ESCALA DE CALIDAD DE VIDA PARA EL ICTUS - ECVI
MANUAL DEL USUARIO

Aspectos conceptuales

El accidente cerebrovascular (ictus) es la tercera causa de muerte en el
mundo® y en Cuba® pero ademas de su alta mortalidad, el ictus causa
frecuentes y variadas consecuencias fisicas, psicolégicas, funcionales y
sociales. La mejoria del manejo del paciente en la fase aguda ha llevado a una
reduccion de la mortalidad, pero en tanto esta decrece, aumenta relativamente
el ndmero de individuos que viven con deficiencias y discapacidades

residuales®.

Esta situacion no es temporal; al cabo de un afio dos tercios de quienes
sufrieron un ictus siguen con vida“, a los cinco afios cerca de la mitad®>. Como
resultado de ello, es una de las principales causas de afios perdidos de vida
saludable (siglas en inglés DALYS): séptima a nivel mundial® y quinta en
Cuba’.

Debido al creciente envejecimiento de la poblacidn, especialmente en paises
en vias de desarrollo, las proyecciones para el afio 2020 sugieren que el ictus
se mantendrd como tercera causa de muerte y se colocara entre las primeras
cinco causas de carga por enfermedad®.

Debido al creciente envejecimiento de la poblacidn, especialmente en paises
en vias de desarrollo, las proyecciones para el afio 2020 sugieren que el ictus
se mantendrd como tercera causa de muerte y se colocara entre las primeras
cinco causas de carga por enfermedad®.

Existe actualmente consenso en que la efectividad de cualquier tratamiento
debe valorarse no sélo en términos de tiempo de supervivencia, sino también
en como es la vida del individuo en este periodo. Existe evidencia creciente que
sugiere que la evaluacion formal y rutinaria de la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) contribuye a identificar mejor de los problemas del
paciente® y mejora la comunicacion médico-paciente’. Algunos estudios
controlados que compararon atencién médica mediante valoracién de la CVRS
contra la atencion médica estandar, han demostrado un impacto positivo en la

satisfaccion del paciente y su calidad de vida®®**.



Con relacion al ictus, la falta de instrumentos eficaces para medir los cambios
en los individuos receptores de los tratamientos, a limitado la aplicacion
practica de este concepto’®*®. Es que medir las cosecuencias de un ictus ha
contado con problemas conceptuales y metodoldgicos particulares.

El problema conceptual radica en la heterogeneidad de los sintomas (fisicos,
emocionales, cognitivos y conductuales), en la gravedad, en la etiologia y en la
recuperacion de pacientes que sufren un ictus, y la necesidad de detectar un
amplio intervalo de deficiencias, discapacidades y minusvalias'®. Para valorar
todas las posibles consecuencias de un ictus, y sus matices, tendriamos que
aplicar un grupo amplio de instrumentos de medicion; esto requeriria de mucho
tiempo, una carga excesiva para el paciente y el entrevistador, y resultaria
incosteable.

Desde el punto de vista metodolégico, el principal problema para la eleccion de
la medida de resultado para el ictus es la falta de atencién sistematica para el
desarrollo de instrumentos estandares para este tipo de pacientes. Desde el
afio 2000, crece el interés por incluir mediciones mas completas sobre la
evolucién de los pacientes™; sin embargo, los instrumentos para ello son
escasos, y muchas veces metodologicamente deficientes o psicométricamente
inapropiados para individuos que sufrieron un ictus'®. Esto se reconoce como
una de las causas de los reiterados fracasos en ensayos clinicos aleatorizados
(ECAs) en la fase aguda del ictus*’, muchos de estos ECAs utilizaron medidas
inadecuadas en términos de contenido, validez y fiabilidad*®.

Cuando se combinan los factores objetivos y subjetivos derivados de la
enfermedad, obtenemos un ndmero infinito de situaciones; por ello, la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establecié un modelo de niveles de
salud con cuatro definiciones objetivas: 1. afectacion a nivel de 6rgano, 2.
deficiencia, 3. discapacidad, y 4. minusvalia®®. En este modelo, la integracién
de sus dimensiones determina el concepto: calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS)%.

La CVRS es 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”®. Por la naturaleza del concepto, como continuum de los



niveles de salud, un instrumento que mida “calidad de vida relacionada con el
ictus” (CVRI) debe valorar las diferentes areas del proceso discapacitante.

En dependencia de la forma de construccion, los objetivos de la medicion, y a
quienes esté dirigido, un instrumento de CVRS puede ser: genérico o
enfermedad-especifico. Los cuestionarios genéricos, tales como el
Cuestionario de Salud SF-36* y el Perfil de Consecuencias de la
Enfermedad®, proporcionan el perfil de salud de un individuo o de una
poblacién segun las diferentes dimensiones incluidas, pero no se centran en
una poblacion concreta, por lo que resultan ser poco eficaces para evaluar
cambios en enfermedades especificas. Por ello, estos instrumentos son
ineficaces para realizar comparaciones entre grupos, o medir cambios en el
tiempo®*?°.

Otro aspecto metodolégico a tener en cuenta es que los instrumentos para
valorar CVRS deben disefiarse con una concepcion centrada en el paciente.
Hay una explosion en la literatura médica sobre la necesidad de incluir las
opiniones de los usuarios para evaluar sus percepciones del estado de salud?®;
pero también se ha resaltado la necesidad de obtener del propio individuo la
informacion para construir cuestionarios?”%.

Las medidas de resultado especificas para el ictus, y centradas en el paciente,
tienen una critica e indiscutible necesidad en las investigaciones sobre el ictus
y en la préctica clinica’®. Existen tres instrumentos con estas caracteristicas®:
Stroke Impact Scale (SIS), desarrollado por Duncan et al en Kansas, EE.UU.*°,
Stroke Specific Quality Of Life (SSQOL) de Williams et al en Indiana, EE.UU!y

Newcastle Stroke Specific Quality of Life Measure (NEWSQOL) creado por

Buck et al en Newcastle, Gran Bretafia®.

Como se aprecia, estos se han creado en EE.UU. y el Reino Unido, paises con
caracteristicas socioculturales diferentes a las de las culturas latinas, y con
idiomas diferentes al nuestro; es bien conocida la importancia de las diferencias
transculturales en la utilizacién de instrumentos que valoran CVRS®*. De
manera que existia un vacio en la comunidad cientifica iberoamericana para el
desarrollo de investigaciones que incluyan la valoracion de la calidad de vida
de este tipo de 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 recuperacion y debe evitarse el uso de 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 solo 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 informacién mas
detallada y completa de la recuperacion y una evaluacién con mayor significado

desde la perspectiva del paciente®..
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Justificacion

En el proyecto de la Escala de Calidad de Vida para el Ictus se propuso crear
un instrumento con una concepcién 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
recuperacion 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 identific6 una laguna cuando de trata de realizar investigaciones
sobre calidad de vida relacionada con la salud en pacientes que sufrieron un

ictus.

La ECVI

La ECVI es un instrumento que comprende 38 items agrupados en ocho
subescalas: estado fisico (EF), comunicacion (CO), cognicion (CG), emociones
(EM), sentimientos (SE), actividades béasicas 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 Organizacion Mundial para la Salud.

Aplicaciones la ECVI:

1. Evaluar la salud de poblaciones de pacientes con ictus en un punto en el
tiempo.

2. Evaluar el impacto de intervenciones o politicas de salud en esta
enfermedad.

3. Evaluar la eficacia y efectividad de intervenciones terapéuticas para el
ictus.

4. Monitorear el estado de salud de pacientes que han sobrevivido a un

ictus.



Interpretabilidad de la ECVI

Céalculo de las puntuaciones

Dado que el rango de las respuestas de cada item es entre 1 y 5, para realizar

la estandarizacién a porcentaje se adopta el siguiente algoritmo:

Puntuacion = (media—1) x 100/5-1

De esta manera cada subescala tiene un rango entre 0 y 100. La puntuacion

total de la escala se obtiene del promedio de la puntuacién de las subescalas.

Categorizaciéon de la respuesta

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.

Clasificaciéon de larespuesta de la ECVI y sus subescalas.

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




