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Escal as especificas parala evaluacion
delacalidad devidaen €l ictus

F.J. Carod-Artal

SPECIFIC SCALES FOR RATING QUALITY OF LIFE AFTER STROKE

Summary. Aims. The purpose of this study was to survey the different specific scales used for measuring the quality of life
after a stroke and to compare their sensitivity with that of the traditional generic instruments. Development. Most of the
studies about quality of life after strokes have employed generic measures, such as the Sickness Impact Profile (SP), the
SF-36, the EuroQOL, the Well-being Scale or the Nottingham health profile. These scales allow comparisons to be made
between patients with different diseases, but are |ess sensitive when it comes to exploring the specific effects of a particular
disease, such as stroke, on the patient’s quality of life (QL) or assessing the response to a certain treatment. Some of the
more noteworthy specific scales include Niemi’s quality of life scale (QLS), the Viitanen life satisfaction interview, the 30-
item SIP adapted for stroke, the specific stroke QLS (49 items), the Sroke Impact Scale version 2.0 (64 items), the Burden
of Stroke Scal e, the stroke and aphasia QLS (SAQOL-39), the Newcastl e stroke-specific quality of life measure, NEWSQOL,
and the QLS for young patients suffering from brain haemorrhage (54 items). Some of these scales seem to be more valid
and sensitive to changes than the traditional generic instruments. Conclusions. The new disease-specific instruments allow
for a qualitative change in the measurement of stroke outcomes and should be considered for use in stroke units. [REV

NEUROL 2004; 39: 1052-62]
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INTRODUCCION

El envejecimiento progresivo de la sociedad occidental conlleva
un aumento de enfermedades crénicasy de personas incapacita
das, como son los supervivientes de un ictus, en donde no es
posible aplicar €l concepto clasico de cura. La Organizacion
Mundia dela Salud (OMS) defini6 la salud en 1948 como ‘un
estado de bienestar completo fisico, psiquico y socia y no sola-
mente la mera ausencia de enfermedad’ [1]. En los Ultimos
afios, el interés por los aspectos psicosociales de la enfermedad
ha ido en aumento, y se ha valorado la expectativa de vida no
como un aumento lineal en afos, Sino como un incremento dela
calidad de vida (CV) con o sin enfermedad.

La CV relacionada con la salud (CVRS) se ha definido
como € valor que se asigna a la duracién de la vida que se
modifica por laincapacidad, el estado funcional, la percepcion
y las consecuencias sociales debidas a una enfermedad, un acci-
dente 0 a una decision politica, social o sanitaria[2]. El grupo
de CV delaOMS hadefinido laCV como lapercepcién que las
personas tienen de su posicion en la vida en e contexto de la
culturay € sistemade valores en los cuales viven 'y en relacion
con sus objetivos, esperanzas e intereses [3].

De este modo, tienden a considerarse al menos cuatro di-
mensiones en laevaluacion de la CVRS: fisica, funcional, psi-
colégicay social. La dimension de la salud fisica se refiere a
los sintomas fisicos, dolorosos o no, causados por la enferme-
dad o por su tratamiento. La salud funcional hace referenciaa
la capacidad del sujeto de cuidarse por si mismo, su grado de
deambulacion y de actividad fisica, asi como la capacidad pa-
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rallevar a cabo las tareas familiares y laborales habituales. La
dimensién psicoldgica incluye el funcionamiento cognitivo,
emocional —especialmente €l estado animico—, el grado de
satisfaccién vital y felicidad y la percepcion general de la
salud. Ladimension social se refiere alainteraccion del suje-
to enfermo con su entorno, sus contactos sociales —con espe-
cial referencia a grado de aislamiento social—y el estado de
autoestima personal ante una enfermedad croénica. Estos cua-
tro aspectos conceptuales de la CVRS pueden estar influidos
por lo que se conoce como ‘ percepciones de lasalud’, un con-
junto integrado por la experiencia personal, las creenciasy las
expectativas personalesy todas | as percepciones subjetivas del
individuo [4,5].

Lainvestigacion en CV en €l ictus es (til para comprender
las reacciones del paciente ante la enfermedad, y también para
evaluar la eficacia de las intervenciones terapéuticas. Por €ello,
los efectos de un tratamiento en €l ictus deberian medirse en tér-
minos de CV, ademas de incapacidad y supervivencia. La
mayor parte de |os estudios sobre CV en €l ictus se han realiza-
do con instrumentos genéricos, como el perfil de las consecuen-
cias de la enfermedad (SIP) o €l perfil de salud SF-36. Se ha
publicado con anterioridad una revision sobre los aspectos
metodol 6gicos generales en la evaluacion de la CV y sobre las
medidas genéricas de CV en €l ictus[6].

PROBLEMASMETODOLOGICOS
ESPECIFICOSDE LASESCALAS
DE CALIDAD DEVIDA EN EL ICTUS

El ictuseslaprincipal causade incapacidad en personas adultas
y figura entre las tres principal es causas de muerte en la socie-
dad occidental [7]. Conforme se desarrollan ensayos clinicos
con nuevos farmacos en lafase aguda del ictus, cada dia se hace
mMas necesario contar con instrumentos'y escal as especificas que
evallen losresultados del tratamiento del ictus de un modo cen-
trado en €l paciente. Las escalas que miden |a afectacion neuro-
I6gica, como la escala de ictus del Instituto Norteamericano de
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Salud (NIHSS), la escala neurol6gica escandinava de ictus o la
escala canadiense, no sirven para evaluar la CV tras un ictus
percibida por los supervivientes. La escalade Rankin y €l indi-
ce de Barthel (IB) se emplean para evaluar los resultados del
tratamiento del ictus; sin embargo, estas escalas evallan los
aspectos fisicos del ictusy dejan de lado otros aspectos como la

memoria, la comunicacion, el pensamiento, las emociones y

lafuncién social [6,8].

Las medidas genéricas de CV sirven para evaluar y compa-
rar la CVRS entre diferentes poblaciones y enfermedades. Las
medidas especificas de enfermedad se disefiaron posteriormen-
te con items especificos de una enfermedad, en este caso €
ictus. La mayor parte de los trabajos publicados en el érea de
CV eictus se han desarrollado con medidas genéricas, como el
SIP[9], & cuestionario de salud SF-36 [10], el EuroQOL [11] y
e perfil de salud de Nottingham [12]. Sin embargo, estas medi-
das genéricas, cuando se aplican a ictus, adolecen de ciertos
problemas:

1. Algunas escalas no cubren areas especificas de afectacion
en pacientes con ictus (validez de contenido de los domi-
nios); por giemplo, el EuroQOL no evalGa el brazo parético,
y ni el EuroQOL ni el SF-36 evallian €l lenguaje ni lavision.

2. Las medidas genéricas de CV pueden no detectar cambios
clinicos importantes en el tiempo en los supervivientes de
un ictus (sensibilidad a cambio).

3. Las medidas genéricas, cuando se aplican al ictus, no con-
siguen diferenciar las consecuencias de los diferentes tipos
y localizaciones de ictus (hemorragias subaracnoideas, he-
morragias cerebrales, infartos lacunares, infartos hemisfé-
ricos).

4. Las medidas genéricas no se han validado para su uso por
observadores o0 cuidadores de pacientes con ictus graves
cuando responden por €ellos, aexcepcion del EuroQOL[13].

Una de las limitaciones de las escalas e instrumentos de CV
autoaplicados en supervivientes de un ictus es que no pueden
utilizarse en pacientes con problemas cognitivos graves
(demencia) o trastornos de la comunicacion (afasia). Se esti-
ma que un 25% de los pacientes con ictus se excluyen de las
evaluaciones de CV debido a problemas cognitivos o del len-
guaje[14].

Este hecho puede generar un sesgo en muchos estudios que
evallan los resultados del ictus, ya que tienden a excluirse
pacientes gravemente afectados en la parte motora, cognitiva o
del lengugje. Para evitar esta situacion, se pensd que debian ser
las personas que conviven y participan en € cuidado directo del
paciente en el dia a dia quienes pudieran responder 10s cuestio-
narios. Estas personas se denominan con el anglicismo proxy,
gue no equivale necesariamente a cuidador, y si més aun obser-
vador, que puede ser un miembro de lafamilia o del equipo de
enfermeria[15].

El cuestionario de salud SF-36 es uno de los instrumentos
genéricos de CV mas ampliamente utilizados. Sin embargo, el
cuestionario SF-36 presenta varias limitaciones cuando se
emplea en pacientes con ictus: la presencia de efecto techo
—porcentaje de pacientes que puntian en el maximo valor 100
en laescala o en los dominios-y efecto suelo —definido como
una puntuacion de cero, indicando que el paciente es incapaz
de desarrollar unafuncién fisica—, y una validez de contenido
limitada [16]. En nuestro medio [17] hemos podido compro-
bar que €l efecto techo méas prominente de la escala SF-36 era
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en las categorias de la funcién social (51,6% de los pacientes)
y €l papel fisico (40,4%), mientras que el efecto suelo aparecia
en las categorias del papel fisico (20,2%) y lafuncion emocional
(18,4%). Estos hallazgos en dichas categorias del SF-36 tam-
bién fueron observados por |os propios disefiadores de la esca-
la, pero para otros tipos de patologias [18]. En los pacientes
ancianos con ictus, la categoria de funcionamiento fisico del
SF-36 tiene una distribucién uniforme en sus puntuaciones y
reflgja un interval o extenso de incapacidad fisica, y no exclu-
sivamente larelacionada con el ictus [19].

Los instrumentos genéricos de CV nos permiten realizar
comparaciones entre las diferentes patol ogias, y también reali-
zar estudios de andlisis de coste y beneficio. Algunas escalas
genéricas se han validado recientemente en personas con
ictus. El estudio de incidencia de ictus de Melbourne (NEME-
SIS), en Australia, ha validado la escala de eval uacion de cali-
dad de vida (ECV) para ser usada en personas con ictus [20].
Para ello, se aplicé esta escala en 93 pacientes alos tres meses
del ictusy se compararon sus resultados con los obtenidos en
el perfil de salud SF-36, la NIHSS y la escala de ansiedad y
depresion.

La ECV evalla cinco dimensiones de CV: vida indepen-
diente, relaciones sociales, sentidos fisicos, bienestar psicol 6-
gicoy enfermedad. L os val ores obtenidos en las primeras cua-
tro dimensiones se usan para calcular una puntuacion global
de utilidad. Cada escalaindividual se valora desde 0,0 (muer-
te) hasta 1,0 (salud plena), aun cuando el intervalo de las pun-
tuaciones de utilidad pueden oscilar desde -0,04 (el peor esta-
do de salud posible), pasando por 0,00 (estado de CV equiva-
lente a muerte) y 1,00 (CV plena). Los resultados del estudio
NEMESIS han mostrado que la ECV es sensible a la hora de
discriminar diferencias en el estado de salud de pacientes con
ictus con diferentes grados de gravedad en funcion del grado
de incapacidad. Sin embargo, nosotros recomendamos las
escalas especificas deictus, yaque laECV no incluye cuestio-
nes especificas sobre la funcion de la extremidad superior ni
sobre la cognicion. La ECV puede desempefiar su papel im-
portante en estudios que comparen resultados de CV entre el
ictus y otras patologias, 0 en estudios transversales en sujetos
con ictus.

INSTRUMENTOS ESPECIFICOS DE CALIDAD
DE VIDA EN EL ICTUS CON PROPIEDADES
PSICOMETRICAS DESCONOCIDAS

En la década de |os noventa surgieron algunas escal as especifi-
casde CV end ictus, lamayor parte de |as cual es se usaron en
un Unico estudio, y cuyas propiedades psicométricas no se han
estudiado muy bien, son incompletas o nulas. En la busqueda
en Medline (afios 1976-2004) con los términos quality of life
and stroke, encontramos cinco escalas especificas con estas
caracteristicas: laECV de Niemi [21], aplicada en sujetos alos
cuatro afios del ictus, el indice de CV de Ferransy Powers para
d ictus [22], la entrevista de satisfaccion de Viitanen [23], la
escala del estudio de los resultados de la rehabilitacion en el
ictus[24] y laentrevistade CV deAhlsio [25]. Entre |os sesgos
metodol 6gicos de estas escalas citadas cabe decir que no se
disefiaron a partir de las percepciones de los propios pacientes
—no se empled el método centrado en el paciente—, €l peso atri-
buible alas respuestas para cada categoria se desconoce, no se
pretestaron en otros pacientes con ictus antes del trabajo donde
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Tabla I. Escalas especificas de calidad de vida del ictus

Dominios items Areas evaluadas

Escala de calidad de vida de Niemi 4 58  Trabajo, actividades de ocio y en el hogar, relacion familiar

indice de calidad de vida de Ferrans y Powers 4 38  Socioecondmica, psicologica/espiritual, familiar, salud

Entrevista de satisfaccion de vida de Viitanen 7 7  Vida, autocuidado, AVD, placer, amistades, familia, matrimonio, sexualidad

Estudio de los resultados 3 6  Satisfaccion vital general, contactos interpersonales, participacién activa

de la rehabilitacion en el ictus en la comunidad

Entrevista de calidad de vida de Ahlsio ? ? Evaluacion global de la CV

SIP-30, version para el ictus 8 30 Cuidado corporal, movilidad, interaccién social, comunicacion conducta emocional,
actividades de la casa, deambulacion, alerta

indice de actividades de Frenchay-FAl 3 15 Actividades domésticas, sociales, placer y trabajo

Escala de carga del ictus-BOSS 3 65 Carga fisica, carga emocional, carga cognitiva

Escala de las consecuencias del ictus-ECI 2 8 64  Fuerza, funciéon manual, AVD, movilidad, comunicacion, emocién,
memoria/pensamiento, participacion social

ECl-versién 3 8 59  Las mismas que la ECl-versién 2

Escala de CV especifica del ictus-ECVEI 12 49  Energia, papel familiar, lenguaje, movilidad, humor, personalidad, autocuidados, papel
social, pensamiento, funcién de la extremidad superior, visién, productividad/trabajo

Escala de calidad de vida de ictus y afasia, 4 39 Fisica, psicosocial, comunicacién y energia

SAQOL-39

Medida de calidad de vida especifica del ictus " 56  Sentimientos, actividades de la vida diaria/autocuidados, cognicién, movilidad,

de Newcastle, NEWSQOL

emociones, suefo, relaciones interpersonales, comunicacién, dolor/sensaciones,

vision y fatiga

se emplearon, no se adecuaron para ser usadas por observado-
res o informadoresy carecemos de informacién sobre sus efec-
tos cielo/techo. Ademés, |os trabajos que usaron las escalas de
Viitanen, Ahlsio y el estudio de rehabilitacién del ictus no
aportan datos sobre la validez de las mismas [26]. En latabla |
se describen las caracteristicas principales de estas escalas.
Algunos autores consideran €l indice de actividades de Fren-
chay (FAI) como una ECV pura[27]. Sin embargo, es més co-
rrecto pensar que este indice eval Ua actividades instrumental es
y avanzadas de la vida diariay minusvalia social que no cubre
€l tradicional 1B.

INDICE DE ACTIVIDADES INSTRUMENTALES
DE LA VIDA DIARIA DE FRENCHAY (FAI)

El FAI se desarroll6 especificamente para usarse en pacientes
ancianos con ictus y analizar sus funciones sociales e instru-
mentales de lavida diaria. Sus autores pretendian cuantificar el
grado de incapacidad que afectaal estilo devidatrasunictusen
personas de clase media en nuestro ambito occidental [27].

El FAI mide dos conceptos: incapacidad instrumental den-
tro (items 1-5) o fuerade casa (items 6, 8 y 10-13) y handicap o
minusvalia social (items 7-9). Consta de 15 items con una pun-
tuacion de 1 a4 paracada uno de ellos. Su valor global oscilaba
originalmente entre un minimo de 15 (sujeto inactivo) a un
maximo de 60 (personamuy activa). Lafrecuencia de cada acti-
vidad o tarea se pregunta especificamente con relacién alostres
0 seis Ultimos meses. La escala la puede administrar un entre-
vistador o bien €l propio paciente en un lapso de tiempo estima-
do de 5 minutos.

El andlisis factorial ha categorizado tres factores principa-
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les. ‘tareas domeésticas' (items 1-5: preparar comidas, lavar
platos, lavar ropa, trabajo ligero de casa, trabajo pesado de ca-
sa), ‘placer/trabgjo’ (items 7, 9, 11, 13, 15: salidas sociales, en-
tretenimientos, salir en coche, faenas de mantenimiento de la
casa o del cochey trabajo) y ‘actividades fuera de casa/ otros’
(items 6, 8, 10, 12, 14: compras locales, paseos superiores a 15
minutos, conducir coche/vigjar en autobus, cuidar el jardin, leer
libros).

Su interpretacion se basa en la frecuencia de las actividades
instrumentales, mas que en la evaluacion de la calidad de las
mismas, para asi reducir el factor subjetivo de lainterpretacion.
La puntuacion original fue modificada por Wade et a [28], d
transformarla en la suma de las respuestas a los 15 items valo-
rando cada item de 0 a 3; su intervalo de valores oscila de 0 a
45, El orden de los items también se modificd, y esta disposi-
cion fue la usada habitualmente. Mas tarde, se establecié un
punto de corte menor o igual a 25 como indicador de alteracion
grave en las actividades instrumental es [29].

Schuling et al [30] examinaron las propiedades métricas del
FAI, su fiabilidad y validez, en un grupo de 96 pacientes a los
seis meses del ictus y en grupo de control de 216 ancianos a
los que selesenvid el cuestionario por correo. Encontraron dos
items métricamente débiles: trabajo y lectura de libros, dotados
de un poder discriminativo bajo en los supervivientes de ictus,
debido probablemente a que muchos pacientes se han jubilado y
que € indice de lectura es bagjo en la poblacién anciana. En
nuestro medio, e grado de incapacidad medido por € 1B se
comporta como €l predictor mas fuerte de independencia en la
categoria de actividades sociales del FAI [31].

A partir del FAI se ha desarrollado un nuevo indice de acti-
vidades instrumentales de lavida diaria (AIVD) y de estilos de

REV NEUROL 2004; 39 (11): 1052-1062



vida en poblacion geridtrica mayor de 70 afios, conocida como
perfil de actividades de Adelaide [32]. Esta nueva escala se ha
disefiado para la poblacion geridtrica general, y no especifica
mente, como en el caso del FAI, para poblacién afectada de
ictus.

ESCALASDE CALIDAD DE VIDA DISENADAS
ESPECIFICAMENTE PARA EL ICTUS

En los Ultimos seis afios han surgido varias escalas de CV en €
ictusisquémico con propiedades psicométricas reconocidas, que
describiremos con mas detalle: €l SIP de 30 items adaptada para
pacientes con ictus [33], laescalade |as consecuencias del ictus
(ECI) [34], la escala especifica de CV dd ictus [35], laescala
de carga del ictus [36], la ECV de ictus y afasia SAQOL-39
[37] y la medida de CV especifica del ictus de Newcastle,
NEWSQOL [38]. Estas escalas | as describiremos con mas deta-
Ile, ya que su disefio parte de una concepcion centrada en el
paciente.

Perfil delas consecuencias de la enfermedad
de 30 items adaptado para €l ictus (SA-SI P30)

El SIP es un instrumento genérico de CV que se ha usado tam-
bién en supervivientes de un ictus. El SIP se disefi6 entre 1972
y 1976 [9] bajo la denominacion sickness impact profile, para
analizar los cambios en el comportamiento de una personay el
grado de disfuncién debido a una enfermedad. Su objetivo fue
disefiar una medida del estado de la salud que pudiera utilizarse
para medir los resultados de la atencidn sanitaria directa, los
programas de salud y la politica sanitaria.

La base conceptua del SIP reside en la percepcién que €
propio paciente tiene de su enfermedad mediante su efecto
sobre las AVD, 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 en-
fermo) en lugar de disease (enfermedad).

Se ha mostrado su validez en poblaciones de pacientes con
ictus [39-42]. Sin embargo, uno de los principal es inconvenien-
tes del SIP es su longitud, ya que €l tiempo empleado para su
aplicacion en un anciano con ictus supera los 30 minutos [17].
Por €llo, se disefié un nuevo instrumento adaptado a la pobla-
cién con ictus, reducido a ocho subescalas con 30 items, [lama-
da SA-SIP30, que en esparfiol podemos traducir como e ‘ SIP de
30 items adaptado para el ictus [33]. Esta reduccion de items
conlleva una pérdida muy pequefia de informacién clinica. Los
estudios defiabilidad y validez del SA-SIP30 han mostrado que
sus propiedades psicométricas son comparables alas de la ver-
sién original de 136 items [43].

Sin embargo, el SIP, tanto la version origina como la
adaptada a ictus, estudia y mide la conducta observable en
lugar de la percepcion subjetiva de la salud. Por ello, muchos
autores consideran al SA-SIP30 mas como una medida de
incapacidad que como una medida propiamente dicha de CV.
Por otro lado, el empleo de puntuaciones con variables numé-
ricas continuas puede no tener un significado clinico exacto,
sobre todo cuando se aplican para evaluar los resultados de un
tratamiento del ictus en un ensayo clinico en donde se consi-
deran variables cualitativas o dicotémicas del tipo: ‘buen pro-
nostico/pobre prondstico’.

El SIP de 136 items tiene una distribucion de valores ses-
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gada hacia un pronéstico bueno de salud, lo que implica que
es menos capaz de discriminar entre los pacientes supervi-
vientes de un ictus con un estado funcional relativamente
bueno. En cambio, el SA-SIP30 no tiene una distribucion de
sus puntuaciones tan sesgada, y su puntuacién global repre-
senta mejor todas las subescalas, a diferencia de la version
original SIP 136.

El SA-SIP30 consta de 30 items, cuyas respuestas son
dicotémicas (si/no), agregados en ocho subescalas: cuidado
corporal y movimiento, movilidad, deambulacién, interac-
cion social, comportamiento emocional, alerta, comunicacion
y cuidados del hogar [33]. Las tres primeras subescalas for-
man la dimension fisica del SA-SIP30, mientras que las
subescalas 4-7 forman la dimension psicosocial; posterior-
mente, ambas pueden agregarse y formar una puntuacién glo-
bal Unica. En su disefio, se consideré que las puntuaciones
expresaban un porcentaje de disfuncion que oscilaria entre 0
y 100%: las puntuaciones mas elevadas indican un estado de
salud y de CV peores.

Los estudios de significacion clinica del SA-SIP30 han
mostrado que un valor mayor de 40 en la dimensién fisica del
SIP30 o una puntuacion global del SIP30 mayor de 33 sedaen
los pacientes incapacitados en sus AVD, incapaces de vivir
independientemente, con problemas en su movilidad y autocui-
dados. En cambio, estos autores que disefiaron € SIP30 no con-
siguieron establecer puntos de corte expresivos para detectar un
funcionamiento psicosocial pobre, o que evidencia que se des-
conoce hasta qué punto €l SIP30 mide aspectos sociales del fun-
cionamiento tras el tictus.

Escala de las consecuencias del ictus, version 2.0

LaECI, conocidaen inglés como SIS (del inglés stroke impact
scale) [34], se disefié originalmente para evaluar las conse-
cuencias del ictus en sujetos afectados de un ictus leve (defini-
do como una puntuacion de 0-5 en la NIHSS) a moderado
(NIHSS de 6-13). Se disefid y aplico inicialmente sobre una
muestra de supervivientes procedentes del Estudio de Ictusde la
Ciudad de Kansas. La ECI version 2.0 contiene 64 items, agre-
gados en ocho dominios: fuerza, funcién manual, movilidad,
actividades basicag/instrumentales de lavida diaria (AVD/AIVD),
emocion, comunicacion, memoriay participacion social (Tabla
I1). El andlisis factorial ha mostrado que los cuatro dominios
fisicos pueden sumarse para crear una Unica puntuacion; en
cambio, los otros dominios representan diferentes dimensiones
en la recuperacion del ictus que deberian examinarse indivi-
dualmente. A diferenciadel 1B, los items del dominio fuerzade
la ECI se puntdan en términos de cantidad de fuerza. Los do-
minios comunicacion, AVD/AIVD, movilidad y funcién de la
mano se puntldan seguin grados de dificultad, y los items de los
dominios emocién y participacion social se puntlian en térmi-
nos de frecuencia.

Las puntuaciones agregadas en cada dominio se generan
mediante un algoritmo semejante al algoritmo de puntuacion
de la escala SF-36, oscilan entre 0 y 100, y los valores méas
altos corresponden a estado ideal de salud. La ECI incluye
también una cuestion final para evaluar la percepcion global
del paciente sobre su recuperacion, evaluada como porcentaje
en una escala de andlogos visuales de 0 a 100. La ECI posee
una adecuada respuesta al cambio, circunstancia que permite
evaluar larecuperacion de los pacientes con ictus con el paso
del tiempo [34].
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En cuanto a sus propiedades psicométricas, la ECI no pre-
senta un efecto techo tan pronunciado como €l IB. Esta escala
tiene una validez interna robusta, con una o de Cronbach de
0,86-0,90 paralos diferentes dominios. Su validez discriminati-
va parace ser adecuada, ya que los dominios de la ECI muestran
valores diferentes paralosictus levesy los moderados. EI domi-
nio de la emocién tiene propiedades psicométricas méas débiles,
ya que presenta una fiabilidad més bajay una sensibilidad alos
cambios limitada. El efecto techo parece ser més pronunciado
en el dominio de lacomunicacién, y e efecto suelo, en el domi-
nio de lafuncion manual [34].

Se han evaluado las respuestas de |os observadores de pa-
cientes con ictus con la ECI [44]. Los observadores puntlian a
los pacientes més gravemente afectados que cuando se puntlian
los pacientes a si mismos, tanto en la version fisica (ECI-16)
como en siete de los ocho dominios dela version completa ECI.
Este sesgo de los observadores de sobrevalorar la gravedad cli-
nica de la situacion del paciente tras un ictus tiende a aumentar
conforme aumenta la gravedad del ictus [44]. En general, cuan-
do se comparan las puntuaciones de |os observadores y 10s pa-
cientes, éstas son coincidentes cuando se evallan conductas
concretasy observables, como lamovilidad o lasAVD. En cam-
bio, el acuerdo entre observadores y pacientes disminuye cuan-
do el observador tiene que emitir un juicio subjetivo sobre la
conducta del paciente, especialmente en los items relacionados
con lacognicion o la afectividad.

Una nueva versién, la ECI, version 3.0, ha reducido el nd-
mero de items a 59, evaluando los mismos dominiosy sin dis-
minuir su fiabilidad. En la actualidad, se encuentra en proceso
de publicacion [45].

Los 28 items de los cuatro primeros dominios (fuerza, fun-
cién manual, movilidad, AVD/AIVD) pueden agregarse para
formar un dominio fisico compuesto. Debido a que algunos de
estos items eran redundantes, se desarrollé posteriormente una
version reducida del domino fisico de la ECI, de 16 items, lla-
mada escala de las consecuencias del ictus-16 (ECI-16), con la
finalidad de evaluar las limitaciones en la funcién fisica de los
supervivientes de un ictus. Originalmente, se disefio para apli-
carse en los tres primeros meses tras un ictus en pacientes con
ictus leve 0 moderado [46]. La ECI-16 aumenta €l nimero de
AVD quemideel IB a incluir actividades mas complejas, como
subir un par de escaleras, caminar una manzana, ir de compras,
caminar rapido, cargar objetos pesados y hacer las faenas pesa-
dasdelacasa(Tablalll).

La ECI-16 tiene un efecto techo menos pronunciado que
el IB, por lo que puede discernir entre niveles ligeros de inca-
pacidad. El IB no es sensible a las limitaciones fisicas en
pacientes con ictus leve, ya que originalmente se disefié para
evaluar el nivel de cuidados de enfermeria en pacientes créni-
cos gravemente incapacitados. A diferenciadel 1B, la ECI-16
se ha disefiado especificamente paramedir los déficit y limita-
ciones fisicas relacionadas con €l ictus [46]. Un IB de 95 o
mayor se ha empleado tradicionalmente para definir la ausen-
cia de incapacidad o incapacidad minima. Sin embargo, los
supervivientes de un ictus con un |B de 95 0 mayor expresan
una repercusion en su CV cuando se miden con la escala SF-
36 [42]. Mas del 85% de los pacientes con ictus tienen un
déficit motor inicial en el brazo [47]. Los problemas funcio-
nales con la extremidad superior parética permanecen en un
55-75% de | os pacientes de tres a seis meses después del ictus
[15]. La ECI-16 eval(ia la funcion motora del miembro supe-
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Tabla Il. Escala de las consecuencias del ictus ECI versién 2.0.

ftems del dominio memoria y pensamiento

En la dltima semana, ¢qué dificultad tuvo para...?

¢Recordar las cosas que la gente le decia?

¢Recordar las cosas que sucedieron ayer?

¢Recordar hacer cosas como ir a una cita o tomar la medicacion?

¢Recordar el dia de la semana?

¢Sumar o restar nUmeros?

:Concentrarse?

¢Pensar rapidamente?

¢Resolver problemas?

ftems del dominio participacion social

Durante las Ultimas cuatro semanas, ;cuanto tiempo ha estado
limitado en...?

¢Su trabajo o en otras actividades?

¢Sus actividades sociales?

¢Pasatiempos tranquilos como lectura o cosas manuales?

¢Pasatiempos activos como deportes, salidas, viajes?

¢Su papel como miembro de la familia o como amigo?

¢Su participacion en actividades religiosas?

¢Su capacidad para sentirse emocionalmente ligado a otra persona?

¢Su capacidad para controlar su vida como desea?

¢Su capacidad para ayudar a otros que lo necesitan?

ftems del dominio humor y afecto

En la pasada semana, icon qué frecuencia...?

¢Se sintié triste?

¢Sinti6é que no hay nadie cercano a usted?

¢Sintié que es una carga para los otros?

¢Sinti6 que no tiene nada que buscar?

¢Se avergonzd por sus errores?

¢Disfruté de las cosas tanto como antes?

¢Se sinti6 bastante nervioso?

¢Sintio que vale la pena vivir la vida?

¢Sonrié o se rié al menos una vez al dia?

rior y su repercusiOn negativa, incluso en pacientes considera-
dos independientes en las AV D por €l IB. Igualmente, muchos
pacientes que se perciben como funcional mente independien-
tes en las AVD siguen experimentando aislamiento social a
los tres meses y a afio tras el ictus [31,48]. Esto demuestra
que, a pesar de que numerosos ensayos clinicos consideran a
los supervivientes de un ictus con un 1B de 95 o mayor recu-
perados, cuando se aplican escalas de CV especificas o gené-
ricas, estos pacientes manifiestan todavia unaincapacidad re-
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Tabla lll. Escala del ictus-16 items.

En las Ultimas dos semanas, ¢cuél fue el grado de dificultad para...?

a. ¢/Vestirse la parte superior de su cuerpo?

b. ¢Ducharse solo?

c. ¢Ir al bafo a tiempo?

d. ¢Controlar su vejiga (sin tener un accidente)?

e. ¢Controlar su intestino (sin tener un accidente)?

f. ¢Permanecer de pie sin perder el equilibrio?

g. ¢Ir de compras?

h. ¢Hacer las faenas pesadas de la casa como barrer, lavar, etc.?

i. ¢ Permanecer sentado sin perder el equilibrio?

j. ¢ Caminar sin perder el equilibrio?

k. ¢Ir de la cama a la silla?

I. ¢ Caminar répido?

m. ¢Subir un par de escaleras?

n. ¢Caminar una manzana?

0. ¢Entrar o salir de un coche?

p. ¢ Transportar objetos pesados, como la bolsa de la compra,
con su mano afectada?

1 = no pude hacerlo; 2 = fue muy dificil; 3 = fue dificil; 4 = tuve una pequena di-
ficultad; 5 = ninguna dificultad.

sidual y una alteracion en la percepcion subjetivade lasalud y
ensuCV [48].

Los items de las subescalas fisica y de participacion social
de la ECI cubren un intervalo mas extenso que los items co-
rrespondientes de las categorias funcion fisicay funcién social
de la escala genérica SF-36. La inclusién de los items como
caminar o hacer labores de limpieza en la casa en la ECI-16
ayudan a evitar los efectos suelo que se han observado en la
categoriade lafuncion fisicadel perfil de salud SF-36. Debido
a predominio de items de alto grado de dificultad, la categoria
de la funcién social del SF-36 tiene también un efecto suelo
muy significativo en pacientes con incapacidad grave. Por otro
lado, la escala SF-36 tiene un nimero limitado de items (dos)
para evaluar la funcion social tras el ictus, en comparacion con
laECI [49].

Escala de calidad de vida especifica del ictus

La ECV especifica del ictus desarrollada por Williams et al
(ECVEI) [35] contabainicialmente con 78 items, posteriormen-
te reducidos a 49 items no redundantes, agregados en 12 domi-
nios. movilidad (seis items), energia (tres), funcion de la extre-
midad superior (cinco), trabajo/productividad (tres), humor
(cinco), autocuidados (cinco), funcién socia (cinco), funcién
familiar (tres), visién (tres), lenguaje (cinco), pensamiento
(tres) y personalidad (tres). Es una escala fiable —su consisten-
ciainternaentre los items, medida con el o de Cronbach hasido
superior a 0,70 en todos |os dominios—, valida —las puntuacio-
nes de cada dominio se han correlacionado aceptablemente con
otras escalas como la SF-36 o € inventario de depresion de
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CALIDAD DEVIDA EICTUS

Tabla IV. Escala de calidad de vida especifica del ictus. Ejemplo de algu-
nos dominios.

Vision

¢ Tuvo alguna dificultad para ver la television
hasta el punto de no dejarle disfrutar de un programa?

¢ Tuvo alguna dificultad para coger objetos
debido a problemas con la vista?

¢Tuvo alguna dificultad para ver objetos localizados en un lado?

Lenguaje

¢ Tuvo problemas para hablar, por ejemplo,
articular o pronunciar sus palabras?

¢ Tuvo problemas para hablar claramente por el teléfono?

¢Otras personas tuvieron dificultades
para entender lo que usted decia?

¢ Tuvo algun problema para encontrar la palabra que queria decir?

¢Tuvo que repetir lo que dijo para que los otros pudieran entenderle?

Personalidad

Estuve irritable

Fui impaciente con las personas

Mi personalidad ha cambiado

Papel social

No sali tan a menudo como me gustaria

Me dedigué a mis pasatiempos durante periodos
mas cortos de lo que me gustaria

No vi a mis amigos tanto como me gustarfa

Tuve menos relaciones sexuales de las que me gustaria

Mi condicion fisica interfirié con mi vida social

Beck—y sensible a cambio cuado se aplica en los tres primeros
meses tras un ictus [35].

En € proceso de creacion de los items de esta escala se usd
el método ‘centrado en el paciente’, es decir, que se selecciona-
ron de respuestas dadas por supervivientes de un ictus cuando
se les solicit6 que identificasen las tres éreas principales que el
ictus habia afectado en ellos. Las respuestas a los items se des-
arrollaron en un model o de respuesta de cinco puntos de Likert.
Las cuestiones (Tabla |V) se refieren a situaciones relacionadas
con la cantidad de ayuda requerida para hacer tareas especifi-
cas, problemas para gjecutar esas tareas y grado de concordan-
cia con comentarios acerca de su funcionamiento global en la
Ultima semana [35].

L os dominios mas frecuentemente afectados en |os pacien-
tes con ictus leve a moderado, una vez aplicada esta escala, han
sido lafuncion demanoy €l brazo, e lenguajey e papel gerci-
do en lafamilia (56% de los pacientes). Existe una correlacién
pobre entre laECVEI y la escala genérica SF-36 en el dominio
de la funcion social, un hecho ya observado también entre la
ECI y la SF-36; ello pone de manifiesto la importancia de las
medidas especificas en la evaluacion del funcionamiento social
tras € ictus. Los dominios de la ECVEI tienen una naturaleza
tedrica, centrada en el paciente. Se espera en €l futuro un andli-
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sisfactoria que pueda determinar si alguno de estos dominios e
items pueden reducirse [35].

Escala de carga del ictus

Laescala de carga dd ictus (BOSS, del inglés burden of stroke
scal€e) [36] es una medida del bienestar y del funcionamiento
tras un ictus informado por el propio paciente. Tiene una ade-
cuada validez convergente y discriminativay una buena consis-
tencia interna. La BOSS contiene 65 items distribuidos en tres
dominios (cargafisica, cargaemocional y carga cognitiva), que,
a su vez, contienen varios dominios de segundo orden agrega-
dos en dos constructos primarios de salud: funcionamiento/in-
capacidad y bienestar emocional (TablaV), en donde se intenta
medir, bajo la perspectiva del paciente, aquellos componentes
de la salud que afectan negativamente y con mas frecuencia a
los supervivientes de un ictus [43,50].

Los items que miden la carga fisicay cognitiva del ictus se
disefiaron para evaluar las limitaciones en ese tipo de activida-
des, preguntando a los pacientes que han sufrido un ictus sobre
el grado de dificultad que tienen a desarrollar las actividades
que comprenden cada dominio. El grado de dificultad incluye
términos como ‘esfuerzo aumentado, desconfortante, dolor y
lentitud’ a la hora de realizar una actividad especifica, siempre
en comparacion con € nivel de desarrollo que el paciente reali-
zaba antes del ictus. Los items relacionados con la carga fisica
incluyen dificultades con la alimentacion, autocuidadosy movi-
lidad. Los items que forman parte del dominio de la carga cog-
nitiva incluyen aquellos relacionados con la comunicacion, la
cogniciony las relaciones sociales [50,51].

Escala de calidad de vida

deictusy afasia SAQOL-39

L os sobrevivientes de un ictus con afasia se exponen aun aisla-
miento y una exclusion social mayores que los no afasicos. Las
ECV anteriores expuestas se desarrollaron en sujetos no afasi-
cos. Por €ello, se adaptd la ECVEI en sujetos no afésicos, |o que
dio lugar alaECV deictusy afasia (SAQOL, del inglés stroke
and aphasia quality of life scale) [37]. Esta escala se concibio
inicialmente con 53 items, 49 de €ellos procedentes de la
ECVEI, que se modificaron para sujetos con trastornos del len-
guaje; otros cuatro items nuevos hacen referencia a los proble-
mas de comprension del lenguaje, las dificultades en latomade
decisiones 'y € impacto de los trastornos del lenguaje sobre la
vida familiar y social [52]. Las respuestas tienen dos formatos
diferentes basados en una escala de cinco puntos: del 1 (no lo
pude hacer) a 5 (ningun problema), y del 1 (siempre) a 5 (nun-
cd). La puntuacion total se establece sumando ciertos items y
dividiendo por el nimero de items.

Un estudio posterior sobre lafiabilidad y la validez de esta
escala usando técnicas de andlisis factorial dio lugar aunaver-
sion reducida de 30 items conocida como SAQOL-39, que
identificd cuatro dominios de la escala: dominios fisico, psico-
social, de la comunicacion y de la energia[37]. El dominio de
la comunicacién consta de siete items; dificultades a hablar,
dificultades para usar €l teléfono, dificultades para ser com-
prendido, dificultades con la evocacion de palabras, dificulta-
des con la repeticion de palabras, problemas del lenguaje que
afectan la vida familiar, y problemas del lenguaje que afectan
lavida social. Esta nueva version SAQOL -39 tiene una consis-
tencia interna (o de Cronbach, 0,74), una fiabilidad test-retest
(coeficiente de correlacion intraclase 0,89-0,98) y una validez
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Tabla V. Modelo conceptual de la escala de carga del ictus (65 items).

Carga fisica (14 items)

Movilidad (n = b)

Autocuidados (n = 5)

Alimentacién (n = 4)

Carga emocional (34 items)

Humor positivo (n = 4)

Humor negativo (n = 4)

Energia/suefo (n = 4)

Distrés (n = 14)

Autonomia (n = 8)

Carga cognitiva (17 items)

Comunicacioén (n=7)

Cognicién (n=5)

Relaciones sociales (n = 5)

de construccién aceptables. Estaversion definitivadela SAQOL -
39 se aplicd a 95 pacientes afésicos cronicos, un 87% de los
cuales consiguieron responder dicha escala, y se minimizo de
este modo el papel que |os respondedores proxy pueden desem-
pefiar en los pacientes af asicos [37].

Medida de calidad de vida especifica
del ictus de Newcastle, NEWSQOL

Recientemente, un grupo de Newcastle ha desarrollado la
NEWSQOL (del inglés the Newcastle stroke-specific quality of
life measure) o medidade CV especifica del ictus de Newcastle
[53]. En la actualidad se encuentra en fase de validacién. En la
fase| serealiz6 unaentrevista cualitativaa un grupo de supervi-
vientes con ictus para establecer los items de CV que podian
incluirse en lafutura escala. Posteriormente, se redujo el nime-
ro de itemsy serealiz6 un andlisis factorial paraidentificar los
dominios de lanueva escala. En unafase Il se evalud lavalidez
y la fiabilidad test-retest de la NEWSQOL en 106 pacientes.
Mientras que en lafase | seidentificaron 140 itemsiniciaes, €
proceso de reduccion final de items condujo aunamedida de 56
items en 11 dominios (sentimientos, AV D/autocuidados, cogni-
cion, movilidad, emociones, suefio, relaciones interpersonales,
comunicacion, dolor/sensaciones, vision y fatiga), con un o de
Cronbach aceptable, entre 0,71 y 0,90. En lafase |1, los domi-
nios de |os sentimientos, de la comunicacién y de la cognicién
se correlacionaron moderadamente con una medida de depen-
dencia en las AVD como es €l 1B [38]. Se trata de una nueva
escala, centrada en el paciente, administrada en entrevista, que
también es especifica del ictus, de la que todavia se necesitan
nuevos estudios psicométricos.

Escala de calidad de vida para
pacientes jovenes con ictus hemorréagico

L os pacientes jovenes afectados de una hemorragia cerebral, ya
sea intraparenquimatosa o subaracnoidea por ruptura de aneu-
risma, tienen algunas peculiaridades, tanto en la fisiopatologia
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Tabla VI. Escala de calidad de vida para pacientes jévenes con ictus
hemorragico. Dominio del bienestar emocional.

CALIDAD DEVIDA EICTUS

Tabla VII. items que deben ser valorados en futuras escalas especificas
de calidad de vida en el ictus.

Q.39. En comparacion con su estado antes de la hemorragia,
se siente triste

0 con mayor frecuencia

25 ligeramente mas a menudo

50 igual

75 un poco menos

100 mucho menos

Q.40. En comparacién con su estado antes de la hemorragia,
se siente enfadado, frustrado o impaciente

0 con mayor frecuencia

25 ligeramente mas a menudo

50 igual

75 un poco menos

100 mucho menos

Q.41. En comparacién con su estado antes de la hemorragia,

sus emociones o cambios de humor

0 son mucho menos estables

25 algo menos estables

50 igual de estables

75 algo mas estables

100 mucho més estables

Q.42. En comparacién con su estado antes de la hemorragia,
se siente ansioso o temeroso por su futuro

0 con mayor frecuencia

25 ligeramente mas a menudo

50 igual

75 un poco menos

100 mucho menos

Q.43. En comparacién con su estado antes de la hemorragia,
siente que las cosas van mal en su vida

0 con mayor frecuencia

25 ligeramente mas a menudo

50 igual

75 un poco menos

100 mucho menos

Q.44. Diria que los cambios que ha percibido en sus emociones,
personalidad o sentimientos después de su hemorragia
cerebral han aumentado, disminuido o inalterado su calidad

de vida:

¢Ligeramente? ;Por término medio? ;Enormemente?
(Puntuacion: 0, 17,33, 50, 67, 83, 100)

como en € pronostico y los resultados del tratamiento, que
difieren ligeramente de los pacientes afectados de un ictus
isquémico. En genera, estas personas tienen una mortalidad
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Hombro doloroso, luxacion de hombro en el miembro pléjico

Disfagia

Repercusién de los déficit visuales especificos

Repercusién de los sintomas cerebelares

Caidas

Sintomas de demencia vascular

Sintomas de depresién postictus

Repercusién de otros trastornos afectivos, ansiedad, mania,
apatia y/o sintomas disejecutivos frontales tras el ictus

Limitaciones para la comunicacién en pacientes afésicos

Disfuncién sexual postictus

Sobrecarga y depresion en los cuidadores

Estrategias de afrontamiento del paciente y cuidador ante el ictus

Estrategias de afrontamiento ante sucesos vitales tras el ictus

Repercusiéon econémica del ictus en el superviviente y la familia

Limitacion para el retorno al trabajo

Efectos secundarios de la medicacion:
antiespéstica, anticoagulante, antiepiléptica, etc.

Disminucion de la expectativa de vida

Actitud existencial ante la recurrencia del ictus

Actitudes frente a la modificacion de hébitos y estilos de vida

Actitudes frente a la institucionalizacion en centros crénicos,
cambio de domicilio y pérdida de la independencia

Escalas especificas para pacientes con hemorragia subaracnoidea
y para pacientes sometidos a cirugia (derivacion, craniectomia
descompresiva, etc.).

Cuestiones especificas que abordan las comorbilidades
asociadas al ictus y al envejecimiento

Escalas especificas para cuidadores y observadores
de sujetos incapacitados por ictus

Validacion transcultural en espafol

mayor en lafase aguda—la mortalidad alos 30 dias oscila entre
un 30 y un 60%-—, pero los supervivientes adquieren una mayor
independenciaen lasAVD a afio, estimada en un 70% [54,55].
L os pacientes hipertensos que se han recuperado de una hemo-
rragia cerebral manifiestan todavia quejas cognitivasy de gjuste
emocional, a pesar de haber tenido una recuperacion motora
importante. Los pacientes afectados de un ictus hemorragico
constituyen un 15% del total de losictus; sin embargo, su pro-
porcién alcanza un 40-50% en sujetos jovenes, que son perso-
nas en donde la vida sociofamiliar y laboral tiene unaimportan-
ciaenorme [56].

Hop et a estudiaron 64 pacientes alos cuatro meses de haber
sufrido una hemorragia subaracnoidea aneurismética, mediante
dos medidas genéricasde CV, € SIPy e SF-36 [57]. Solo ague-
Ilos pacientes que eran asintométicos y que tenian una escala de
Rankin de 0 no presentaban alteracion en su CV, comparados
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con la poblacién general. En cambio, aquellos pacientes sinto-
maéticos, pero que eran funcionalmente independientes —puntua-
ban en laescala de Rankin entre 1y 3—, evidenciaban unareduc-
cion en su CV, tanto en la vertiente fisica como psicosocial.

Recientemente, se ha desarrollado la ECV para pacientes
jovenes con ictus hemorrégico [58]. La version fina de esta
escala consta de 53 items. Los estudios de validacion han mos-
trado que tiene una adecuada fiabilidad (kx = 0,40-0,96) y una
buena consistencia interna, con un o, de Cronbach superior a
0,80 en cinco de sus siete dominios.

La metodologia para desarrollar esta escala se basd en la
percepcion subjetiva del bienestar a partir de las opiniones
expresadas por un grupo de pacientes afectados de una hemo-
rragia cerebral (lobar o subaracnoidea) [59] procedentes del
Proyecto de I ctus hemorragico [60]. Para evitar el efecto conta-
minante de alguna otra patologia asociada (comorbilidad) o de
alglin suceso vital ocurrido tras € ictus, como la muerte de un
ser querido, que pudiesen influir en la evaluacion del cuestiona-
rio de CV tras €l ictus hemorrégico, seintrodujeron frases espe-
cificas en el cuestionario como: ‘como consecuencia de su
hemorragia cerebra’, o ‘traslacirugiade cierre del aneurisma’.
Para verificar la validez de contenido de esta escala se introdu-
jeron cuestiones abiertas en las que €l paciente tenia que identi-
ficar otras preocupaciones e intereses que afectasen asu CV, no
cubiertas por las cuestiones especificas.

El instrumento inicial de 74 items se redujo tras un estudio
de validacion a una escalafinal de 54 items, agrupados en siete
dominios. aspecto general, funcionamiento fisico, funciona-
miento cognitivo, relaciones, actividades sociales y de placer,
bienestar emocional (Tabla V1), y estado financiero y laboral
[58]. De esos items, 38 tienen una puntuacién y 16 no. Al final
de cada dominio existe una cuestion que no tiene puntuacién
numeérica, en la que el paciente responde, por gemplo, si los
cambios en su funcionamiento fisico o social tras su hemorragia
cerebral han provocado un aumento o disminucién de su CV
graduada en ‘ apenas/ligeramente/enormemente’. En esta escala
se valoran tanto los resultados positivos como negativos del
ictus, que pueden repercutir tanto positiva como negativamente
en su CV. El item fina, el nimero 54, es una cuestion abierta,
sin puntuacién, en donde el paciente relata otros aspectos en los
gue lahemorragia cerebral ha afectado su CV.

La puntuacion de los items val orados numéricamente sigue
una orientacion para detectar la magnitud del cambio experi-
mentado; de las respuestas posibles a estas cuestiones, ‘sin
cambios’ se puntiia con 50, mientras que las respuestas indican-
do un deterioro méaximo de su CV reciben 0 puntos, y la mejo-

ria méxima 100 puntos. El resto de las cuestiones se puntlian
segun el nimero de respuestas posibles existentes; por gjemplo,
en el dominio de la funcién cognitiva, las respuestas ‘mucho
més dificil’, ‘algo més dificil’, ‘ligeramente més dificil’ y ‘no
mas dificil que antes' se punttian con 0, 17, 33 'y 50 puntos, res-
pectivamente. La puntuacion global para cada uno de los domi-
nios de la escala se adquiere promediando los valores de los
items que constituyen cada dominio, excluyendo las puntuacio-
nes del dominio DQS (o pregunta global que resume cada
dominio). Parailustrar esta escala mejor, en latabla VI aparece
como gjemplo el dominio del bienestar emocional. El tiempo
medio necesario para aplicarla es de 15 minutos [58].

CONCLUSIONESY FUTURAS
LINEASDE INVESTIGACION

Los resultados de los diversos estudios realizados sobre CV,
tanto con escal as genéricas como especificas, han mostrado que
lapresencia de depresion postictus [60,61], la disfuncion sexual
postictus [62], €l grado de incapacidad [42,63-66], una red
socia insuficiente [67-70], las afasias graves [37] y e estado
cognitivo [71-73] son factores que contribuyen a una pobre CV
en los supervivientes de un ictus. Sin embargo, la comparacion
entre los diferentes estudios sobre CV es dificil debido a la
enorme variedad de instrumentos aplicados (escalas, preguntas
aisladas, instrumentos genéricos frente a especificos, etc.), dis-
paridad de criterios deinclusion, criterios conceptualesy defini-
ciones de CV. Por €llo, es necesario desarrollar instrumentos
especificos de CV en d ictus, que nos permitan comparar los
resultados obtenidos tras el tratamiento en |la fase aguda.

Sera necesario en € futuro desarrollar versiones abreviadas
de las escalas especificas de CV en pacientes con ictus para que
puedan aplicarse en la précticaclinicadiariasin gastar demasia
dotiempo. EnlatablaVIl se exponen algunas de las necesidades
futuras en el desarrollo de escalas especificas de CV en la pato-
logia vascular cerebral.

Laevaluacion de la CV por observadores de pacientes con
incapacidad grave, institucionalizados o de edad muy avanzada
es importante, ya que este tipo de personas emplean recursos
del sistema de salud en una proporcion mucho mayor, debido a
su mayor dependencia e incapacidad. Por ello, habra que des-
arrollar en € futuro cuestionarios de CV en €l ictus especifica
mente para observadores.

También seria deseable lavalidacion y adaptacion de éstasy
nuevas escalas especificas de CV en el ictus a espafiol, debido
ala escasez de escalas validadas en nuestro medio.
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ESCALASESPECIFICAS PARA LA EVALUACION

DE LA CALIDAD DE VIDA EN EL ICTUS

Resumen. Objetivo. Revisar las diferentes escalas especificas para
medir la calidad de vida empleadas en € ictusy comparar su sensi-
bilidad frente a los instrumentos genéricos tradicionales. Desarrollo.
La mayoria de los estudios sobre la calidad de vida en € ictus han
utilizado medidas genéricas, como el perfil de las consecuencias de
la enfermedad (S P), e SF-36, & EuroQOL, la escala de bienestar o
e perfil de salud de Nottingham. Estas escalas permiten compara-
ciones de pacientes con diferentes enfermedades, pero son menos
sensibles para explorar los efectos especificos sobre la CV de una
enfermedad especifica, como € ictus, o para evaluar la respuesta a
un tratamiento determinado. Entre las escalas especificas destacan
la escala de calidad de vida (ECV) de Niemi, |la entrevista de satis-
faccion vital deMiitanen, e SIP de 30 items adaptado para d ictus, la
ECV especifica de ictus (49 items), la escala de las consecuencias
ddl ictus version 2.0 (64 items), la escala de carga del ictus, la ECV
deictusy afasia (SAQOL-39), la medida de calidad de vida especifi-
cadel ictus de Newcastle, NEWSQOL, y la ECV para jovenes afecta-
dos de hemorragia cerebral (54 items). Algunas de estas escalas
parecen tener una validez y una sensibilidad al cambio mayores que
los instrumentos genéricos tradicionales. Conclusion. Los nuevos
instrumentos especificos de enfermedad suponen un cambio cualita-
tivo en la medicién delos resultados del ictus, y uso deberia conside-
rarse en las unidades de ictus. [REV NEUROL 2004; 39: 1052-62]
Palabras clave. Calidad de vida. Escalas. Ictus. Incapacidad. Re-
sultados del ictus.
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social, domestic, and leisure activities of community-dwelling older
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ESCALASESPECIFICAS DE AVALIACAO
DA QUALIDADE DE VIDA NO AVC

Resumo. Objectivo. Rever as diferentes escalas especificas de me-
dicdo da qualidade de vida (QV) utilizadas no AVC e comparar a
sua sensibilidade face aos instrumentos genéricos tradicionais.
Desenvolvimento. Na maioria dos estudos sobre a qualidade de
vida no AVC utilizaram-se medidas genéricas como o perfil das
consequéncias da doenca (SP), o S-36, 0 EuroQOL, a escala de
bem-estar ou o perfil de salide de Nottingham. Estas escalas permi-
tem comparacfes de doentes com diferentes doencas, mas sio
menos sensiveis para explorar os efeitos especificos sobre a QV de
uma doenca especifica, como o AVC, ou para avaliar a resposta a
um determinado tratamento. Entre as escalas especificas desta-
cam-se a escala da qualidade de vida (EQV) de Niemi, a entrevista
de satisfacdo vital de Miitanen, o SP de 30 itens adaptado para o
AVC, a EQV especifica do AVC (49 itens), a escala das consequén-
ciado AVC versio 2.0 (64 itens), a escala de carga do AVC, a EQV
de AVC e afasia (SAQOL-39), a medicdo de qualidade de vida
especifica do AVC de Newcastle, NEWSQOL, e a EQV para jovens
com hemorragia cerebral (54 itens). Algumas destas escalas pare-
cemter uma validade e uma sensibilidade & mudanca superior aos
instrumentos genéricos tradicionais. Conclusdo. Os novos instru-
mentos especificos por doenga supdem uma alteracédo qualitativa
na medi¢do dos resultados do AVC, cuja utilizagdo deveria consi-
derar-se nas unidades de AVC. [REV NEUROL 2004; 39: 1052-62]
Palavras chave. AVC. Escalas. Incapacidade. Qualidade devida. Re-
sultados do AVC.
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