se incluyeron todos los items en un mismo andlisis, se econtraron
algunas diferencias. En primer lugar, el primer factor que explica la mayor
parte de la varianza, qued6 conformado por los 12 items de las subescalas
“Estado fisico”, ABVD y ACVD; de manera que pueden combinarse en una
dimension fisico-funcional. Esto puede ser de utilidad, en situaciones en que
nos interese solamente evaluar este aspecto. Debe destacarse que
resultados similares se obtuvieron en el proceso de validacién del SISZ, lo

que dio lugar a una versién corta de este instrumento: el SIS-162.

Otra diferencia mostrada en el andlisis factorial con todos los items, es que
la subescala FSF se separa en dos factores independientes; el papel como
esposo/a, las relaciones sexuales y la actividad laboral quedaron separados

del resto de los items; son precisamente los items con mayor porcentaje
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presentan de respuestas perdidas. Dado que el ictus afecta
predominantemente a personas de la tercera edad, una posible explicacién
es que muchos pacientes estan solteros (viudez), no tienen ya relaciones
sexuales, y no tienen vinculo laboral (jubilados o0 amas de casa). Por ello, se
considerd prudente separar los primeros items de la subescala FSF
(subescala 8A), aplicable a todos los pacientes; de los items antes
mencionados, no aplicables a individuos sin pareja conyugal o sexual, y/o

gue no realicen actividad laboral previo al ictus.

Con relacion a la escala de respuesta para las preguntas, inicialmente se
utilizé una escala numérica del 1 al 10, teniendo en cuanta los resultados de
Price et al. Estos autores, en un estudio con 350 pacientes que sufrieron un
ictus, aplicaron cinco formas de escalar una respuesta a la presién ejercida
por el esfigmomanémetro sobre su brazo’®. Segin sus resultados, las
escalas analdgicas visuales, muy utilizadas en otros instrumentos genéricos,
son de dificil comprension y se cometen muchos errores de respuesta; en
cambio, son muy sensibles al cambio. Por otra parte, las escalas con
respuesta de cuatro palabras son las que menos errores presentan en la
respuesta, pero son poco sensibles al cambio; en cambio las escalas
numéricas del 1 al 10 son mas sensibles que éstas y tienen menos errores

de respuesta que las analdgicas.

Sin embargo, en la aplicacién practica del cuestionario encontramos alguna
dificultad en los pacientes para comprender la manera de responder entre 1
y 10, lo que motivo tener que insistir varias veces en la manera en que debia

responderse. Ademéas de obligar a la utilizacién de un encuestador, esto
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aumenta notablemente el tiempo de demora en la aplicacion del instrumento.
Por este motivo, en la version del cuestionario utilizada para la validacién, se
utilizd una escala de respuesta tipo Likert de cinco posibilidades de

respuesta, tal como utilizan en cuestionario de salud SF-36%*y el SIS%.

Ademas de ser el primer intrumento de su tipo desarrollado en habla
hispana, la ECVI tiene algunas caracteristicas que lo distinguen de los
anteriormente existentes. Por una parte, la ECVI es mas corta y resume con
menos categorias e items todo el espectro de consecuencias derivadas de
un ictus. La NEWSQOL?*? consta de 11 subescalas y 56 items, el SS-QOL>*
consta de 12 subescalas y 49 items, y el SIS* esta constituido por nueve

subescalas y 59 items; en tanto, la ECVI tiene ocho subescalas y 38 items.

En la tabla 16 comparamos estas escalas con relacion al namero de
subescalas e items de que constan, dentro de las tres areas que incluye la
CV (estado fisico, estado psicoldgico y estado funcional). Como puede
observarse, la evaluacibn de los aspectos fisicos es excesivamente
predominante en el SIS*® y el NEWSQOL®*: la ECVI es la que mejor

equilibrio posee entre estos aspectos.

Tabla 16. Comparacion entre los instrumentos de calidad de vida especificas para

el ictus, de acuerdo al nUmero de dominios e items que las componen.

Dimension Dimension Dimension
Instrumento | Subescalas | items fisica psicologica funcional
Subescalas | items | Subescalas | items | Subescalas | items
SIS 9 59 7 46 1 9 2 17
SS-QOL 12 49 5 22 2 10 2 14
NEWSQOL 11 56 7 33 2 10 2 14
ECVI 8 38 3 12 2 10 3 14
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En cuanto a los métodos para generar los items y dimensiones a incluir, para
los cuatro instrumentos se utilizé la opinidén de los pacientes y la revision de
la literatura; sin embargo, Unicamente el SIS* y la ECVI se basaron ademas

en la opinion de personal experto en la atencion a estos pacientes.

Aunque la fisiopatogenia, el diagndstico y el tratamiento en el ictus pueden
ser diferentes cuando se trata de un ictus isquémico o hemorragico, y a
pesar de que el riesgo de muerte debido al ictus es diferente, asi como la
posibilidad de recurrencia; las consecuencias de ambos tipos de ictus con
relacion a la afectacién de la CV es similar®®®L. Por ello, este instrumento se
construyd a partir de criterios de pacientes con ambos tipos de ictus.
Solamente el SSQOL de Williams et al ** fue validado en pacientes con ictus
isquémico, el resto de las escalas no separaron el tipo de ictus en el proceso

de desarrollo de los instrumentos, ni en su validacion.

En cuanto a la validacién, los atributos psicométricos evaluados y los

criterios que se tuvieron en cuenta, fueron los definidos por el Comité

Médico Asesor del Medical Outcomes Trust®*.

Al considerar la aceptabilidad del instrumento, podemos observar un minimo
de datos perdidos, pues que sélo dos elementos de la subescala FSF no
cumplen el requisito de ‘no respondidos’ menor del 10%. Ya explicamos el

papel que puede jugar la edad de los pacientes en este aspecto.

El efecto suelo de la subescala CG y el efecto techo de las ACVD estuvieron
por encima de los valores aceptables, el resto de las subescalas estuvieron

por debajo del 20%; ademas, la puntuacion total de la ECVI carece de este
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efecto. Esto significa que la ECVI es capaz de discriminar entre un amplio
rango de afectaciones, desde muy ligeras hasta muy graves, lo cual es
especialmente importante si tenemos en cuenta que el el alto efecto suelo-

techo es el principal defecto del tan utilizado indice de Barthel®.

La ECVI mostr6é una excelente fiabilidad en los dos aspectos evaluados. La
escala en general, y todos las dimensiones que la conforman, mostraron
una consistencia interna excelente o moderada. Esto evidencia que los items
gue constituyen cada escala miden un concepto Unico y que pueden

combinarse.

El EEM calculado nos puede servir como intervalo de confianza de la
puntuacién de un paciente concreto al utilizar la ECVI. Por ejemplo, si en un
paciente X se obtiene una puntuacion de 37 puntos en la subescala ABVD,
dado que el EEM para esta es 1,28, la puntuacion real estara entre 35,65 y
38,28 con una probabilidad del 68%, o en el intervalo entre 34,44 y 39,56

con una probabilidad del 95%.

En cuanto a las asunciones escalares, la correlacion entre items y sus
respectivas subescalas fue alta, excepto para un item del estado fisico. El
item “dolor o molestias fisicas™ presenté una correlacion moderada con la
puntuacién general de la subescala;, ademas, presentdé la mas baja
saturacion entre los de la subescala EF. Como el dolor o las molestias
fisicas son sintomas menos frecuentes, y pueden presentarse sin afectacion

motora; esto puede justificar esta diferencia.
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La fiabilidad intraobservador (test-retest), por su parte, demostré que tanto la
ECVI total como sus subescalas, tienen una excelente estabilidad; en este
caso, utilizamos entre 7 y 14 dias de diferencia, ya que los pacientes que
sufrieron un ictus que se encuentran en rehabilitacion, pueden tener cambios
en periodos relativamente cortos’®. EIl EEM nos permite definir que si un
individuo presenta una puntuacion de 37 en la subescala ABVD, en caso que
se apligue nuevamente, su puntuacion real estara entre 32,40 y 41,60.
Ademas, para un individuo en concreto nos permite definir la magnitud del
cambio necesario para que tenga significado clinico. En el mismo ejemplo
con 37 puntos en la subescala ABVD y con un EEM de 10,58; si se repite la
medicién y esta se encuentra en el rango de 37+10,58 se puede decir que

no existe un cambio clinicamente significativo en este aspecto.

Con respecto a la validez, la evaluacion realizada a la ECVI fue mas amplia
y completa que los otros instrumentos especificos para el ictus. El
instrumento cumplié con los criterios preestablecidos, tanto en la validez por

construcciéon como en el andlisis contra criterio externo.

La validez de contenido se garantizé por la forma en que se generaron los
items y aspectos a evaluar en la etapa de desarrollo del instrumento. Una
amplia consulta con enfermos, familiares y expertos, y una amplia revision

de la literatura y el resto de las escalas existentes, dan garantia de ello.

La ECVI es capaz de discriminar bien entre grupos con diferente grado de
afectacion neuroldgica; las diferencias entre el grupo de pacientes con
afectacion neurolégica de diferente grado (ligera, moderada y grave) son

muy significativas, tanto en la puntuacion total como en la mayoria de sus
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subescalas. Asi mismo, las puntuaciones de los subescalas relacionadas
con el estado psicolégico: ‘emociones” y ‘sentimientos’, muestran
diferencias altamente significativas entre diferentes grados de depresion. En
ese mismo sentido, la "cognicion” mostré diferencias altas entre pacientes
clasificados con y sin deterioro cognitivo segun baterias de pesquizaje

cognitivo.

Para determinar el estado neurolégico seleccionamos la NIHSS, debido a
que ha sido el instrumento de evalucidbn neurolégica mas utilizada en
ensayos clinicos aleatorizados (ECA) sobre ictus sobre ictus en los ultimos
10 afios®’. Se ha utilizado como medida primaria para valorar la situacién
inicial y final de pacientes que reciben medicamentos experimentales en los
ECA; pero también se ha convertido en una herramienta muy util en la
monitorizacion neurolégica en la practica clinica habitual en las unidades de
ictus®. La NIHSS permite también categorizar la gravedad del paciente y
sirve como instrumento prondstico, pues el valor de la NIHSS al inicio se
relaciona muy bien con el pronéstico a largo plazo®. Ademas, refleja la
situacion del vaso y del parénquima; tiene alta correlacion con el volumen
del infarto en la neuroimagen®® y se relaciona muy bien con la presencia de

oclusién arterial segiin Doppler Transcraneal®.

Para definir la presencia de deterioro cognitivo (DC), utilizamos una
estrategia basada en los siguientes aspectos. Cuando se utiliza una extensa
bateria de pruebas neuropsicologicas aumenta la fiabilidad del diagndstico y
las areas mas afectadas; pero esto implica, en estudios sobre ictus, la

exclusién de un gran namero de pacientes que no pueden realizar dichas
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pruebas debido a sus limitaciones para comunicarse o escribir®. En cambio,
la mayoria de los pacientes son capaces de responder a instrumentos de
pesquisa como el MMSE®’. Dadas las limitaciones que se han planteado con
el uso del MMSE, sobre todo su elevado efecto techo, se decidié una
estrategia recomendada en otros estudios: la inclusién de otra prueba que
enfoca méas hacia la alteracion de las funciones ejecutivas, la PRO%*®. Esto
permitié realizar una evaluacién breve pero mas completa, los pacientes que

fallaron en una de las dos pruebas fueron considerados con DC.

Para gradar el nivel de depresion se utilizé la GDS; instrumento que ha
demostrado una alta concordancia con los criterios para el diagnéstico de

depresion®.

Al comparar la ECVI con otros instrumentos creados para evaluar la CV en
pacientes que sufrieron un ictus, observamos lo siguiente: en la evaluacién
del SIS, solamente se comunican la validez de criterio contra medidas
establecidas y la diferencia entre grupos conocidos, separando a los
pacientes de acuerdo con la escala de Rankin®*. En la evaluacion de la
validez del SS-QOL* y el NEWSQOL* se comunica Unicamente la
correlacion con medidas externas. De manera que la ECVI tiene una
evaluacion de la validez mas amplia con relacion a éstos. En cambio la
SAQOL-39 tuvo una evaluacién muy completa’; sin embargo, se trata de
una adaptacién del SS-QOL disefiado para pacientes afasicos y no tiene

version validada en espafiol.

El tiempo entre la ocurrencia de un ictus y la medicién de la CV puede

influenciar la respuesta del paciente, ya que la percepciéon de la CV tiene en
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si misma una naturaleza ambigua y mudable con el paso del tiempo; esto es
un aspecto importante si tenemos en cuenta que seleccionamos pacientes
con un amplio rango de tiempo de evolucion después del ictus, entre dos

meses y dos afnos.

Sin embargo, los resultados con relacidon a este particular varian de un
estudio a otro. Algunos encontraron que existe una tendencia hacia el
incremento de la CV en el tiempo para pacientes con similares niveles de su
estado funcional; pero la magnitud de esa tendencia es modesta®. Otros
plantearon que las mediciones de discapacidad fisica y mental, y de CV,
declinan en un periodo de 6 meses, aun cuando existe mejoria del estado
clinico del paciente®?®. Como plantean Myers et al, aunque la experiencia
clinica sugiere que en el transcurso del tiempo las personas se adaptan a la
discapacidad cronica, la evidencia de su trabajo no soporta la proposicién de
gue la evaluacién del estado de salud en condiciones discapacitantes se

explique por duracién actual de la condicion®.

El hecho de incluir pacientes con ictus entre 2 meses y 2 afios tiene como
consecuencia que la muestra no sea homogénea en el tiempo; pero para los
objetivos del estudio, esto no constituye una limitacién, pues los datos se
utilizan para evaluar las propiedades de la escala y no para valorar la CV en

los pacientes.

Uno de los factores asociados al fracaso de los ensayos clinicos ha sido el
tipo de medicién utilizada para evaluar la variable de efecto principal®. Se ha
planteado que no es adecuado el uso de instrumentos que detectan

aspectos aislados de la recuperacién y que debe evitarse el uso de
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respuestas dicotémicas®. Se recomienda que los ensayos futuros sobre
eficacia incorporen medidas que cubran el espectro de la recuperacion del
ictus; sin embargo, las medidas mas utilizadas hasta el momento sélo
valoran algunos aspectos de la recuperacion®. Por otra parte, los
instrumentos genéricos para valorar calidad de vida son poco sensibles al
cambio?; por ello, instrumentos de calidad de vida ictus-especificos, como la
ECVI, pueden ofrecer una informacion mas detallada y completa de la
recuperacion y una evaluacién con mayor significado desde la perspectiva

del paciente®.

El desarrollo de las etapas de esta investigacion nos permitié confirmar la
hipétesis de trabajo. Teniendo en cuenta el fundamento conceptual de los
estados de salud de la OMS, y siguiendo una estrategia de generacion de
items centrado en los pacientes, y una metodologia estandarizada para una
evaluacion psicométrica amplia; se pudo obtener una medida que permite

valorar la calidad de vida de supervivientes de un ictus.

Este nuevo instrumento, la ECVI, podra utilizarse para las siguientes
aplicaciones: Evaluar la salud de poblaciones de pacientes con ictus en un
punto en el tiempo, evaluar el impacto de intervenciones o politicas de salud
en esta enfermedad, evaluar la eficacia y efectividad de intervenciones
terapéuticas para el ictus, y monitorear el estado de salud de pacientes que

han sobrevivido a un ictus.
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CONCLUSION GENERAL

Se disefo el primer instrumento iberoamericano para evaluar la calidad
de vida en supervivientes a un ictus: Escala de Calidad de Vida para el
Ictus (ECVI), el cual quedd conformado por 38 items, agrupados en ocho
subescalas. Este instrumento permite medir, cuantificar y calificar, de
forma aceptable para el paciente y con minimo error, el espectro de
consecuencias derivadas de un ictus, y detectar los cambios que pueden

producirse en el proceso de recuperacion de estos pacientes.
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RECOMENDACIONES

1. Este instrumento se desarroll6 para disponer de una herramienta para
futuras investigaciones que incluyan la valoracién de la calidad de
vida en pacientes que han sufrido un accidente cerebrovascular, por
lo que se debe continuar su divulgacion en escenarios cientificos

relacionados con el tema de las enfermedades cerebrovasculares.

2. Se sugiere utilizar la ECVI como medida secundaria en la evaluacion
del resultado de tratamientos especificos mediante ensayos clinicos

gue se puedan desarrollar en el pais en este tipo de enfermedades.

3. Por ser la Unica escala con este propdsito desarrollada en paises de
iberoamérica, se considera de gran importancia la validacién de la

ECVI en otros paises de la region.

4. Dado que muchos pacientes estan imposibilitados de responder la
ECVI, debe evaluarse la respuesta del cuidador, como método para

medir la CVRS en individuos sin posibilidad de comunicacion.
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ANEXO 1. ENTREVISTA INDIVIDUAL A PROFUNDIDAD

Presentacion

Presentarse y explicarle que el objetivo de esta entrevista es conocer como el ictus

(accidente cerebrovascular) ha afectado su vida. A partir de su informacion, y de otros

pacientes, obtendremos los datos para confeccionar un cuestionario para evaluar la

calidad de vida de personas que han sufrido esta enfermedad. La entrevista es

confidencial y lo que usted nos cuente se mantendra en el anonimato.

Para familiarizarse con el entrevistado:

¢, Cual es su nombre?

¢, Qué edad tiene?

¢, Qué tiempo hace que sufrié esta enfermedad?
.Donde vive?

¢, Con qué personas convive?

¢, Quiénes conforman su familia?

Pregunta basica:

¢, Qué problemas usted considera que le han quedado como consecuencia de

esta enfermedad? Piense en todas las posibles consecuencias.

Preguntas para dirigir la entrevista (en dependencia de lo que vaya

respondiendo)

¢, COmo se siente fisicamente?, ¢ le quedd alguna secuela?

¢,Ha afectado su funcionamiento o capacidad mental?

¢, Ha afectado su estado de animo, o lo ha dafiado emocionalmente?

¢, COmo ha afectado su capacidad para cuidarse a si mismo?

¢, COmo ha afectado su capacidad para realizar las actividades que realizaba de
forma cotidiana? (en la casa, en familia, en la comunidad, entre amigos, su
entretenimiento)

¢, Como ha afectado sus relaciones con la familia, el trabajo, su funcionamiento

en la sociedad?



ANEXO 2. Escala Cubana de Calidad de Vida para el Ictus (cuestionario inicial)

El propésito de este cuestionario es evaluar como el accidente vascular que usted sufrié, ha
impactado en su salud y en su vida. Queremos saber desde SU PUNTO DE VISTA como esta
enfermedad le ha afectado. A continuacion tiene un grupo de preguntas, en cada caso el
namero 10 constituye el mejor estado en cada aspecto, en tanto el nimero 1 la peor situacion
imaginable. Usted circulara el nimero del 1 al 10 que mas represente su estado actual.

A continuacion le presentamos un grupo de problemas fisicos que pueden presentar las
personas que han sufrido un accidente cerebrovascular.

| ESTADO FiSICO ESCALA DE EVALUACION
. . 10: Sin 1: Maxima
¢ Tiene usted alguna dificultad para...? di o dificultad
ificultad .
posible

1 | Mover las extremidades 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
2 | Comunicarse con otras personas 101918716543 |2]|1
3 | Problemas con los sentidos 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
4 | Dolor o molestias fisicas 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
5 | Capacidad mental 109|876 |5]4|3|2]|1
6 | Problemas para hablar 109|876 |5]4|3|2]|1
7 | Dificultad con la vision 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
8 | Utilizar las manos 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
9 | Problemas con la memoria 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
10 | Concentracion 10198 |7|6|5[4(3|2]|1
11 | Tragar 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
12 | Caminar 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
13 | Utilizar la mano derecha (o izquierda si es zurdo) 109|876 |5]4|3|2]|1
14 | Mantener el equilibrio 109|876 |5]4|3|2]|1
15 | Sensaciones molestas o dolorosas 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
16 | Leer 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1
17 | Escribir 10(9|8|7|6|5|4(3|2]|1

A continuacion le presentamos un grupo de problemas psicolégicos que pueden presentar las
personas que han sufrido un ictus. Usted respondera como se siente en esos aspectos.

I | ESTADO EMOCIONAL ESCALA DE EVALUACION

¢, Como se siente con relacion a su...? 10: Mejor 1: Peor posible
posible

1 |Vitalidad 10/9/8]7]6]5]4|3]|2]1
2 | Estado de &nimo 10/9/8|7|6|5]4|3|2]1
3 | Autoestima 10/9/8]7]6]5]4|3]|2]1
4 | Capacidad de mantener la calma 10/9/8|7|6|5]|4|3|2]|1
5 | Ganas de vivir 10/9/8|7|6|5]|4|3|2]|1
6 | Confianza en el futuro 10/9/8|7|6|5]|4|3|2]|1
7 | Energia para todo 10/9|8|7|6|5[4|3|2]|1
8 | Sensacion de ser querido 10/9/8|7|6|5]|4|3|2]|1
9 | Sensacion de ser Uutil 10/9|8|7|6|5]4|3|2]1
10 | Sensacioén de tranquilidad 10/9/8|7|6|5]|4|3|2]|1
11 | Confianza en si mismo 10/9/8|7|6|5]|4|3|2]|1
12 | Control sobre sus emociones 10/9/8|7|6|5]|4|3|2]|1
13 | Seguridad en el futuro 10/9/8|7|6|5]4|3|2]|1




Seguidamente le describimos un grupo de actividades de la vida cotidiana para cualquier
persona. Usted respondera si tiene algun grado de dependencia (necesidad de ayuda) para
realizar las actividades que aparecen.

ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

ESCALA DE EVALUACION

¢Necesita usted ayuda para....?

independencia

10: Total

dependencia

1: Total

1 | Cuidado personal (bafiarse, vestirse, ir al bafio,{10| 9 |8 | 7|6 |54 3|21
afeitarse, arreglarse)
2 | Alimentarse 10/9]18|7|6|5]4|13]|2]|1
3 | Desplazarse de un lugar a otro de la casa 1098 |7]|6|5]4|3|2]1
4 | Actividades domésticas acostumbradas 10/9]8|7|6|5]4|13]2]|1
6 | Moverse libremente dentro de la casa 10/9]18|7|6|5]4|13]2]|1
7 | Preparar algin alimento 1098 |7]|6|5]4|3|2]1
8 | Solucionar problemas cotidianos 1098 |7]|6|5]4|3|2]1
9 | Moverse a lugares distantes de la casa 1098 |7]|6|5]4|3|2]1
10 | Comer 1098 |7]|6|/5[4]3]2]1
11 | Bafiarse 1098 |7]|6|/5[4]3]2]1
12 | Orinar y defecar 1098 |7]|6|5]4|3|2]1

Ahora le mostramos un grupo de funciones que una persona realiza normalmente en su medio

familiar y social. Usted respondera en que medida es capaz o no de realizar estas funciones.

FUNCIONES SOCIO-FAMILIARES ESCALA DE EVALUACION
v . 10: Totalmente | 1: Totalmente
¢Usted es capaz de......?7 .
capaz incapaz
1 | Cumplir con sus funciones habituales dentro de la|10| 9 |8 |7 |6 (5|43 |2 |1
familia
2 | Participar en la toma de decisiones dentro de la 10/9(8|7|6|5|14[3|2]|1
familia
3 | Mantenerse activo laboralmente 10/9|8|7]6[5[4[3]|2]1
4 | Tener independencia econdmica 10{9|8|7|6|5|4]3|2]|1
5 | Realizar o participar en actividades de 10/9(8|7|6|5|14[3|2]1
entretenimiento o de ocio
6 | Elaborar ideas y dar soluciones 10{9|8|7|6|5|4]3|2]|1
7 | Participar en actividades o tareas fuera del marco 10/9(8|7|6|5|4[3|2]|1
familiar
8 | Realizar el aporte acostumbrado dentrodelacasa |10 9|8 |7 |6|5|4]3|2]|1
9 | Aportar econdmicamente a la familia como antes 10{9|8|7|6|5|4]3|2]|1
10 | Cumplir su papel como esposo 0 esposa 10{9|8|7|6|5|4]3|2]|1
11 | Cumplir su papel como padre o abuelo 10{9|8|7|6|5|4]3|2]|1
Participar en actividades de la comunidad
12 | Actividad laboral 10/9|8|7]6[5[4[3]|2]1
13 | Relaciones sexuales 10/9|8|7]6[5[4[3]|2]1

Finalmente, le pedimos nos responda las siguientes preguntas sobre su salud actual.

VI SU SALUD ACTUAL ESCALA DE EVALUACION
10. Mejor posible | 1. Peor posible
1 ¢, COmo es su salud con relacion a la mayoria de 10 lolsl7lelslalalal1
las personas?
10. Igual 1. Peor posible
> ¢, Como es su salud actual comparada con la de 10 lolsl7lelslalalal1
usted mismo antes de enfermarse?
10. Totalmente 1. Nada
3 ¢En qué grado se ha recuperado de su 10 lolsl7lelslalalal1
enfermedad?.

Gracias por su colaboracion.




ANEXO 3. Escala De Calidad De Vida Para El Ictus (version post-prueba piloto)

El propdsito de este cuestionario es evaluar como el accidente vascular que usted sufrio, ha impactado
en su salud y en su vida. Queremos saber desde SU PUNTO DE VISTA como esta enfermedad le ha
afectado. Le haremos algunas preguntas acerca de los problemas causados por su enfermedad, y la
manera en que se ha afectado su calidad de vida.

I. A continuacién le presentamos un grupo de preguntas sobre problemas fisicos que pueden
presentar las personas que han sufrido un accidente cerebrovascular.

ibﬁguanta dificultad tiene usted para o Extrema Mucha | Bastante | Poca | Ninguna
a. Mover las extremidades 5 4 3 2 1
b. Utilizar las manos 5 4 3 2 1
c. Caminar 5 4 3 2 1
d. Mantener el equilibrio 5 4 3 2 1
e. Dolor o molestias fisicas 5 4 3 2 1
2. ¢Cuanta dificultad tiene usted para...? | Extrema Mucha | Bastante | Poca | Ninguna
a. Hablar 5 4 3 2 1
b. Comunicarse con otras personas 5 4 3 2 1
C. Leer 5 4 3 2 1
d. Escribir 5 4 3 2 1
3. ¢Cuanta dificultad tiene usted en...? Extrema Mucha | Bastante | Poca | Ninguna
a. Su concentracion 5 4 3 2 1
b. Su memoria 5 4 3 2 1
c. Su capacidad mental 5 4 3 2 1

II. A continuacion le presentamos un grupo de preguntas sobre problemas emocionales o
sentimientos que pueden experimentar las personas que han sufrido un ictus. Usted respondera

como se siente.

4. ;Como se siente habitualmente
con relacién asu....?

Muy
Mal

Mal

Regular

Bien

Muy
Bien

a. Estado de animo

1

b. Vitalidad

c. Autoestima

d. Capacidad de mantener la calma

e. Control sobre sus emociones
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5. ¢Con qué frecuencia siente
usted.....?

Nunca

Muy poco
tiempo

Parte del
tiempo

Mucho
tiempo

Siempre

a. Ganas de vivir

4

3

2

b. Confianza en el futuro

c. Sensacion de ser Util

d. Sensacion de tranquilidad

e. Confianza en si mismo
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lll. Seguidamente le describimos un grupo de actividades de la vida cotidiana para cualquier
persona en su vida personal, familiar y social. Usted respondera si tiene alguna dificultad para

realizar las actividades que aparecen.

6. ¢ Cuanta dificultad tiene usted
para...?

Extrema

Mucha

Bastante

Poca

Ninguna

a. Su cuidado personal (vestirse,
afeitarse, arreglarse)

1

b. Bafarse

c. Realizar sus actividades
domésticas acostumbradas

d. Moverse libremente dentro de la
casa

7. ¢ Cuantadificultad tiene usted
para...?

Extrema

Mucha

Bastante

Poca

Ninguna

a. Moverse a lugares distantes de la
casa

1

b. Realizar sus actividades de ocio,
entretenimiento o recreacion

c. Participar en actividades fuera del
marco familiar

d. Participar en actividades de la
comunidad

8. ¢ Cuantadificultad tiene usted
para...?

Extrema

Mucha

Bastante

Poca

Ninguna

a. Tener independencia econémica

1

b. Aportar econémicamente a la familia
como antes

c. Cumplir sus funciones dentro del hogar

d. Elaborar ideas y dar soluciones a
problemas cotidianos

e. Participar en las decisiones familiares

f. Cumplir su papel como esposo o
esposa

g. Sus relaciones sexuales

h. Realizar su actividad laboral
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Finalmente nos interesa conocer cuanto se ha recuperado de su enfermedad.

Estado de Salud General

Nada

Poco

Bastante

Mucho

Totalmente

¢En qué grado se ha recuperado de
su enfermedad?

5

4

3




ANEXO 4. ESCALA DE ICTUS DEL NATIONAL INSTITUTE OF HEALTH (NIHSS)

ASPECTOS OPCIONES DE RESPUESTA PUNTOS
Alerta 0
. L No alerta (minimos estimulos verbales) 1
Nivel de conciencia (NC) No alerta (estimulos repetidos o dolorosos) 2
Respuestas reflejas 3
NC-preguntas Ambas respuestas correctas 0
1. ¢En qué mes estamos? Una respuesta correcta (o disartria) 1
2. ¢ Qué edad tiene? Ninguna respuesta correcta (o afasia) 2
NC-ordenes Ambas 6rdenes correctas 0
1. Cierre los ojos Una orden correcta 1
2. Abray cierre la mano Ninguna orden correcta 2
Normal 0
Mejor Mirada Paralisis Parcial de la Mirada 1
Desviacion forzada de la mirada 2
Normal 0
Campo visual Hem?anops?a Parcial 1
Hemianopsia Completa 2
Ceguera 3
Movilidad Normal 0
. . Paresia menor 1
Paresia facial - -
Paresia parcial 2
Paralisis completa de la hemicara 3
No caida del miembro 0/0
Miembro Superior Derecho / Caida en menos de 10 segundos 1/1
Miembro Superior Izquierdo Esfu'er_zo contra la graveda(_j 2/2
Movimiento en el Plano horizontal 3/3
No movimiento 4/4
No caida del miembro 0/0
Miembro Inferior Derecho / Caida en menos de 5 segundos 1/1
Miembro Inferior Izquierdo Esfu'er_zo contra I gravedat_j 212
Movimiento en el Plano horizontal 3/3
No movimiento 4/4
Ausente 0
Ataxia de Miembros Presente en 1 extremidad 1
En 2 0 mas extremidades 2
Normal 0
Exploracion Sensitiva Perdida entre ligera a moderada 1
Perdida entre grave y total 2
Normal 0
Lenguaje Afas?a ligera a moderada 1
Afasia grave 2
Afasia global 3
Normal 0
Disartria Ligera a moderada 1
Grave a anartria 2
Normal 0
Extincion e Inatencién Extincion parcial 1
Extincion completa 2

PUNTUACION TOTAL: 0-42 puntos




ANEXO 5. indice de Barthel para las Actividades Bésicas de la Vida Diaria

0 =incapaz
Comer 5 = necesita ayuda para cortar, extender mantequilla, usar condimentos, etc.
10 = independiente (la comida est4 al alcance de la mano)

0 =incapaz, no se mantiene sentado

5 = necesita ayuda importante (una persona entrenada o dos personas), puede
estar sentado

10 = necesita algo de ayuda (una pequefia ayuda fisica o ayuda verbal)

Trasladarse
entre la silla

y la cama 15 = independiente
A 0 = necesita ayuda con el aseo personal.
seo . . , :

5 = independiente para lavarse la cara, las manos y los dientes, peinarse y

personal .
afeitarse.
0 = dependiente

Uso del 5 = necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo soélo.

Servicio . . S .

sanitario 10 = independiente (entrar y salir, limpiarse y vestirse)
0 = dependiente.

Bafiarse/ ) ) 5
5 = independiente para bafarse o ducharse.

Ducharse

0 = inmovil

5 = independiente en silla de ruedas en 50 m.

Desplazarse | 10 = anda con pequefia ayuda de una persona (fisica o verbal).

15 = independiente al menos 50 m, con cualquier tipo de muleta, excepto

andador.
Subiry 0 = incapaz
bajar 5 = necesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualquier tipo de muleta.

escaleras |10 = independiente para subir y bajar.

0 = dependiente
Vestirsey |5 = necesita ayuda, pero puede hacer la mitad aproximadamente, sin ayuda.
desvestirse | 10 = independiente, incluyendo botones, cremalleras, cordones, etc

0 = incontinente (o0 necesita que le suministren enema)

Control . .
5 = accidente excepcional (uno/semana)
de heces .
10 = continente
0 = incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa.
Control _ . . g
de orina 5 = accidente excepcional (maximo uno/24 horas).

10 = continente, durante al menos 7 dias.

TOTAL 0-100 puntos (0-90 si usan silla de ruedas)




ANEXO 6. ACTIVIDADES INSTRUMENTALES DE LA VIDA DIARIA DE LAWTON

¢ Puede utilizar el teléfono?

1 Sin ayuda, incluido buscar el nimero y marcar

2 Necesita ayuda (tienen que buscarle el nimero o
marcarle, o necesita un teléfono especialmente
adaptado)

3 Totalmente incapaz de usar el teléfono

¢Puedeir alugares donde no
pueda llegar caminado?

1 Sin ayuda (puede viajar solo en 6mnibus, taxis o
conducir su propio carro)

2 Con alguna ayuda (necesita a alguien que le
ayude o0 acomparie cuando viaja)

3 Incapaz de viajar como no sea en un vehiculo
especializado como una ambulancia.

¢Puede usted comprar
alimentos o ropa? (suponiendo
gue le llevan)

1 Sin ayuda (sabe comprar lo que necesita)

2 Necesita que alguien le acomparie en todas las
compras

3 Totalmente incapaz de ir de compras

¢Puede hacerse la comida?

1 Sin ayuda (él/ella mismo/a decide y cocina lo
gue va a comer)

2 Con ayuda (puede preparar algunas cosas pero
no puede cocinarlo todo)

3 Incapaz de preparar comida alguna

¢Puede hacer la limpieza de su
casa?

1 Sin ayuda (puede limpiar el piso o los suelos,
etc.)

2 Necesita ayuda (para las faenas pesadas, pero
no para las ligeras)

3 Totalmente incapaz de limpiar su casa

¢Puede usted tomar sus
medicinas?

1 Sin ayuda (en las dosis correctas y en el
momento adecuado)

2 Necesita ayuda (puede tomar sus medicinas si
alguien se las prepara y/o le recuerda que las
tome)

3 Totalmente incapaz de tomarse sus medicinas

¢Puede usted manejar su
dinero?

1 Sin ayuda (cobrar, pagar recibos, etc.)

2 Con alguna ayuda (puede hacer compras pero
necesita ayuda para cobrar o pagar recibos)

3 Totalmente incapaz de manejar su dinero

TOTAL: 7-21 puntos




ANEXO 7. MINIEXAMEN COGNITIVO (Mini Mental State Examination). Version de

Lobo.

Puntaje
Maximo

5

w B N W

Total

-Haga lo que dice aqui:

Puntaje
Obtenido

)

)
)

CIERRE LOS 0OJOS

-Escriba una oracion:

¢, Qué fecha es hoy? (afio, estacion, mes, dia de la semana, fecha
completa)

¢En donde estamos? (piso, hospital, ciudad, municipio, pais)
Nombre de 3 objetos (1 seg. para cada uno). Pida que repita y
aprenda las palabras: CORTINA, BATA, BOTON.

Que reste de 7 en 7 empezando de 100 (93, 86, 79, 72, 65); en
analfabetas, que deletree “MUNDO” al revés.

Pregunte por los 3 objetos aprendidos.

Muestre una pluma y un reloj y pida que los identifique.

Que repita la frase “tres tristes tigres”.

Que ejecute la siguiente orden verbal: “Tome una hoja de papel
con su mano derecha, déblela por la mitad con las dos
manos y coldéquela en el piso”.

Que ejecute lo ordenado en la ldmina con la frase escrita que
diga: “Cierre los ojos”.

Que escriba una oracion completa. (Debe tener sujeto, verbo y
predicado).

Que copie correctamente un disefio geométrico.




-Reproduzca a su lado el disefio geométrico:




ANEXO 8. PRUEBA DEL RELOJ A LA ORDEN (PRO)

Condicién experimental: En el espacio debajo, dibuje un reloj redondo y grande,
colocando en él todos sus numeros y cuyas manecillas marquen las once y diez.

Aspecto

Puntos

Resultados

Esfera del
Reloj
(méaximo 2
puntos)

2

Dibujo normal. Esfera circular u ovalada con pequefias
distorsiones por temblor

1

Incompleto con alguna distorsion significativa. Esfera muy
asimétrica

Ausencia o dibujo totalmente distorsionado

Manecillas
del reloj
(maximo 4
puntos)

Las manecillas estan en posicién correcta y con las proporciones
adecuadas de tamafio (la de la hora més corta)

3,5

Las manecillas estan en posicién correcta pero ambas de igual
tamafio

Pequenfios errores de localizacion de las manecillas (una de las
agujas en espacio destinado al nimero anterior o posterior)

Las manecillas estan en posicién correcta pero la aguja de los
minutos mas larga que la de la hora

Gran distorsioén en la localizacion de las manecillas (incluso si
marca las 11:10), cuando los nimeros presentan errores
significativos en la localizacién espacial

Cuando las manecillas no se juntan en el punto central y marcan
la hora correcta

Cuando las manecillas no se juntan en el punto central y marcan
la hora incorrecta

Presencia de una sola manecilla o un esbozo de las dos

Ausencia de manecillas o perseveracion en el dibujo de las
mismas

Efecto en forma de “rueda de carro”

Numeros del
Reloj
(maximo 4
puntos)

Todos los nimeros presentes y en el orden correcto. Solo
“pequefios errores” en la localizacion espacial en menos de 4
numeros (Ej. Colocar 8 en lugar del 9)

3,5

Cuando los “pequefios errores” en la localizacion se dan en mas
de 4 nimeros

Todos presentes con error significativo de localizacion espacial
(Ej. Colocar 3 en lugar del 6)

NUmero con algun desorden de secuencia (4 o menos nimeros)

Omision o adicién de algiin nimero, pero sin grandes distorsiones
en los nimero restantes

Numeros con algin desorden de secuencia

Los 12 nameros colocados en sentidos antihorario (rotacion
inversa)

Todos los nimeros presentes pero con gran distorsion espacial
(Ej. nimero fuera del reloj o dibujados en media esfera)

Presencia de 12 niameros en una linea vertical, horizontal u
oblicua

Ausencia o exceso de nimeros con gran distorsion espacial

Alineaciéon numérica con falta o exceso de nimeros

Rotacion inversa con falta o exceso de nimeros

Ausencia o escasa representacion de nimeros (menos de 6
numeros dibujados)




ANEXO 9. ESCALA GERIATRICA DE DEPRESION (EGD)

A continuacion hay una serie de preguntas. Circule "SI" o "NO" a cada una de ellas,
dependiendo de si la frase refleja como se sinti6 usted la semana pasada.

1 .¢ Esté usted basicamente, satisfecho(a) con su vida ? ........ccccoevvveeeriiineeens SI/NO
2 .¢, Ha suspendido usted muchas de sus actividades e intereses ? ................. SI/NO
3 .¢ Siente usted que Su vida eStA VACIA ? ......ceeeiiiiiiieeiiiiee e SI/NO
4 ¢ Se aburre usted @ MENUAO ?......cooviiiiiiii e e SI/NO
5 .¢ Esté usted de buen humor la mayor parte del tiempo ?..........ccccovevriiiiineenne SI/NO
6 .¢, Tiene usted miedo de que algo malo le vaya a pasar ?.........ccccceeeviivviennnenn. SI/NO
7 .¢, Se siente feliz la mayor parte del tiempo 2......c..eevviiiiiiiiiiii e SI/NO
8 .¢ Se siente usted a menudo INdefenso(a) 2. SI/ NO

9 .¢ Prefiere usted quedarse en la casa, en vez de salir y hacer cosas nuevas?.Sl/ NO

10.-Con respecto a su memoria: ¢ Siente usted que tiene mas problemas que la
MAYOrA A€ 12 GENLE ..o e e e e e e e e SI/NO

11.-¢, Piensa usted que es maravilloso estar vivo(a) en este momento ?............. SI/ NO

12.-De la forma de cOmo se siente usted en este momento, ¢Se siente usted inGtil?

............................................................................................................................... SI/NO
13.-¢, Se siente usted con MUCha ENEIrgIa?........ccccvveeveiiiiiieeee e SI/ NO
14.-¢, Siente usted que su situacion es irremediable ?..........cccccoviiiiiiiee e SI/ NO

15.-¢, Piensa usted que la mayoria de las personas estan en mejores condiciones que
0 Y (=T o PP PP PRPPR T PPPPRPRPIN SI/NO



Anexo 10. Escala de Calidad de Vida Para el Ictus (ECVI version final)

El proposito de este cuestionario es evaluar como el accidente vascular que usted sufrio, ha impactado
en su salud y en su vida. Queremos saber desde SU PUNTO DE VISTA como esta enfermedad le ha
afectado. Le haremos algunas preguntas acerca de los problemas causados por su enfermedad, y la
manera en que se ha afectado su calidad de vida.

I. A continuacién le presentamos un grupo de preguntas sobre problemas fisicos que pueden
presentar las personas que han sufrido un accidente cerebrovascular.

ibﬁguanta dificultad tiene usted para o Extrema Mucha | Bastante | Poca | Ninguna
a. Mover las extremidades 5 4 3 2 1
b. Utilizar las manos 5 4 3 2 1
c. Caminar 5 4 3 2 1
d. Mantener el equilibrio 5 4 3 2 1
e. Dolor o molestias fisicas 5 4 3 2 1
2. ¢Cuanta dificultad tiene usted para...? | Extrema Mucha | Bastante | Poca | Ninguna
a. Hablar 5 4 3 2 1
b. Comunicarse con otras personas 5 4 3 2 1
C. Leer 5 4 3 2 1
d. Escribir 5 4 3 2 1
3. ¢ Cuanta dificultad tiene usted en...? Extrema Mucha | Bastante | Poca | Ninguna
a. Su concentracion 5 4 3 2 1
b. Su memoria 5 4 3 2 1
c. Su capacidad mental 5 4 3 2 1

II. A continuacion le presentamos un grupo de preguntas sobre problemas emocionales o
sentimientos que pueden experimentar las personas que han sufrido un ictus. Usted respondera

como se siente.

oo senegebivaimente |t | wal | Reguar | mien | MY
a. Estado de animo 5 4 3 2 1
b. Vitalidad 5 4 3 2 1
c. Autoestima 5 4 3 2 1
d. Capacidad de mantener la calma 5 4 3 2 1
e. Control sobre sus emociones 5 4 3 2 1
5. ¢Con qué frecuencia siente Nunca ML_Jy poco Pz_irte del Mucho Siempre
usted.....? tiempo tiempo tiempo

a. Ganas de vivir 5 4 3 2 1
b. Confianza en el futuro 5 4 3 2 1
c. Sensacion de ser util 5 4 3 2 1
d. Sensacion de tranquilidad 5 4 3 2 1
e. Confianza en si mismo 5 4 3 2 1




lll. Seguidamente le describimos un grupo de actividades de la vida cotidiana para cualquier
persona en su vida personal, familiar y social. Usted respondera si tiene alguna dificultad para

realizar las actividades que aparecen.

g.aﬁ,;:u;inta dificultad tiene usted Extrema Mucha Bastante | Poca Ninguna

a. S_u cuidado personal (vestirse, 5 4 3 > 1

afeitarse, arreglarse)

b. Bafnarse 5 4 3 2 1

o Rqah_zar sus actividades 5 4 3 > 1

domeésticas acostumbradas

d. Moverse libremente dentro de la 5 4 3 > 1

casa

;.aﬁ,;:u;inta dificultad tiene usted Extrema Mucha | Bastante Poca Ninguna

a. Moverse a lugares distantes de la 5 4 3 > 1

casa

b. Realizar sus actividades de ocio, 5 4 3 > 1

entretenimiento o recreacion

c. Participar en actividades fuera del 5 4 3 > 1

marco familiar

d. Part|_0|par en actividades de la 5 4 3 > 1

comunidad

gz};’cgama dificultad tiene usted Extrema Mucha | Bastante Poca Ninguna

a. Tener independencia econémica 5 4 3 2 1

b. Aportar econdmicamente a la familia 5 4 3 > 1

como antes

d. Elaborar |de_a_s y dar soluciones a 5 4 3 > 1

problemas cotidianos

e. Participar en las decisiones familiares 5 4 3 2 1

gt;.ré,c’t;anta dificultad tiene usted Extrema Mucha | Bastante Poca Ninguna

f. Cumplir su papel como esposo o 5 4 3 > 1

esposa

g. Sus relaciones sexuales 5 4 3 2 1

h. Realizar su actividad laboral 5 4 3 2 1
Finalmente nos interesa conocer cuanto se ha recuperado de su enfermedad.

Estado de Salud General Nada Poco Bastante | Mucho Totalmente

¢En qué grado se ha recuperado de 5 4 3 > 1

su enfermedad?

Muchas gracias




TABLAS ANEXAS DEL CAPITULO II

Tabla 1. Problemas identificados por los pacientes y cuidadores en las entrevistas y
los grupos focales.

- Dificultad para caminar

- Lentitud en los movimientos

- Problemas para la coordinacién
- Dificultad para hacerse entender
- Dificultad para el habla

- Leer
Deficiencias el el estado fisico y - Escribir
mental - Molestias fisicas
- Dolor

- Dolor de cabeza

- Problemas con la memoria

- Problemas para la concentracion

- Dificultad para el calculo

- Disminucion de la capacidad mental

- Insomnio

- Somnolencia

- Tristeza

Deficiencias emocionales - Nerviosismo

- Sentirse inutil

- Sentir que no vale la pena vivir

- Dificultades para controlar las emociones

- Moverse dentro de la casa
- Bafarse

- Vestirse

- Utilizar el inodoro

- Caminar rapido

- Comunicarse en publico

- Salir solo

- Participar en deportes

- Subir escaleras

- Comunicarse por teléfono
- Desplazarse a lugares fuera de la casa

Limitaciones en la actividades
(discapacidades)

- Aportar dentro de la casa

- Realizar labores domésticas acostumbradas
- Realizar las actividades hogarefias

- Tener independencia econémica

Restricciones en la participacion - Ser un hacelotodo en la casa
(minusvalias) - Mantener sus funciones laborales como antes
- Trabajar

- Compartir en grupos
- Participar en actividades de la comunidad
- Hacer sus aficiones y actividades de ocio

Fuente: entrevistas y grupos focales con pacientes y cuidadores




Tabla 2. Problemas identificados por los expertos en los grupos nominales.

Deficiencias en el estado fisico y
mental

- Dificultad para caminar

- Pérdida de la fuerza de los miembros
- Problemas con el equilibrio

- Dificultad o trastorno para el lenguaje
- Trastornos visuales

- Dificultades para tragar

- Dolor o molestias fisicas

- Pardlisis facial

- Descontrol de esfinteres

Deficiencias en el estado psicoldgico

- Distractibilidad

- Pérdida de capacidades mentales
- Somnolencia

- Falta de vitalidad

- Problemas de memoria

- Problemas de concentracion
- Tristeza

- Frustracion facil

- Baja autoestima

- Labilidad emocional

- Enfado e impaciencia

Limitaciones en la actividades
(discapacidades)

- Alimentarse

- Vestirse

- Utilizar las manos

- Utilizar el bafio (inodoro)

- Arreglarse (vestirse, afeitarse, peinarse)
- Comunicarse con otras personas
- Bafarse

- Manejar el automovil

- Comunicarse en publico

- Realizar tareas del hogar

- Mirar la television

- Cocinar

- Salir de compras

- Desplazarse dentro de la casa

- Caminar rapido

- Caminar largas distancias

- Manejar de las finanzas

- Trabajar en jardin y el patio

Restricciones en la participacion
(minusvalias)

- Jugar papel como cényuge

- Mantener su pareja

- Relaciones sexuales

- Mantener su papel como padre o como abuelo
- Tener suficiencia econdmica

- Sustentar econémicamente a la familia

- Participar en las decisiones familiares

- Dar solucion a problemas cotidianos

- Resolver conflictos familiares

- Cuidar los nietos

- Ser rector de la familia

- Mantenerse trabajando

- Mantener su capacidad en el trabajo

- Participar en actividades de la comunidad
- Compartir con amigos

- Realizar actividades de ocio

- Practicar deportes

- Realizar sus aficiones

- Ocupar cargos como dirigente

Fuente: Grupos nominales con expertos




Tabla 3. Porcentaje de respuestas perdidas de los items incluidos.

ITEMS % No Respondidos
Mover las extremidades 0
El lenguaje 0
Problemas con los sentidos 9,30
Dolor o molestias fisicas 2,17
Rendimiento intelectual 6,81
Problemas para hablar 2,17
Dificultad con la vision 0
Utilizar las manos 0
Problemas con la memoria 0
Relaciones sexuales 30,55
Capacidad mental 2,17
Tragar 0
Caminar 0
Utilizar la mano derecha (o izquierda si usted es izquierdo) 0
Mantener el equilibrio 0
Su vida sexual 34,28
Sensaciones molestas o dolorosas 2,17
Vitalidad 0
Estado de animo 0
Autoestima 6,81
Capacidad de mantener la calma 2,17
Ganas de vivir 0
Confianza en el futuro 0
Energia para todo 0
Sensacion de ser querido 0
Sensacioén de ser (til 0
Sensacion de tranquilidad 4,44
Confianza en si mismo 6,381
Control sobre sus emociones 2,17
Seguridad en el futuro 0
Cuidado personal (vestirse, ir al bafo, afeitarse, arreglarse) 0
Alimentarse 0
Desplazarse de un lugar a otro de la casa 0
Actividades domésticas acostumbradas 0
Moverse libremente dentro de la casa 0
Preparar algun alimento 0
Solucionar problemas cotidianos 2,17
Moverse a lugares distantes de la casa 0
Comer 0
Bariarse 0
Orinar y defecar 0
Conducir 0 manejar un automovil 74,07
Leer y/o escribir 20,51
Cumplir con sus funciones habituales dentro de la familia 0
Participar en la toma de decisiones dentro de la familia 0
Mantenerse activo laboralmente 6,81
Tener independencia econdémica 2,17
Realizar o participar en actividades de entretenimiento u ocio 0




Elaborar ideas y dar soluciones

Participar en actividades o tareas fuera del marco familiar

Realizar el aporte acostumbrado dentro de la casa

o|0|O

Aportar econémicamente a la familia como antes 0
Cumplir su papel como esposo o esposa 4.44
Cumplir su papel como padre o abuelo 6,81
Participar en actividades de la comunidad 2,17
0

Trabajar igual que antes




TABLAS ANEXAS DEL CAPITULO Il

Tabla 1. Definiciones operacionales de las variables relacionadas con la
calidad de vida relacionada con el ictus y sus dominios.

Variable

Escala de
clasificacion

Definicién operacional de la
escala

Calidad de vida
relacionada con el ictus
(CVRI)

Proporcion de
afectacion de la
CVRI

Promedio de la puntuacion de los
dominios de la ECVI-38

Subescala Estado
Fisico (FI) de la ECVI

Proporcion de
afectacion en el
dominio fisico

Puntuacion = (media del valor de los
items del dominio— 1) x 100/5-1

Subescala
Comunicacion (CO) de
la ECVI

Proporcion de
afectacion en la
comunicacion

Puntuacion = (media del valor de los
items del dominio— 1) x 100/5-1

Subescala Cognicion
(CG) de la ECVI

Proporcion de
afectacion de la
cognicion

Puntuacion = (media del valor de los
items del dominio— 1) x 100/5-1

Subescala Emociones
(EM) de la ECVI

Proporcion de
afectacion en area
emocional

Puntuacion = (media del valor de los
items del dominio— 1) x 100/5-1

Subescala Sentimientos
(SE) de la ECVI

Proporcion de
afectacion en area
sentimientos

Puntuacion = (media del valor de los
items del dominio— 1) x 100/5-1

Subescala Actividades
bésicas de la vida diaria
(ABVD) de la ECVI

Proporcion de
afectacion en las
ABVD

Puntuacion = (media del valor de los
items del dominio— 1) x 100/5-1

Subescala Actividades
comunes de la vida
diaria (ACVD) de la

ECVI

Proporcion de
afectacion en las
ACVD

Puntuacion = (media del valor de los
items del dominio— 1) x 100/5-1

Subescala
Funcionamiento social
(FS) de la ECVI

Proporcion de
afectacion del FS

Puntuacion = (media del valor de los
items del dominio— 1) x 100/5-1

items de las subescalas

Pregunta: ¢ Cuénta dificultad tiene
para...?. Escala de respuesta:

Fl, CO, CG, ABVD, Numerica 5.Extrema, 4.Mucha, 3.Bastante,
ACVD, FS .
2.Poca, 1.Ninguna

Pregunta: ¢ Cémo se siente
ltems de la subescala Numérica habitualmente con relacién a...?.
EM Escala de respuesta: 5.Muy mal,

4.Mal, 3.Regular, 2.Bien, 1.Muy bien

Pregunta: ¢ Con qué frecuencia

siente usted...?. Escala de

Items de la subescala L. :

Numeérica respuesta: 5.Nunca, 4.Muy poco

SE

tiempo, 3.Parte del tiempo, 2.Casi
siempre, 1.Siempre




Tabla 2. Definiciones operacionales de las otras variables utilizadas en la
evaluacion de los atributos métricos de la ECVI.

Variable ES?‘?"a de Definicion operacional de la escala
clasificacion
Edad Numeérica NUmero de afios cumplidos
Sexo 1. Femenino Sexo biologico
2. Masculino 9
Se considero Leve si la puntuacion de la
Grado .d,e L. Leve NIHSS es menor que 5. Moderado si esa
afectacion 2. Moderada . .
P puntuacion estuvo entre 5y 9, y Grave, sila
neurologica 3. Grave i ,
puntuacion es de 10 o mas
1. Deterioro Se considera con DC si la puntuacion del
Estado cognitivo | cognitivo (DC) EMEM fue inferior a 24, o si la puntuacion de
2.Sin DC la PRO fue menor que 8
Se considera “Baja” si la puntuacion de la
C,arga de 1. Alta EGD es menor que 5, “Moderada” si esa
sintomas 2. Moderada = ) .
d . . puntuacion es entre 5y 9, y “Alta” sies de 10
epresivos 3. Baja

0 mas




Tabla 3. Porcentaje de respuestas perdidas de los items que conforman la ECVI.

Dimensién

{tems

Datos perdidos

n (%)
a. Mover las extremidades 0 (0)
b. Utilizar las manos 0 (0)
Estado Fisico c. Caminar 0 (0)
d. Mantener el equilibrio 0 (0)
e. Dolor o molestias fisicas 0 (0)
a. Hablar 0 (0)
L b. Comunicarse con otras personas 0 (0)
Comunicacion
c. Leer 4(1,3)
d. Escribir 4(1,3)
a. Su concentracion 0 (0)
Cognicion b. Su memoria 0 (0)
c. Su capacidad mental 1(0,3)
a. Estado de &nimo 0 (0)
b. Vitalidad 0 (0)
Emociones c. Autoestima 3 (1)
d. Capacidad de mantener la calma 0 (0)
e. Control sobre sus emociones 0 (0)
a. Ganas de vivir 1(0,3)
b. Confianza en el futuro 1(0,3)
Sentimientos c. Sensacion de ser Uutil 1(0,3)
d. Sensacion de tranquilidad 1(0,3)
e. Confianza en si mismo 1(0,3)
a. Su cuidado personal (vestirse, afeitarse, 0(0)
arreglarse)
A(;tiyidades b. Bafiarse 0 (0)
Basicas - — -
de la Vida Diaria | ¢ Realizar sus actividades domeésticas 0(0)
acostumbradas
d. Moverse libremente dentro de la casa 0 (0)
a. Moverse a lugares distantes de la casa 0 (0)
A(;tiyidades b. Realiza_lr, sus actividades de ocio, entretenimiento 0(0)
Basicas O recreacion
de la Vida Diaria | c. Participar en actividades fuera del marco familiar 0 (0)
d. Participar en actividades de la comunidad 0 (0)
a. Tener independencia econémica 9 (3,1)
b. Aportar econémicamente a la familia como antes 10 (3,4)
c. Cumplir sus funciones dentro del hogar 1(0,3)
Fun_ciona_miento gbt[iztlj?a?r?(:r ideas y dar soluciones a problemas 1(0,3)
sociofamiliar — — -
e. Participar en las decisiones familiares 1(0,3)
f. Cumplir su papel como esposo o esposa 50 (20,1)
g. Sus relaciones sexuales 55 (22,5)
h. Realizar su actividad laboral 27 (9,9)

Fuente: Encuestas




Tabla 8. Correlacién entre los items que conforman las subescalas y la puntuacién

puntuacién general de la subescala (asunciones escalares).

Dimension items rs
a. Mover las extremidades 0,93
b. Utilizar las manos 0,89
Estado Fisico c. Caminar 0,92
d. Mantener el equilibrio 0,86
e. Dolor o molestias fisicas 0,60
a. Hablar 0,83
L b. Comunicarse con otras personas 0,82
Comunicacion
C. Leer 0,78
d. Escribir 0,87
a. Su concentracion 0,91
Cognicion b. Su memoria 0,94
c. Su capacidad mental 0,89
a. Estado de &nimo 0,87
b. Vitalidad 0,82
Emociones c. Autoestima 0,86
d. Capacidad de mantener la calma 0,81
e. Control sobre sus emociones 0,84
a. Ganas de vivir 0,84
b. Confianza en el futuro 0,88
Sentimientos c. Sensacion de ser Uutil 0,85
d. Sensacion de tranquilidad 0,81
e. Confianza en si mismo 0,86
a. Su cuidado personal (vestirse, afeitarse, 0.95
arreglarse) '
Actividades Bésicas b. Banarse 0,96
de la Vida Diaria c. Realizar sus actividades domésticas 094
acostumbradas '
d. Moverse libremente dentro de la casa 0,94
a. Moverse a lugares distantes de la casa 0,91
- . . b. Realizar sus actividades de ocio, entretenimiento
Act|V|dz_;1des _Ba_smas o recreacién 0,91
de la Vida Diaria — — -
c. Participar en actividades fuera del marco familiar 0,96
d. Participar en actividades de la comunidad 0,95
a. Tener independencia econémica 0,81
b. Aportar econémicamente a la familia como antes 0,81
c. Cumplir sus funciones dentro del hogar 0,79
Funcionamiento d. I_Elgborar ideas y dar soluciones a problemas 0.77
sociofamiliar COtIdIaI-ﬁ(-)S — -
e. Participar en las decisiones familiares 0,77
f. Cumplir su papel como esposo o esposa 0,80
g. Sus relaciones sexuales 0,76
h. Realizar su actividad laboral 0,77

Fuente: Encuestas




Tabla 9. Resultado del andlisis factorial comprobatorio con los items de la ECVI.

Subescala/ items

Factores extraidos

1

2

| 3

4

5

6

7

Estado fisico

a. Mover las extremidades

0,82

b. Utilizar las manos

0,74

c. Caminar

0,84

d. Mantener el equilibrio

0,78

e. Dolor o molestias fisicas

0,52

Comunicacién

a. Hablar

0,86

b. Comunicarse con otras personas

0,84

C. Leer

0,65

d. Escribir

0,69

Cognicién

a. Su concentracion

0,75

b. Sumemoria

0,82

c. Su capacidad mental

0,75

Emociones

a. Estado de animo

0,73

b. Vitalidad

0,67

c. Autoestima

0,70

d. Capacidad de mantener la calma

0,69

e. Control sobre sus emociones

0,78

Sentimientos

a. Ganas de vivir

0,81

b. Confianza en el futuro

0,81

c. Sensacion de ser til

0,72

d. Sensacion de tranquilidad

0,61

e. Confianza en si mismo

0,76

Actividades bésicas de la vida diaria

a. Su cuidado personal (vestirse,
afeitarse, arreglarse)

0,83

b. Bafarse

0,85

c. Realizar sus actividades domésticas
acostumbradas

0,84

d. Moverse libremente dentro de la casa

0,88

Actividades comunes de lavida diaria

a. Moverse a lugares distantes de la casa

0,84

b. Realizar sus actividades de ocio,
entretenimiento o recreacion

0,85

c. Participar en actividades fuera del
marco familiar

0,84

d. Participar en actividades de la
comunidad

0,88

Funcionamiento sociofamiliar

a. Tener independencia econémica

0,85

b. Aportar econémicamente a la familia
como antes

0,86

c. Cumplir sus funciones dentro del hogar

0,71

d. Elaborar ideas y dar soluciones a
problemas cotidianos

0,60

e. Participar en las decisiones familiares

0,62

f. Cumplir su papel como esposo o
esposa

0,74

g. Sus relaciones sexuales

0,85




h.

Realizar su actividad laboral

0,63

AUTOVALOR 16,01 | 4,08 | 2,86

2021141 124|114

% de la varianza explicado 42,15 | 10,73 | 7,54

533 ]3,73 327 |3.01

Tabla 10. Andlisis de components principales con los 38 items de la ECVI.

Relacién de items de la ECVI Primer Componente
a. Mover las extremidades 0,78
b. Utilizar las manos 0,80
c. Caminar 0,82
d. Mantener el equilibrio 0,76
e. Dolor o molestias fisicas 0,43
a. Hablar 0,51
b. Comunicarse con otras personas 0,53
C. Leer 0,55
d. Escribir 0,53
a. Su concentracion 0,57
b. Su memoria 0,57
c. Su capacidad mental 0,60
a. Estado de &nimo 0,54
b. Vitalidad 0,56
c. Autoestima 0,53
d. Capacidad de mantener la calma 0,49
e. Control sobre sus emociones 0,50
a. Ganas de vivir 0,49
b. Confianza en el futuro 0,46
c. Sensacion de ser Uutil 0,63
d. Sensacion de tranquilidad 0,52
e. Confianza en si mismo 0,57
a. Su cuidado personal (vestirse, afeitarse, arreglarse) 0,86
b. Bafarse 0,85
c. Realizar sus actividades domésticas acostumbradas 0,82
d. Moverse libremente dentro de la casa 0,85
a. Moverse a lugares distantes de la casa 0,82
b. Realizar sus actividades de ocio, entretenimiento o recreacion 0,80
c. Participar en actividades fuera del marco familiar 0,83
d. Participar en actividades de la comunidad 0,81
a. Tener independencia econémica 0,52
b. Aportar econémicamente a la familia como antes 0,49
c. Cumplir sus funciones dentro del hogar 0,76
d. Elaborar ideas y dar soluciones a problemas cotidianos 0,64
e. Participar en las decisiones familiares 0,61
f. Cumplir su papel como esposo o esposa 0,56
g. Sus relaciones sexuales 0,45
h. Realizar su actividad laboral 0,54

Fuente: Encuestas
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