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RESUMEN

Actualmente, en Chile no existe un método para objetivar la calidad de vida de la persona
con afasia, posterior a un accidente cerebrovascular (ACV), esto Ultimo es importante
debido a que permite que el tratante sepa como el paciente vive y define la forma en que
asimila su condicion de salud. Este estudio tiene por objetivo, realizar la adaptacion cultural
y evaluar la aceptabilidad, confiabilidad y validez de la Stroke and Aphasia Quality of Life
scale - 39 (SAQOL-39). El proceso de traduccion y adaptacion cultural al espafiol chileno,
se realizd6 con métodos estandar. Se tradujo y luego contratradujo la escala, para ser
probada en una muestra (n = 5). Todo esto asistido por un comité experto. Luego, en una
muestra n = 31 de sujetos con afasia posterior a un ACV, de evolucién mayor a 3 meses, se
evalud la aceptabilidad, confiabilidad y validez de la escala SAQOL-39, con el uso de
métodos estadisticos estdndar. La transculturizacion es exitosa segin comité experto y la
retroalimentacion de la muestra. La aceptabilidad fue moderada, con buena consistencia
interna (a = 0,76 a 0,95) y confiabilidad interevaluador (x = 0,35). Presenta buena validez
interna entre los subdominios y el puntaje total (rho = 0,88 a 0,94), y una validez externa
moderada (rho = 0,36 a 0,88) entre todas las relaciones. La traduccion de la escala SAQOL-
39 cumple con los objetivos al presentar buen nivel seméantico, idiomatico y experiencial,
conservando el sentido de la escala original. La escala SAQOL-39 es confiable, valida y
moderadamente aceptable para medir la calidad de vida en el paciente afésico. Se requieren
investigaciones con mayor muestra para asegurar el estudio de todos los parametros

psicométricos requeridos.



ABSTRACT

To this day, in Chile, there is no method to assess the health related quality of life in people
with post-stroke aphasia, this is important because it allows the clinic to know how the
patient live and define his health condition. This investigation aims to translate and
culturally adapt, and to evaluate the acceptability, reliability and validity of the Stroke and
Aphasia Quality of Life scale — 39 (SAQOL-39). The translation and cultural adaptation
process from English to Chilean spanish was realized according to standard methods. The
scale was translated and back-translated, to later be tested in a small sample (n = 5). An
expert committee assisted the researchers during the whole process. Then, in a sample (n =
31) of subjects with post-stroke aphasia, with an evolution > 3 months, it was evaluated,
with standard statistics methods, the acceptability, reliability and validity of the SAQOL-39
scale. The Cultural adaptation was successful according to the expert committee, y the
feedback obtained during the test phase. There was a moderate acceptability, a good
internal consistency (a = 0,76 a 0,95) and inter-rater reliability (x = 0,35). It shows good
internal validity between domains and the total score (rho = 0,88 a 0,94), and moderate
external validity (rho = 0,36 a 0,88) when compare with external criteria. The translation
and cultural adaptation of the SAQOL-39 scale meets the objectives, presenting good
semantic, idiomatic and experiential level, retaining the original meaning of the scale. The
SAQOL-39 scale is reliable, valid and has moderate acceptability, to assess the health
related quality of life in the aphasic patient. More research, with larger samples, is needed
to ensure the evaluation of all psychometric analysis required.
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INTRODUCCION

La OMS define salud como el estado de completo bienestar fisico, mental y social, no
solamente la ausencia de enfermedad. Dentro de este marco de pensamiento es fundamental
reconocer a la persona con patologia dentro de su realidad personal diaria. Asi surge el
concepto Calidad de Vida (CV), definido por la misma organizacién, como la percepcion
que las personas tienen de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y el sistema de
valores en los cuales viven y en relacidén con sus objetivos, esperanzas e intereses. Es un
concepto amplio, afectado de una forma compleja por la salud fisica de la persona, estado
sicoldgico, nivel de independencia, relaciones sociales, creencias personales y relacion con
las caracteristicas relevantes del medio ambiente en el que esta inserto (WHOQOL group,
1997). El Accidente Cerebrovascular (ACV) es un importante problema de salud en Chile,
es la causa mas frecuente de enfermedades cerebrovasculares, representando cerca del 65%
de todos los casos. Se estima que en Chile, anualmente, 9000 personas sufren de un primer
caso de ACV, y 5000 sufren afasia como secuela de ACV, la que junto a otras secuelas que
acarrea, genera una de las morbilidades més devastadoras para la calidad de vida del
paciente, que con una edad promedio de 66.5 afios y 56% de ellos hombres (MINSAL,
2007), lo vuelve altamente dependiente, quitandole posibilidades de participacion vy
disminuyendo su bienestar general. Actualmente en Chile no existe una herramienta
estandarizada y validada para la medicion de la calidad de vida relacionada a la salud
(CVRS) en personas con afasia debido a un evento de ACV, esto crea un vacio en la

evaluacion biopsicosocial de estos pacientes.



MARCO TEORICO
Calidad de vida

La CVRS se puede definir como el valor que se asigna a la duracion de la vida que se
modifica por la incapacidad, el estado funcional, la percepcion y las consecuencias sociales
debidas a una enfermedad, un accidente o a una decision politica, social o sanitaria (Carod-
Artal, 2003). Por lo tanto, las escalas de calidad de vida deben medir multiples dimensiones
de forma baésica: fisica, funcional, psicoldgica y social; para ser utilizados en cualquier
patologia general, sin embargo es fundamental que existan escalas de calidad de vida para
cada patologia de forma especifica, ya que cada una de estas generard un paciente con
signos y sintomas propios. Por ejemplo la escala EuroQOL no evalta el brazo parético,

una de las principales discapacidades en personas con secuela de ACV (Wade et al, 1986).

Existen varias escalas de medicién de CV genérica, siendo una de sus principales ventajas
el poder comparar resultados entre distintas enfermedades. Las mas usadas son el SIP, el
cuestionario de salud SF-36, el EuroQOL, y el perfil de salud de Nottingham. En cuanto a
su uso en pacientes secuelados de un ACV, éstas presentan ciertos problemas; no cubren
areas especificas de la persona con la enfermedad, pueden no detectar cambios clinicos
importantes en el tiempo, no diferencian los distintos tipos ni localizaciones del ACV y no
se han validado para su uso en observadores o cuidadores de pacientes con ACV graves,
cuando estos son incapaces de responder por si mismos, a excepcion del EuroQOL. Dentro
de éstas, la mas usada es el SF-36, que presenta varias limitaciones al ser aplicado en
pacientes post-ACV, como la presencia de efecto techo (porcentaje de pacientes cuyos
puntajes estan en el maximo valor 100 en la escala o en los dominios) y efecto suelo
(definido como una puntuacién de cero, indicando que el paciente es incapaz de desarrollar
una funcion fisica), ademas de una limitada validez de contenido (Carod-Artal, 2003). Sin
embargo la principal desventaja del uso de escalas genéricas de CV (incluyendo las
autoaplicadas) es que excluyen a los pacientes con trastornos cognitivos graves, y con
trastornos de la comunicacion., asi se dejan a un lado de las mediciones cerca del 25% de
los pacientes post-ACV , para solucionar este aspecto se pensd modificar instrumentos

existentes para su uso en pacientes con trastornos de la comunicacién (Hilari, 2003), y en



entrevistar a las personas que conviven y participan en el cuidado directo del paciente,

denominadas por el anglicismo proxy (Hilari et al, 2007).

En cuanto a las escalas especificas de CV en el paciente post-ACV, varias surgieron en la
década de los noventa, aunque la mayor parte de ellas se usaron en un Unico estudio, y han
sido fuertemente criticadas, ya que no existen evaluaciones psicométricas de calidad que las
avalen. Entre los sesgos metodoldgicos de estas escalas cabe sefialar que no se disefiaron a
partir de las percepciones de los propios pacientes, no se probaron previamente en otros
pacientes con ACV antes del trabajo donde se emplearon, no se adecuaron para ser usadas
por observadores o informadores, y se carece de informacion sobre sus efecto suelo/techo
(Carod-Artal, 2003).

Enfermedades cerebrovasculares

La enfermedad cerebrovascular (ECV) se entiende como aquellos trastornos en los que hay
un area cerebral afectada de forma transitoria o permanente por isquemia o hemorragia y/o
cuando uno 0 mas vasos sanguineos cerebrales estan afectados por un proceso patoldgico
(Rodriguez-Rueda et al, 2006).

Las ECV se encuentran dentro de las causas mas importantes de morbimortalidad, siendo
en conjunto la segunda causa de muerte en Chile (MINSAL, 2007) y la quinta causa de
afios de vida saludable perdidos (AVISA) (MINSAL, 2008). Se estiman 23000 casos
nuevos de ECV anualmente y un 18% de estos casos quedara con dependencia moderada a

severa (Lavados and Hoppe, 2005).

Dentro de las ECV mas frecuentes, destaca el accidente cerebrovascular (ACV) de tipo
isquémico que representa un 65% del total de casos (Lavados and Hoppe, 2005). Este se
caracteriza por la alteracién del flujo sanguineo hacia una zona cerebral, causando
alteraciones tisulares. Los AVC isquémicos agudos pueden dividirse en varios subtipos y
estos clasificarse segun varios sistemas. La clasificacion TOAST (Adams et al, 1993) se
basa en las caracteristicas clinicas e imagenologicas en una primera instancia, para luego en
base a estudios mas acabados, reevaluar y llegar a un diagnostico, en esta clasificacion se
incluyen cinco categorias, donde el ACV puede deberse a 1) aterosclerosis de una arteria

mayor, 2) cardioembolia, 3) oclusion de una arteria pequefia (lacuna), 4) ACV agudo de

3



etiologia distinta ya confirmada, y 5) ACV de etiologia indeterminada. La clasificacion de
Bamford se basa principalmente en los sintomas iniciales del ACV, y segun su historia
clinica y extension sintomatica se pueden dividir en: 1) infarto circulacion anterior total
(TACI), 2) infarto circulacion anterior parcial (PACI), 3) infarto circulacion posterior
(POCI), y 4) infarto lacunar (LACI). Estos cuatro cuadros dan indicios del area afectada, la

amplitud del dafio, la etiologia y del pronéstico (Bamford et al, 1991).
Afasia

Dentro de las discapacidades mas importantes que causa un ACV esta la afasia, que segln
el National Institute on Deafness and Other Communication Disorders (NIDCD, 2010), la
afasia es un desorden de la comunicacion que provoca limitaciones en el lenguaje, resultado
de un dafo cerebral en las areas que tienen algin rol en el lenguaje. Usualmente es
repentino y ocurre luego de un ACV o trauma cerebral, aunque también se puede dar mas
lentamente en casos de tumor o infeccion. Este desorden limita el lenguaje y la
comprension de lo que los otros dicen, también la lectura y escritura. La afasia puede estar
acompariada de trastornos del habla y deglucion, también resultados de la lesion cerebral.

El problema primario es en el lenguaje, y no implica necesariamente dafio intelectual.

ElI ACV es una de las causas reportadas de lesion cerebral que mas frecuentemente
desencadena una afasia. Otras causas son: traumatismo encefalocraneano, tumores,
infecciones, demencia y otras enfermedades neuroldgicas degenerativas (Damasio, 1992).
Alrededor de un tercio de quienes sobreviven a un ACV son diagnosticados con afasia en el
curso de la primera semana (Wade et al, 1986; Engelter et al, 2006). Mientras que a largo
plazo este nimero es de alrededor del 12-38% (Wade et al, 1986; Engelter et al, 2006;
Berthier, 2005). De hecho muchos de los pacientes tiene al menos una leve recuperacion, y
la mayoria se recupera de forma substancial o incluso completamente. La recuperacion
temprana probablemente se deba a la restauracion del flujo sanguineo perdido y otros
mecanismos de recuperacion tisular, mientras en las etapas tardias la recuperacion esté mas
asociada a relaciones entre estructura y funcion, asi como a la reorganizacion de funciones

cognitivas, y mecanismos de compensacién (Hillis, 2007).



La edad avanzada es un factor de riesgo para la afasia post-ACV. Por cada afio de edad el
riesgo de afasia se incrementa en un 1 a 7%. El sexo parece no estar relacionado a un riesgo
aumentado de afasia. Ademés se ha reafirmado que la severidad de la afasia no tiene

relacién con el sexo ni con la edad (Engelter et al, 2006).

Segun datos de la NIDCD en EEUU hay cerca de 80.000 nuevos casos de afasia post-ACV
al afio. Actualmente cerca de un millén de personas esta diagnosticada con afasia. En Chile
no hay datos de la poblacion afectada, pero se estima una incidencia de 5000 casos de
afasia post-ACV.

Clasificacion y localizacion cerebral de las afasias

Desde la antigliedad existen descripciones de los cuadros clinicos asociados a afasias, sin
embargo no fue hasta el siglo XIX cuando Paul Broca y Carl Wernicke, de forma
independiente, describieron la lateralizacion del lenguaje y las relaciones entre

localizaciones anatomicas cerebrales y afasias fluentes y no fluentes (Masdeu, 2000).

Las afasias pueden clasificarse segun el cuadro clinico resultante y su asociacion con areas
descritas donde ocurre la disrupcion de la vascularizacion cerebral, esta es la clasificacion
clésica de las afasias, y que es conformada por los llamados sindromes afésicos vasculares,

dentro de estos sindromes encontramos (Hillis AE, 2007):

= Afasia de Broca.
= Afasia de Wernicke.
= Afasia Global: se refiere a una combinacion de los déficits descritos en las afasias
de Broca y Wernicke.
= Afasias transcorticales.
= Afasia transcortical motora (TCM).
= Afasia transcortical sensorial (TCS).
= Afasia transcortical mixta (MTA) o afasia de aislamiento.
= Afasia de conduccion.
= Alexia pura (alexia con agrafia).
= Anomia.

= Afasia Optica.



La persona con afasia

El cuadro clinico va a depender de las areas del cerebro afectadas tras la lesion, pudiendo
variar desde s6lo una dificultad en la recuperacion de palabras especificas (anomia) hasta
en los casos mas severos, la inhabilidad total de entender el lenguaje.

El diagnostico lo realiza cominmente el profesional de la salud a cargo de la recuperacion
del paciente. Usualmente médico neurdlogo o fonoaudiologo (Helm-Estabrooks and Albert,
2005). Por lo general se usan dos estrategias para la evaluacion del paciente con sospecha
de afasia. La aproximacion clinica: es practica e informativa, y la mas usada por los
médicos, es una evaluacion informal que revisa varios aspectos especificos: lenguaje
expresivo; repeticion del lenguaje hablado; comprension del lenguaje hablado;
denominacion; lectura; escritura. Este es un método que tiene sus fortalezas en cuanto es
flexible y libre (al no ser una practica estandarizada), y que cambia constantemente. La
libertad en su aplicacion marca sus debilidades y fortalezas, ya que la validez de los
resultados va a depender de la experiencia y capacidad del evaluador (Benson and Ardila,
1996).

También existen pruebas que evaltan funciones especificas del lenguaje, como el Test de
Boston (aproximacion psicométrica). Estas pruebas no estan disefiadas para cubrir todo el
espectro de la afasia, pero si para describir de forma meticulosa y replicable algunos
aspectos especificos del desorden del lenguaje. Una adicion valiosa en conjunto a la

evaluacion clinica (Benson and Ardila, 1996).

En cuanto al tratamiento de la afasia, este debe tener como objetivo maximizar la
recuperacion de las capacidades del paciente por sobre las que se conseguirian de forma
espontanea, de hecho, se ha descrito que el efecto del tratamiento iniciado en el periodo
agudo de la recuperacion es cerca del doble que el del efecto de la recuperacidn espontanea,
mientras el tratamiento iniciado después de la etapa aguda tiene un efecto menor, pero aun
apreciable (Robey, 1994). Asi que la intervencidn temprana, ademas de producir un efecto
positivo en la recuperacion de la afasia, va a animar al paciente quién durante los primeros
dias luego que se asento la afasia sufre depresion, miedo, confusion y aislamiento (Helm-
Estabrooks and Albert, 2005).



Escala de calidad de vida SAQOL-39

El instrumento de la investigacion es la Stroke and Aphasia Quality of Life Scale-39
(SAQOL-39) (ver ANEXO 6). Una modificacion del Stroke Specific Quality of Life Scale
(SS-QOL), elaborada por Hilari y Byng (2001), para ser comunicacionalmente accesible a
las personas con afasia. Consiste en un cuestionario de 39 preguntas, las que en un inicio
estaban distribuidas en 12 subdominios: autocuidado, movilidad, funcion de extremidades
superiores, trabajo, vision, lenguaje, pensamiento, personalidad, estado de animo,
energia/vitalidad, roles familiares, y roles sociales. Luego, en el trabajo de Hilari et al 2003,
estas fueron reagrupadas en 4 subdominios: fisico (17 items), psicosocial (11 items),

comunicacion (7 items), energia (4 items).

Esta escala debe ser aplicada por un entrevistador directamente a la persona con afasia que
tenga un impedimento leve o0 moderado en su comprension auditiva, independiente de la
limitacion de su expresion oral, se le permite al entrevistador realizar diversas estrategias
para facilitar la comprensién de la encuesta por parte de la persona afasica, durante la
aplicacion de la escala, como la utilizacion de ejemplos que contextualicen la pregunta
realizada. En el caso de que el paciente tenga un compromiso severo de su comprension
auditiva, se permite la utilizacion de la figura proxy (cuidador o familiar), para asi no
marginarlos de la toma de datos. (Hilari et al, 2007)

Se le consulta al paciente por su percepcién en cada uno de los subdominios, ésta en
relacién a la semana pasada. Presenta dos formatos de respuesta: el primero; es una escala
de 1 a 5, donde 1 significa “no puede hacerlo” hasta 5 que significa “ninguna dificultad”. Y
el segundo, donde 1 significa “definitivamente si” hasta 5 que significa “definitivamente
no”. Al paciente se le muestra en una hoja cada formato de respuesta con letras y nimero
de acuerdo a cada opcidn, para que segun corresponda indique su respuesta ANEXO 7. El
puntaje total se calcula sumando las puntuaciones de cada pregunta y dividiendo por el total

de items, también se puede obtener un puntaje por subdominio de la misma forma.

Las propiedades psicométricas calculadas en el estudio de Hilari (Hilari et al, 2003), en una
muestra de pacientes afasicos cronicos con un primer evento de ACV obtenida de tres
centros de tratamiento y cuidado para pacientes afasicos de la ciudad de Londres, mostraron



que la escala tiene buena aceptabilidad, consistencia interna (Alfa de Cronbach = 0.74-
0.94), confiabilidad test-retest (coeficiente de correlacion intraclase= 0.89-0.98) y validez
de constructo (correlacion total r = 0.38-0.58; convergente r = 0.55-0.67; discriminante r =
0.02-0.27); por lo tanto es una medida aceptable, confiable y vélida, para ser aplicada en

pacientes con afasia post-ACV (Hilari et al, 2003).
Proceso de validacion

Es un proceso complejo que consta de varias etapas, las que contienen actividades
metodoldgicas, estadisticas y clinicas especificas, para objetivarlo. Estas etapas son: elegir
un instrumento, luego, si es que esta en otro idioma, se debe realizar la traduccion y
adaptacion cultural, pruebas preliminares para realizar ajustes, pruebas de validez y
confiabilidad, y finalmente determinar su utilidad real en la clinica (Sanchez and
Echeverry, 2004).

1. Seleccion de la escala

La seleccion de la escala es el primer paso, y se hace teniendo en consideracion el autor y el
estudio de validacién de la misma en su pais de origen, asi como el uso clinico que se le ha
dado. El interés de los clinicos en el uso de la herramienta también es un punto a

considerar.
2. Traduccion-contratraduccion

Los investigadores realizan una primera traduccion, desde el idioma original al del pais
donde se va a adaptar. El traductor 1 debe reconocer los conceptos evaluados, en cambio el
traductor 2, o “traductor ingenuo”, debe traducir usando términos coloquiales de la
poblacion. Luego se realiza una sintesis de la traduccion, es decir, ambos traductores mas
un tercer participante deben reunirse a trabajar con el cuestionario original mas las dos
traducciones. Se discuten las diferencias y se determina un cuestionario Unico en conjunto.
Finalmente, se realiza la contratraduccién de la traduccién 1y 2, el contratraductor en este
caso debe tener como lengua materna la misma del cuestionario original, ademas no debe
tener informacion acerca de los conceptos médicos que incluye el instrumento (Beaton et
al, 2000).



3. Comité experto

Esta formado por profesionales de la salud, metodologistas, linglistas y a los traductores
(traduccidn y contratraduccion). Idealmente el creador del cuestionario debe mantenerse en
contacto con el comité. Se debe llegar a un cuestionario prefinal, a través de un consenso
entre el cuestionario original y todas las traducciones y contratraducciones realizadas. Hay
que lograr la equivalencia con el original en cuatro areas: semantica (palabras), idiomatica
(expresion equivalente), experiencial (experiencia de la cultura correspondiente) y
conceptual (Beaton et al, 2000).

4. Aplicacion del test prefinal

Consiste en la prueba preliminar para realizar ajustes. Lo ideal es aplicarlo en 5-10
pacientes tipo. Se entrevistan para saber si comprenden el significado de los conceptos
tanto en preguntas como en respuestas del cuestionario, los resultados se examinan para

identificar la cantidad de items sin responder o aquellos en que todos responden lo mismo.

Envio de documentacion al creador o comité experto: se realiza para verificar que se han

realizado todos los pasos y si la transculturizacion esté correcta (Beaton et al, 2000).
5. Pruebas de validez

La validez se refiere a si el cuestionario realmente mide lo que busca medir. Existen
diversos tipos de validez: 1) validez de apariencia, que no es un concepto estadistico, sino
la opinién de dos grupos (4-5 integrantes), uno de expertos y otro de pacientes tipo; 2)
validez de contenido, nos dice si la relacion entre los items del cuestionario representan de
forma adecuada lo que se quiere medir; 3) validez de constructo, nos dice como la escala se
relaciona con otras que midan las mismas variables; y 4) validez de criterio, aqui la validez
de la escala se establece en relacion con un Gold-standard (como criterio externo) y se ve

cuan relacionados estan, a mayor relacion mayor validez (Sanchez and Echeverry, 2004).
6. Pruebas de confiabilidad

La confiabilidad indica que tan estable es el instrumento de medicién, vale decir, cuanto

error podria generar en una condicion de aplicacion diferente. Por lo tanto debe evaluarse



en tres aspectos que son: 1) Relacionados con el instrumento, que se refiere a que los items
que conforman la escala deben tener correlacion entre ellos, esto se conoce como
consistencia interna u homogeneidad. 2) Confiabilidad del momento de aplicacion, en que
el mismo evaluador aplica en dos momentos distintos la escala al mismo grupo de
pacientes, se espera que los resultados sean similares, considerando gue se mantiene estable
la condicion que estd siendo medida. 3) Confiabilidad interevaluador, se considera que si
dos 0 més evaluadores diferentes, con entrenamientos similares, aplican la escala en el
mismo grupo y momento, debieran tener resultados similares (Sanchez and Echeverry,
2004).

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La persona con afasia hasta el momento ha sido excluida de los estudios de calidad de vida
en pacientes post-ACV debido a que en Chile, actualmente, no existe una escala que
especificamente evalle la calidad de vida en estas personas generando dos problematicas
relevantes: en primer lugar un sesgo en muchos estudios que evaltan los resultados del
ACV, ya que tienden a excluir pacientes gravemente afectados en la parte motora, cognitiva
o del lenguaje, como son los pacientes con afasia y, en segundo lugar, la falta de
comprension del equipo de salud acerca de cémo el paciente vivencia su enfermedad. La
validacion de la Escala SAQOL-39 seria util para evaluar la eficacia de ciertas
intervenciones terapéuticas en este aspecto (Carod-Artal, 2003), ademas de permitir tener

una vision integral y tomar decisiones atingentes en relacion a su salud.

Finalmente se sabe que estos pacientes quedan con las secuelas mas devastadoras en
relacién al ACV, como lo es la afasia. Asi, se reconoce como imperativa la necesidad de

medir la CV en los pacientes con afasia post-ACV.
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IMPORTANCIA DEL PROBLEMA

El problema en Chile presenta tres aristas principales; la inexistencia de un método
confiable y valioso que pueda evaluar la calidad de vida relacionada a la salud en pacientes
con ACV, y afasia a causa de éste, aleja a esta poblacion de las intervenciones de salud
debido a la incapacidad de conocer sus cambios y beneficios percibidos por eéstas.
Estimandose que un 25% de los pacientes con ictus se excluyen de las evaluaciones de CV

debido a problemas cognitivos o del lenguaje (Carod-Artal, 2003).

Luego se sabe gque existe mayor incidencia de enfermedades cardiovasculares, entre ellas
ACV, conforme aumenta la edad, esto combinado con el hecho de que cada vez existe una
poblacion mas envejecida. Se conoce que el 93% de los infartos cerebrales nuevos se
produce en personas mayores de 45 afios; edad media 66.5 afios y 56% de ellos en hombres
(MINSAL, 2007). Ademas, el riesgo de sufrir afasia posterior al primer evento de ACV
aumenta en un 4% por cada afo de vida cumplido (Engelter et al, 2006). Y finalmente, el
riesgo de muerte del adulto ha disminuido en forma sistemaética en el periodo 1970-1998. El
descenso deriva de progresos obtenidos en cuanto a descenso del riesgo de muerte por los
progresos terapéuticos en problemas como accidente vascular encefalico (AVE) y

cardiopatia coronaria (Medina and Kaempffer, 2000).

Ademas es indudable que la modernidad y los estilos de desarrollo tecnoldgico que
predominan en las sociedades actuales han incrementado paulatinamente las intervenciones
en lo social, econdmico. Por lo tanto la informacion, y especialmente la que proporcionan
las estimaciones y proyecciones de poblacion, constituye una ayuda indispensable, tanto
para la adopcién de decisiones de politicas y programas, como en la gestién del futuro.
Este desarrollo en el area de salud, permite que haya méas sobrevivientes de ACV, como
mayor esperanza de vida al nacer y disminucion de la mortalidad; favoreciendo asi un

aumento en la poblacion adultos mayores en Chile (INE, 2004)
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Cumple la version adaptada culturalmente al espafiol de Chile del test SAQOL-39, con los
criterios esperados de aceptabilidad, validez y confiabilidad, para ser utilizado en la
poblacion afasica, como secuela de un ACV, de la Regidén metropolitana?

OBJETIVOS
Objetivo general

= Adaptar y validar la escala SAQOL-39 para la poblacion afasica, como secuela de
un ACV, de la Region metropolitana

Obijetivos especificos

= Traducir al espariol y adaptar culturalmente la Escala SAQOL-39.

= Caracterizar la muestra usada en el estudio.

= Determinar validez de apariencia de la escala SAQOL-39.

= Determinar validez interna de la escala SAQOL-39

= Determinar validez de constructo de la escala SAQOL-39.

= Determinar confiabilidad de consistencia interna de la escala SAQOL-39.
= Determinar confiabilidad de interevaluador de la escala SAQOL-39.

= Determinar la aceptabilidad de la escala SAQOL-39.

= Determinar utilidad de la escala SAQOL-39.

HIPOTESIS

Hipdtesis: La aceptabilidad, validez y confiabilidad de la version adaptada al espafiol de
Chile de la escala SAQOL-39, son aptas para la evaluacion de la calidad de vida en persons
con afasia, como secuela de un ACV, de la Region metropolitana.
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MATERIALES Y METODO
Disefio de la investigacion

Es una investigacion metodologica, no experimental, cuantitativa que evalta una escala de
calidad de vida. Para cumplir los objetivos propuestos empleamos herramientas estadisticas
aplicadas a los puntajes resultantes de la aplicacion de la escala SAQOL-39 e instrumentos
validos en Chile. Esto mediante el método usado en el trabajo de validacion de ésta escala
en Inglaterra, realizado por sus autores (Hilari et al, 2003). También se tomd en cuenta la

opinién de expertos, asi como recomendaciones en otros estudios de validacion de escalas.
Variables
Validez de apariencia de la escala SAQOL-39.

» Definicion conceptual: Se refiere a cuando un grupo de expertos revisa la encuesta,
la analiza y define si la escala aparentemente mide lo que tiene por objetivo medir,

por lo tanto no cuenta con una definicion operacional.
Validez interna de la escala SAQOL-39.

» Definicion Conceptual: Dice si la escala mide una misma idea (constructo), y si los
elementos que la componen se pueden combinar para obtener un puntaje Unico.

» Definicion Operacional: Se mide con coeficiente de correlacion de Spearman, son
esperables altas correlaciones con rho de Spearman de 0,5 a 0,8 y moderadas

correlaciones entre rho de 0,3 a 0,8.
Validez de constructo (validez externa) de la escala SAQOL-39.

» Definicion conceptual: Consiste en establecer si las mediciones de la escala
SAQOL-39 se relacionan de forma consistente con las de otros instrumentos, de
acuerdo a una relacion descrita previamente entre las variables.

» Definicion operacional: Se mide con coeficiente de correlacién de Spearman, se

esperan valores de rho > 0,60.
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Aceptabilidad de la escala SAQOL-39:

» Definicion Conceptual: Nos informa la calidad de los datos, de cudn completo estan
y la distribucion de estos. (Hilari et al, 2003)

» Definicion Operacional: Se mide en porcentaje, tanto para el nimero de datos
perdidos (< 10%) como para el efecto techo-suelo (< 20%). También se mide la

asimetria (entre 1y -1).
Confiabilidad de consistencia interna de la escala SAQOL-39.

» Definicion conceptual: Describe el punto hasta el cual todos los elementos de una
escala miden el mismo concepto o constructo, nos dice la interrelacion entre los
elementos de la escala.

» Definicion operacional: Se mide con alfa de Cronbach, y se esperan valores de o >

0,7 y <0,9 (Tavakol and Dennick, 2011).
Confiabilidad interevaluador de la escala SAQOL-39.

» Definicion conceptual: Se relaciona con la repetibilidad de los resultados al aplicar
la escala, cuando 2 0 mas evaluadores, con entrenamientos similares, aplican la
escala en el mismo grupo y momento.

» Definicion operacional: Mediante Coeficiente de concordancia kappa, se espera una
fuerza de concordancia k > 0,21, vale decir, desde aceptable a casi perfecta (0,81 -
1,00). (Cerda, 2008)

Variables desconcertantes

= Aceptacion del protocolo de estudio.

= Asistencia de pacientes a la terapia.

= Disponibilidad del clinico tratante.

= Severidad de la afasia en la poblacién estudiada.
= Disponibilidad de fichas
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Universo y muestra

El universo, desde el cual se obtuvo la muestra para el estudio, corresponde a los pacientes
con diagndstico clinico de afasia como secuela de un ACV, y que sean atendidos en el
sistema de salud chileno.

Nuestra muestra corresponde a los pacientes que asisten a terapia a los centros donde nos
otorgaron autorizacion para investigar, que cumplen los criterios de inclusion-exclusion, y

que aceptaron participar mediante un consentimiento informado escrito.
Los centros desde donde los pacientes fueron reclutados son:

= Hospital Clinico de la Universidad de Chile.

= Hospital San Borja Arriaran.

= Hospital Clinico Félix Bulnes Cerda.

= Centro de Referencia Salud Cordillera Oriente.
= Complejo Asistencial Doctor Sétero del Rio.

= Complejo Asistencial Barros Luco Trudeau.

Los criterios para la inclusion de los sujetos en el estudio se basaron en la bibliografia
consultada, y en la opinidn de expertos en esta area, tanto fonoaudiélogos como médicos

neurdlogos.
Criterios de inclusion:

= Diagnostico de afasia (cualquier tipo).

= Afasia atribuible a ACV de primer episodio.

= Afasia con una data de al menos 3 meses.

= Personas con tratamiento ambulatorio, y en condiciones fisicas y mentales de ser
evaluados, que comprendan las preguntas y sean capaces de expresar su respuesta.
Esto segun la evaluacion y criterio del fonoaudidlogo tratante.

= Personas que cumplen los criterios anteriores y aceptan ser parte de ésta

investigacion.
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Criterios de exclusion:

= Enfermedad linguistica y/o comunicacional previa al ACV.

= Afasia atribuible a causa distinta a ACV.

= Déficit cognitivo severo previo al ACV.

= Patologia psiquiatrica previa, no controlada (Polit and Hungler, 2000).

= Limitacion sensorial severa, no compensada.

Tipo de muestreo

La seleccidn de la muestra fue por conveniencia. El tamafio muestral objetivo se estimé en
base a estudios psicométricos previos de la escala SAQOL-39, calculando un promedio
entre el nimero de muestra (n) utilizado por estos para validar la escala en otros paises o
bien para determinar sus propiedades psicométricas, ya que buscan el mismo objetivo que
el presente estudio. Varios de estos estudios fueron realizados con la ayuda del autor de la
escala SAQOL-39 (Revisar ANEXO 8).

La muestra utilizada consta de 31 pacientes, reclutados de los centros antes mencionados.
So6lo en 26 de estos pacientes se logro completar los datos de la ficha, y por lo tanto este
namero se usé para la descripcion demografica y neuroldgica. El paciente modelo es un
hombre (61,54 %), de méas de 54 afios (46,15 %), diestro (96,15 %), casado (65,38 %), s6lo
con educacion basica (26,92 %), retirado a causa del ACV (69,23 %), y que se atiende en

Fonasa (80,77 %). Para una visién mas detallada de estas caracteristicas ver tabla 1 y 2.
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TABLA 1. Caracteristicas demogréaficas

de la muestra

TABLA 2. Caracteristicas neurologicas

de la muestra.

Variable n (%) Variable n (%)
Sexo Tipo de ACV
hombre 16 (61,54 %) Isquémico 22 (84,62 %)
mujer 10 (38,46 %) Hemorrégico 4 (15,38 %)
Edad Tiempo de evolucion del ACV
< 45 afios 3 (11,54 %) 3 —5 meses 11 (42,31 %)
45 — 54 afos 11 (42,31 %) mayor de 6 meses 15 (57,69 %)
> 54 afnos 12 (46,15 %) Deterioro intelectual
Lateralidad no 16 (61,54 %)
diestro 25 (96,15 %) leve 9 (34,62 %)
zurdo 1 (3,85 %) moderado 1 (3,85 %)
Prevision Trastorno de memoria
Fonasa 21 (80,77 %) no 15 (57,69 %)
Isapre 4 (15,38 %) leve 8 (30,77 %)
sin prevision 1 (3,85 %) moderado 3 (11,54 %)
Nivel socioeconémico Anosognosia
alto 1 (3,85 %) no 20 (76,92 %)
medio 20 (76,92 %) leve 2 (7,69 %)
bajo 5 (19,23 %) moderado 4 (15,38 %)
Estado civil Hipoacusia
casado 17 (65,38 %) no 24 (92,31 %)
soltero 2 (7,69 %) leve 1 (3,85 %)
viudo / divorciado 7 (26,92 %) moderado 1 (3,85 %)
Estado laboral Agudeza visual deficiente
activo 5 (19,23 %) no 16 (61,54 %)
retirado antes del ACV 2 (7,69 %) leve 9 (34,62 %)
retirado a causa del ACV 19 (69,23 %) moderado 1 (3,85 %)
cesante 1 (3,85 %) Apraxias
Nivel educacional no 13 (26,92 %)
educacion basica 7 (26,92 %) leve 8 (30,77 %)
educacion media 13 (50 %) moderado 5 (19,23 %)
técnico nivel medio 2 (7,69 %) Agnosias
técnico nivel superior 1 (3,85 %) no 25 (96,15 %)
profesional 3 (11,54 %) leve 1 (3,85 %)
moderado 0
Hemiparesia
no 19 (73,08 %)
Si 7 (26,92 %)
Hemiplejia
no 22 (84,62 %)
Si 4 (15,38 %)

Negligencia unilateral

no 26 (100 %)

Si 0
Hemianopsia

no 25 (96,15 %)

Si 1 (3,85 %)
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Este estudio comprende dos fases: la traduccion y adaptacion cultural al espariol de Chile y

el proceso de aplicacion de pruebas de validez y confiabilidad.
Instrumentos

Para evaluar la validez externa de la escala SAQOL-39 se realiz6 un analisis por dominio,
utilizando como criterio externo instrumentos validados en Chile, que midan un constructo
similar al del dominio con el que se relacion0, y que son usados frecuentemente en el
ambito clinico para medir cambios durante el tratamiento de los pacientes. Se utilizaron los

siguientes instrumentos:
Test de Boston

Creado en 1970 por los psicologos Harold Goodglass y Edith Kaplan, para diagnosticar y
evaluar las afasias. Se fundamenta en tres principios generales: 1) La organizacion del
lenguaje a nivel de las diferentes estructuras cerebrales, 2) El anlisis de los componentes
aislados del lenguaje y 3) las interacciones funcionales entre los diversos componentes del
lenguaje (Quintanar-Rojas, 2002). Este test tiene la caracteristica de poseer un amplio rango
de dificultades, una extension y flexibilidad que le permiten buena confiabilidad y la

estandarizacion para tener puntos de referencia similares.

La evaluacion por medio de este test permite determinar: 1) diagnostico y tipificacion de
sindrome afésico, 2) localizacion de la lesion cerebral, 3) evaluacién de la evolucion de los
sintomas afasicos, y 4) Evaluacién de las limitaciones y posibilidades con miras a la
rehabilitacion. Consta de 16 tarjetas que evalUan las siguientes areas: puntaje de severidad
(comprensién oral), fluidez, comprension auditiva, denominacién, lectura oral, parafasia,
lenguaje automatico, comprension de lectura, escritura, muasica y subpruebas para valorar
I6bulo parietal. A cada una de estas se le asigna un puntaje, de acuerdo a lo logrado por el
paciente, y se obtiene un perfil del paciente que es interpretado segun el puntaje de
severidad que va de cero, sin comunicacion oral posible, hasta 5, sin defecto notorio
(Uribe-Uribe et al, 2002).

Cabe destacar que para la validacion externa se utilizo solamente el puntaje obtenido en la

Escala de Severidad de la Afasia de Boston.
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indice de Barthel

Diez afios antes de su publicacion en 1965 por Florence 1. Mahoney y Dorothea W. Barthel,
ya desde 1955 se estaba usando un sencillo indice para medir la independencia funcional en
pacientes con desérdenes musculoesqueléticos y neuromusculares, asi como, repetido en

forma periddica, para objetivar progresos en el tratamiento (Mahoney and Barthel, 1965).

Los valores asignados a cada item se relacionan con el tiempo y la asistencia fisica
necesaria si el paciente no es capaz de llevar a cabo una actividad por si mismo. El puntaje
total no se le da si el paciente necesita aunque sea una minima ayuda o la supervision de
alguien (Mahoney and Barthel, 1965).

El indice de Barthel (IB) mide el grado de independencia al realizar 10 actividades de la
vida diaria (AVDs): comer, lavarse, vestirse, arreglarse, deposiciones, miccion, usar el
retrete, trasladarse, deambular, y el uso de escalones. La puntuacion se da de 5 en 5, donde
0 indica total dependencia y 15 6 10 6 5, dependiendo de la actividad evaluada, total
independencia. La puntuacion maxima del indice e indicador de independencia total es de
100 puntos (90 si el sujeto se moviliza en silla de ruedas). O sea un paciente con puntaje
100 controla esfinteres, se alimenta, viste y lava a si mismo, se levanta de la cama y silla,
camina al menos una cuadra y puede subir y bajar escaleras (Mahoney and Barthel, 1965).
Puntuaciones sobre 60 muestran que la mayoria de las personas son independientes en las
AVDs basicas y tienen mayor probabilidad de reintegrarse a la comunidad luego del alta
(Cid-Ruzafa and Damian-Moreno, 1997). La evaluacion se realiza en forma de entrevista

directamente con el paciente o con su cuidador (ver ANEXO 3).
Cuestionario de salud general de Goldberg (GHQ-12)

El Cuestionario de Salud General, creado por David P. Goldberg (Goldberg DP, 1972-
Goldberg et al 1978), con el objetivo de evaluar el estado de salud mental y detectar
desdrdenes psiquiatricos en entornos comunitarios y entornos clinicos no psiquiatricos,
como la atencion primaria y en la practica general. Inicialmente constaba de 60 preguntas y

con el tiempo se han desarrollado versiones cortas, de 30, 28, 20 y 12 preguntas.
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En cualquiera de sus versiones, el cuestionario consiste en una serie de preguntas que deben
ser respondidas eligiendo una de las respuestas posibles dadas. La puntuacion esta dada por
0y 1, siendo las dos primeras respuestas del enunciado calificadas con 0, y las dos Ultimas
con 1, para asi obtener un puntaje total que a mayor valor total, indica trastornos mentales
mas severos. Un puntaje menor a 4 indica ausencia de patologia psiquiatrica; entre 5-6 se
sospecha patologia psiquiatrica subumbral y 7-12 indica la presencia de patologia
psiquiatrica (Garcia-Viniegras, 1999).

La validez de la version abreviada GHQ-12 fue demostrada en una poblacion chilena por
Humphreys D. y cols en 1991, y es la que actualmente se usa en el sistema de salud publico
chileno (ver ANEXO 4).

Se ha visto que la obtencion de datos mediante una entrevista estructurada entrega buena

fiabilidad interevaluador y disminuye la variacion en la puntuacion (Wilson et al, 2002).

Tanto el Test de Boston, indice de Barthel y Cuestionario de Salud General de Goldberg
(GHQ-12) son recomendados por el Ministerio de Salud (Chile) para la evaluacién y
seguimiento en la atencion de pacientes pertenecientes al sistema de salud publico
(MINSAL, 2007; MINSAL, 2009)..

Etapas de Aplicacion
Seleccion de la escala

Se selecciona la escala SAQOL-39 debido a que es la Unica escala internacional que mide
la calidad de vida en pacientes con afasia post-ACV. Se considera que este tipo de paciente
tiene las consecuencias mas devastadoras del ACV, y en Chile no existen escalas para

medir ésta realidad en nuestros pacientes.
Traduccion y adaptacion cultural

La traduccion al espafiol de Chile, desde su versién original en inglés de Inglaterra se llevo
a cabo por los propios investigadores de este trabajo con la colaboracion de un neurélogo y
un fonoaudiologo, ambos bilingles. Esta etapa produjo la version T1.
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La version T1 se sometid al proceso de contratraduccion, realizado por un nativo inglés que
no tenia conocimientos previos de la escala original, del ambito clinico de su aplicacion ni
de los términos médicos asociados. Comprobada la conservacion del significado de la
escala original, se creo la version C1. Con ambos documentos, T1 y C1, un comité formado
por 4 personas que participaron en éste proceso (los dos investigadores, neurélogo y
fonoaudiologo), discutio términos ambiguos, discrepancias en la traduccién de significados,

y el uso de ciertas palabras. En consenso se consiguid una version prefinal.

La version prefinal se sometié a un estudio piloto, realizado en 5 pacientes del Hospital
Clinico de la Universidad de Chile (HCUCHh), en condiciones similares a la aplicacion real
de la escala, con la presencia de los dos investigadores, un experto y el paciente
entrevistado. La retroalimentacién generada por los pacientes y experto, asi como la
revision de la escala en el ambito clinico, llevé a la modificacién de elementos de las
preguntas que creaban confusién en los pacientes (sintaxis de las oraciones, palabras
usadas), asi como a la modificacion del tipo de respuestas en la segunda parte de la escala.
Aqui se crea la version final de la escala SAQOL-39 traducida y adaptada culturalmente al
espafiol de Chile (ver ANEXO 5).

Finalmente se consult6é a un grupo de expertos, entre ellos 2 neurélogos y 1 fonoaudiélogo,
acerca de la calidad semantica, idiomatica, experiencial y conceptual, de la version final
traducida y adaptada culturalmente al espafiol de Chile de la escala SAQOL-39. Ademas se
consulté de su opinion acerca de si cumple con la validez de apariencia, vale decir, si el

cuestionario parece medir lo que dice medir.

Protocolo de Investigacion

Fase I: Reclutamiento de pacientes. Los pacientes que cumplian los criterios para ingresar
al estudio se contactaron a través del fonoaudidlogo encargado de la neurorehabilitacion de
los servicios ya mencionados. Esto previa autorizacion del director del servicio de
Neurologia, y del comité de ética correspondiente. Este proyecto fue aprobado por el

Comité de Etica Cientifico del Servicio de Salud Metropolitano Sur.
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Para realizar la entrevista se acude a los distintos centros en el mismo horario en que el
paciente tiene rehabilitacién fonoaudioldgica, para asi, posterior a su terapia realizar la
toma de datos. En los casos que se evaluo la confiabilidad interevaluador, se hicieron dos
tomas, una primera antes y una segunda despueés de la terapia, la que dura alrededor de 45
minutos. Se procedio de esta manera debido a que el paciente va acompafiado por su
cuidador, lo que limita su disponibilidad horaria. Ademas se pretendié que la intervencion

fuera lo menos intrusiva para la vida del paciente.

Fase Il: Obtencién de datos. En una sala adecuada, para privacidad del sujeto de
investigacion, en la que esta solo él, su acompafante, los investigadores y en ciertos casos
el fonoaudidlogo tratante. El proceso se inicia con la aceptacion escrita del paciente, via
consentimiento informado (ver ANEXO 1), para participar en la investigacion, habiéndole
explicado previamente quiénes somos, qué buscamos, en qué consiste el proceso y

finalmente respondiendo todas sus inquietudes.

Se procede a iniciar la entrevista con una breve anamnesis y llenado de una ficha (por parte
del paciente, entrevistador y clinico; ver ANEXO 2), y luego se aplican las tres escalas en
un orden determinado: primero el indice de Barthel, después la Escala de Salud General de
Goldberg (GHQ 12) y finalmente la escala SAQOL-39, se decidio este orden para ir de las

preguntas mas simples a las mas complejas.

Los datos personales se le preguntan al paciente, al acompafiante, tratante, o extraidos de la
ficha en el caso de que no sepa y ésta esté disponible. Los datos clinicos son completados

por el tratante, basdndonos en el conocimiento y ética profesional de éste.

Fase I11: Organizacion y analisis de datos. Los datos recolectados se traspasaron a una hoja
de calculo de Microsoft Excel 2010, eliminando en el proceso los datos personales de los

participantes. Luego se realiz el analisis estadistico.

Meétodo estadistico del analisis de datos

El analisis estadistico se realiz6 en la plataforma Windows 7, con el software IBM SPSS

Statistics version 19.
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La aceptabilidad, que tiene que ver con la calidad en la distribucion de los datos, se evalud
tomando en cuenta la cantidad de datos perdidos; los efectos techo/suelo, los que deben ser
<10%, y <80% respectivamente; y la asimetria, con valores aceptables entre 1 y -1 (Hilari
et al, 2003).

La confiabilidad del instrumento se cuantificd en cada item y sus dimensiones, de acuerdo a
la consistencia interna u homogeneidad que presenta, por medio del calculo alfa de
Cronbach, siendo aceptable un valor mayor a 0.7. La confiabilidad del instrumento al
momento de la aplicacion se evaluo con la confiabilidad interevaluador, donde la escala fue
aplicada por dos evaluadores diferentes, con una diferencia entre las evaluaciones de 0,5 - 2

horas, siendo aceptable un Indice Kappa « > 0.21 (Cerda, 2008).

La validez interna de la escala se evalla en base a una buena confiabilidad de consistencia
interna (a > 0,70). Se aplicd correlacion de Spearman: entre los 4 dominios; entre los
dominios y los items que lo componen; y entre los dominios y la puntuacion total de la

escala. Se utilizaran los siguientes criterios para el andlisis interno:

= Consistencia Interna con un alfa de Cronbach > 0.70
= Altas correlaciones entre dominios que componen la escala, Rho = 0,50 - 0,80.
= Altas correlaciones entre items y dominio relacionado, Rho = 0.50 — 0.80.

= Moderadas correlaciones entre dominios y el puntaje total, Rho = 0.30 — 0.80.

La validez externa de la escala se probd en base a la comparacidn con criterios externos que
midan el mismo constructo. Se realiz6 por medio de correlaciones utilizando el coeficiente
de correlacion de Spearman entre los cuatro dominios e instrumentos conocidos que miden
un constructo similar, con valores de rho > 0,60 para correlaciones altas y de rho de 0,3 a

0,59 para correlaciones moderadas.

= Dominio fisico/motor con indice de Barthel.
=  Dominio comunicacion con Escala de Severidad de Boston.
= Dominio psicosocial con GHQ-12.

= Dominio energia/vitalidad con GHQ-12.
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RESULTADOS
SAQOL-39 y criterios externos

Los resultados de la aplicacion del instrumento de investigacion la escala SAQOL-39, nos
muestran que el paciente promedio sostiene un puntaje de 3,41 (ver Tabla 3), para poder
analizar este resultado debe ser comparado con otro del mismo ya que no existen

parametros preestablecidos.

Tabla 3: Resultados SAQOL-39 (n = 31)

item / N N N n N respuesta Mediana

respuestas  respuestal respuesta2 respuesta3 respuesta4  respuestas promedio

Dom. Mot 50 56 58 80 256 3,67 4.12
Dom Com 23 73 57 35 28 2,86 2.71
Dom Psico 53 47 82 48 111 3,34 3.27
Dom Ener 16 16 30 19 42 3,42 3.75
SAQOL-39 142 192 227 182 437 3,41 3,62

(12,03 %) (16,27 %) (19,24 %) (15,42 %) (37,03 %)

Los resultados obtenidos en los instrumentos usados como criterio externo nos muestran
que el paciente promedio presenta un puntaje de 2,65 en la Escala de Severidad de Boston,
de 75,52 en el indice de Barthel y de 4,25 en el GHQ-12. Siendo capaz de referirse sin
dificultad a todos los problemas de la vida diaria, sin embargo, su trastorno de
comunicacion le hace sumamente dificil hablar de cierto tipo de temas; es independiente

total; y con ausencia de psicopatologia (ver Tabla 4).

Tabla 4: Resultados Escala de severidad de Boston / inice de Barthel / GHQ-12 (n = 31)

Escala de severidad de Boston indice de Barthel GHQ-12
Media 2,65 75,52 4,25
Mediana 3 95 4
significado  Paciente puede referirse practicamente a todos Independiente total Ausencia de

los problemas de la vida diaria, sin mayores psicopatologia
problemas, sin embargo la reduccion del habla, al
comprensién o ambas hace sumamente dificil la

conversacion sobre cierto tipo de temas
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Aceptabilidad y confiabilidad

La adaptacion de la escala SAQOL-39 presenta una aceptabilidad moderada, con minimos
datos perdidos (2,39%) y con un efecto suelo >20% en cinco preguntas (12,8%; UE6, SR1,
SR4, SR5, SR8), sin embargo presenta efecto techo >20% en 26/39 preguntas (66,6%),

conteniendo todos los items del dominio motor. Presenta asimetria en 9/39 items (23,07%).

La consistencia interna es buena para la escala en su conjunto (a = 0,947), asi como para
los dominios que la componen: motor (o =0,945); comunicacién (o = 0,855); psicosocial (a
= 0,827); y energia (o = 0,757). La confiabilidad interevaluador es aceptable (para n = 6)
con k = 0,345.

Validez
Anadlisis interno

Las correlaciones entre los dominios de la escala SAQOL-39 (rho = 0,758 a 0,844), y las
correlaciones entre los dominios y el puntaje total (rho = 0,876 a 0,938) son todos
aceptables y apoyan el disefio de la escala. En tanto la relacion entre los dominios y las
preguntas que los componen motor (rho = 0,420 a 0,853), comunicacion (rho = 0,524 a
0,867), psicosocial (rho = 0,455 a 0,712), y energia (rho = 0,656 a 0,825), se encuentra en
el levemente bajo el limite inferior en los dominios motor y psicosocial, y es aceptable en

todas las preguntas de los dominios comunicacion y energia.

Comparacion con criterios externos

El dominio motor presenta buena correlacion (rho = 0,884), mientras que los dominios
psicosocial, comunicacion, y energia presentan correlaciones bajo lo esperado (rho = -

0,441; 0,395; y -0,361) con los constructos relacionados.
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Tabla 5. Propiedades psicométricas evaluadas, y resultados obtenidos.

Propiedad
Psicométrica

Criterio de evaluacién

Valor estadistico obtenido

Validez de Apariencia

Opinion del comité de expertos*

Aceptabilidad
(Porcentajes)

Datos perdidos < 10%
Efecto techo/suelo < 20%

Datos perdidos = 2,39%
Efecto suelo >20% en 5 items (12,8 %)
Efecto techo >20% en 26 items (66,6 %)

Confiabilidad de
Consistencia Interna
(Alfa de Cronbach)

entrea>0,7y<0,9

Escala: o = 0,947
Dominios: o = 0,757 a 0,945

Validez interna
(Coeficiente de
correlacion de

para una correlacion alta
unrhode0,5a0,8

Dentro del dominio
Motor un rho = 0,420 a 0,853
Comunicacion un rho = 0,524 a 0,867

Spearman) para una correlacién moderada Psicosocial un rho = 0,455 a 0,712
unrhode 0,3a0,8 Energia un rho = 0,656 a 0,825

Entre dominios un rho = 0,758 a 0,844
Entre dominios y puntaje total
un rho = 0,876 a 0,938

Confiabilidad k>0,21

Ipterevaluador k= 0,345

(Indice de

concordancia kappa)

Validez de constructo
(Coeficiente de
correlacion de
Spearman)

para una correlacion alta
un rho > 0,60

para una correlacion moderada
un rho de 0,3 a 0,59

Dom. Motor rho = 0,884

Dom. Psicosocial rho = -0,441
Dom. Comunicacion rho = 0,395
Dom. Energia rho = -0,361

Todos los resultados obtenidos utilizando n = 31, excepto la confiabilidad interevaluador,

calculada con n = 6.

* La opinion de expertos fue conseguida mediante una entrevista escrita, acerca de las

caracteristicas y utilidad de la escala SAQOL-39.
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Utilidad

El tiempo de aplicacion requerido de la escala es entre 10-15 minutos para un paciente leve
a moderado, mientras que un paciente severo puede tardar mas de 45 minutos. Esto
tomando en cuenta que son 39 items y en algunos se dan ejemplos précticos para
comprender mejor el concepto por el cual se pregunta. El entrevistador necesita un
entrenamiento basico en relacién al conocimiento de la patologia y al trato con el paciente
afésico, e idealmente que sea parte del personal de salud. El formato del instrumento
incluye instrucciones al principio de la escala, ademas tiene una hoja donde se le muestra
un esquema con las respuestas de forma ordenada al paciente, y permite anotar los puntajes
que va obteniendo. En la Gltima parte tiene recuadros que explican el céalculo para cada
dominio, ademas considera espacios para anotar los totales y promedios de cada dominio.
Los puntajes que entrega la escala, por si mismo no dicen nada, pero son Utiles para ver la

evolucion del paciente y al comparar poblaciones.

DISCUSION

Actualmente no existe un instrumento especifico que mida la calidad de vida en las
personas con afasia, a causa de un ACV, validado en Chile, lo que dificulta su evaluacion, y
seguimiento por parte del clinico tratante. Este fendmeno ocurre porque el contacto con el
paciente afasico es complejo, ya que sus deterioros comunicacionales limitan la aplicacion
de pruebas de calidad de vida para poblacion general. La practica clinica en el ambito de la
neurorehabilitacion, se apoya con frecuencia en el uso de escalas para marcar hitos y ver
cambios en el proceso terapéutico. El indice de Barthel y el GHQ-12, son instrumentos

recomendados en las guias clinicas del MINSAL para su uso en pacientes con ACV.

El tomar una escala ya existente y someterla a la validacién en una poblacién diferente a la
de su desarrollo es més economico y rapido que crear una nueva, lo que necesita recursos
técnicos y humanos calificados con experiencia en el area. Ademas permite usar elementos
estandar que pueden ayudar en investigaciones o intervenciones de salud, al comparar
resultados y experiencias en otros grupos de pacientes, con diferentes patologias o en

diferentes realidades culturales.
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El primer objetivo de este estudio fue traducir al espafiol de Chile y adaptar culturalmente
la escala original inglesa, SAQOL-39. Este proceso se logré satisfactoriamente, pero con
algunos puntos a discutir, ya que encontramos que la escala original tiene algunos
conceptos demasiado complejos para el paciente afasico o que en nuestro lenguaje son
dificiles de expresar, por ejemplo todos los sujetos tuvieron problemas con la palabra
dificultad y con la pregunta L7 de repeticion, estos aspectos se solucionaron repitiendo la
pregunta al paciente o bien explicando con ejemplos précticos. Ademas el tipo de respuesta
de la Il parte tenia una escala que al ser traducida de forma mas literal, nos encontrabamos
con palabras demasiado largas (ej. definitivamente) lo que complicaba el desempefio de los
sujetos, asi que se modificé quedando en “siempre”, “casi siempre”, “a veces”, “casi
nunca” y “nunca”, de esta forma el paciente comprendia mejor y mas rapido. De todas
formas se recomienda que para estudios posteriores se considere dejar el tipo de respuesta
en, “si siempre”, “en general si”, “a veces 0 no sé”, “en general no”, y “no nunca”, ya que
consideramos que el “casi siempre/casi nunca” no marcan una clara diferencia con los
extremos, “siempre/nunca”, y favorecen que el paciente responda estos ultimos. Para todo
efecto consideramos que fuera de los comentarios anteriores, las demas preguntas estan
adecuadamente traducidas y adaptadas a nuestro idioma y realidad cultural. Finalmente las
opiniones del comité, y de clinicos que nos asistieron en la investigacion, apuntan en éste
ambito que tanto el nivel semantico, como idiomatico y experiencial de esta version cumple
con los requisitos. Ademas consideran que utiliza un lenguaje cotidiano respetando la
intencionalidad de lo que se requiere preguntar, siendo de facil entendimiento tanto para

quien aplica la encuesta como para quien la responde.

El segundo objetivo estd cumplido ya que el comité de expertos considera que en relacién a
la validez de apariencia, la escala cuenta con preguntas y dominios atingentes a la patologia
actual del paciente, tomando en cuenta la mayoria de los aspectos que nos permitiran tener
un registro objetivo de la calidad de vida en el curso del tratamiento. Dentro de las
opiniones, destacamos aquellas que indican que efectivamente, esta escala logra obtener
una vision general sobre las dimensiones que considera, incorporando elementos
relacionados con la comunicacion relevantes para la poblacion hacia la cual esta

originalmente dirigida.
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En cuanto a la aceptabilidad de la escala, que comprende el tercer objetivo, se verifica que
en la aplicacion existen minimos datos perdidos, pero el efecto techo-suelo marca
estadisticos muy por sobre lo esperado. El efecto suelo esté presente en 5 items, de los que
1 pertenece al dominio motor, 1 al comunicacion, y 3 al dominio psicosocial, esto se puede
explicar debido a que la mayoria de los pacientes encuestados indica como principal
problema su afasia, lo que afecta directamente la expresion del lenguaje del paciente (item
SR8). El item UE6 motor, se relaciona con cuénta dificultad tiene para abrir un frasco con
tapa rosca, en este hecho hay que considerar que los pacientes sufrieron un ACV y que un
hemicuerpo se ve comprometido en diversos grados, desde paralisis total, a debilidad por
inmovilizacion prolongada, lo que acarrea una perdida de la fuerza y destrezas motoras
necesarias para realizar la tarea. También hay que considerar la posibilidad de que los
pacientes no hayan intentado realizar las actividades por las que se les pregunta, debido al
temor, o0 en algunos casos a la asistencia permanente de personal de salud y familiares para

suplir las necesidades del paciente.

Los items SR1, SR4, y SR5 pertenecen al dominio psicosocial, y se relacionan con la
frecuencia en la que participa de actividades tales como salir con amigos y practicar
hobbies. El efecto suelo en este caso puede ser producto simultaneo de la afeccién de los
otros dominios, pensando en que las aptitudes para salir y relacionarse con el medio son
multidimensionales, considerando lo motor, la comunicacion y la energia lo que termina
afectando sus relaciones interpersonales en todos los ambitos y se asocia con los puntajes

mas bajos en estos dominios.

El efecto techo se presenta en 26 items, 16 de ellos motores, 7 Psicosociales y 3 energia, en
el aspecto motor esto se podria deber a que el paciente al poder realizar actividades fisicas
considera que no tiene dificultad, sin tener en cuenta el tiempo que demora, la calidad del
movimiento, y ayudas técnicas o asistencias personales que pueda requerir, ademas al dejar
de hacer actividades que les imponen alta dificultad, piensan que al no hacerlas ya no tienen
el problema. En muchos casos hay actividades que no han siquiera intentado realizar, por
miedo de la familia o del paciente mismo, lo que limita la recuperacion del paciente y
puede ocultar problemas para los tratantes. También se le puede atribuir a que como el

problema principal del paciente es de comunicacion, tienden a minimizar otras dificultades
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que consideran menores, en este caso las motoras. Otra responsable de este efecto podria
ser la anosognosia, 6sea el no reconocimiento de los déficits producidos por enfermedades
neuroldgicas, que se presenta en el 20-50% de los accidentes cerebrovasculares con

hemiplejia izquierda y 5 a 10% de aquellos con hemiplejia derecha (Donoso, 2002).

El cuarto objetivo relacionado a la validez interna de la escala muestra que las correlaciones
entre los dominios de la escala SAQOL-39 (0,758 a 0,844), y las correlaciones entre los
dominios y el puntaje total (0,876 a 0,938) son todos aceptables, por lo tanto apoyan el
disefio de esta escala. La relacion entre los dominios y las preguntas que los componen
muestra que los estadisticos para los dominios motor y psicosocial estan levemente bajo lo
esperado, y es aceptable en todas las preguntas de los dominios comunicacion y energia. La
escala SAQOL-39 mide una misma idea, calidad de vida, a través de sus dominios y de las

preguntas que la componen.

El quinto objetivo relacionado a la validez de constructo muestra una buena correlacion
entre dominio Motor/indice Barthel (rho = 0,884) con significancia estadistica (< 0,05),
demostrando que funciona como el test ya validado en Chile. Por otra parte las
correlaciones de los dominios psicosocial/GHQ12, comunicacion/Escala de Severidad de
Boston, y energia/GHQ-12 presentan correlaciones bajo lo esperado (rho = -0,441; 0,395; -
0,361) con los constructos relacionados, esto se puede deber presumiblemente al nimero
reducido de la muestra o bien a que las escalas comparadas trabajan con un grado muy
diferente de fineza en la informacion. Las escalas elegidas para el parangdn son las que
recomienda el MINSAL para la evaluacion y tratamiento de pacientes con ACV en general,
por lo tanto son validas y adecuadas para fines clinicos y de investigacion.

Una razon relevante para la disparidad de resultados puede ser el tiempo transcurrido desde
la estabilizacion de la afasia posterior al ACV. En el estudio original de validacion el
tiempo era de 3,5 afios, mientras que en nuestra muestra es de 8 meses con 22 dias, un
tiempo muy inferior. Esta cercania al accidente, puede no permitir que se aprecie la
enfermedad con altura de miras, ni que el paciente ni sus cuidadores se hagan cargo, tanto
psicolégica como fisicamente de ella realizando adaptaciones a su estructura vy

funcionalidad que favorezcan su participacion.
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Para lograr un nimero muestral existieron varias limitantes entre ellas cabe destacar: la no
aceptacion del protocolo de estudio por parte de pacientes, inasistencia de pacientes a la
terapia agendada, alta presencia de personas con afasia global y/o no fluentes; y baja
disponibilidad del clinico tratante en los centros disponibles para el estudio. A esto se
agrega que al no existir datos de incidencia ni prevalencia de las afasias, ni tampoco de la
distribucion de la severidad en nuestro pais, la estimacion para calcular el nimero de
muestra fue extrapolado de datos de EEUU, siendo esto la mayor limitante ya que frente a
lo observado en los centros a los que se asistié pareciera ser que el nimero de casos es

mucho menor que la estimacion inicial.

En cuanto a la validez de criterio, esta no fue realizada debido a que requiere de un Gold-
standard para realizar la correlacion con el nuevo instrumento, y no existen escalas en Chile

que cumplan estos requisitos.

El sexto objetivo demuestra una confiabilidad de consistencia interna adecuada (o = 0,947,
con p < 0,05) para la escala en su totalidad, y también para las correlaciones entre cada
uno de los dominios que la componen (o = 0,757 a 0,945 con p < 0,05), por lo tanto se
confirma que la escala es homogénea y que cada uno de sus items se relaciona

adecuadamente con el constructo de la escala.

El séptimo objetivo, nos muestra una concordancia en la confiabilidad interevaluador
aceptable (x = 0,345), confirmando que la influencia de evaluadores diferentes es poco
relevante. Si bien, se esperaban valores mas altos, esto se podria ser causado por el bajo
numero de pacientes evaluados por ambos investigadores (n = 6), debido a las limitantes

descritas previamente.

Se considera que la escala es atil en el &mbito clinico, para la evaluacion y control en la
rehabilitacion de las personas con afasia, las preguntas estan redactadas de forma clara, en
general con palabras coloquiales y sencillas, si bien pueden contener algunas muy largas o
complejas, lo que se puede obviar al usar ayudas contextuales durante la aplicacion. En este
aspecto consideramos que estas ayudas contextuales podrian ser con esquemas o dibujos
que representen la actividad por la que se esta preguntando, para facilitar aun maés la

entrevista, con el objetivo de que se pueda aplicar cada vez en pacientes mas severos. El
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tiempo de aplicacion va a depender de la severidad de la afasia, pero en un paciente leve es
de 10 - 20 minutos. También va a influir el nivel educacional del paciente. La escala debe
ser aplicada por un profesional de la salud, con conocimiento de las caracteristicas propias
de la patologia, y con experiencia en el trato de éste tipo de pacientes ya que se pueden dar
situaciones inesperadas debido a la labilidad emocional de algunos pacientes y a que
algunas preguntas se enfocan en los déficits sociales/familiares que los aquejan. El analisis
de la escala es sencillo, con operaciones matematicas basicas, el que da un nUmero
promedio por dominio y para la escala en su conjunto. Respecto al resultado que entrega la
escala SAQOL-39 este numero por si mismo no dice nada, ya que no existen parametros
para su interpretacion, y sélo toma valor al ser comparada con otro resultado, de otra toma

de la misma persona en otra ocasion, o entre distintas poblaciones.

Tabla 6: Comparacion de resultados con otros estudios.

Estudio / variable Datos Efectos Confiabilidad de consistencia interna
perdidos techo / suelo para la escala / para los dominios
(%) (%) (a de Cronbach)

Versidn original inglesa

(Hilari et al, 2003) 1,2 0/0 0,93/de 0,742 0,94
Validacion Version
K 2,39 66,7 /12,8 0,947 / de 0,757 a 0,945
Chilena
Versidn espafola 43 < 20, excepto 0,95 / de 0,851 a 0,950

(Lata-Caneda et al, 2009 ) dominio energia

Version italiana

- 1 767
(Posteraro et al, 2004) 0,916/ de 0,767 2 0,983

Para comprender mejor los resultados obtenidos y analizarlos en relacién a lo que se ha
hecho previamente, se procedié a comparar distintos aspectos del estudio, con respecto al
porcentaje de datos perdidos, de los efectos techo y suelo, y a la confiabilidad de
consistencia interna (ver Tabla 6), los resultados son similares y por lo tanto estan en
relacién a lo que es esperable segun los estudios de paises que también han realizado esta
validacién. Por otra parte, el efecto techo esta por sobre lo que se ha obtenido en otros
estudios, la posible explicacion para esta diferencia es el tipo de muestra, ya que entre sus
caracteristicas encontramos: tiempos de evolucion del ACV menores en relacion a los otros
estudios; en Chile las redes de apoyo son menores, siendo principalmente el tratante y la
familia del paciente, en cambio en estos otros paises tienen agrupaciones y casas de apoyo

para una mejor recuperacion; los entrevistados fueron reclutados desde los centros de
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fonoaudiologia por lo tanto es esperable que su problema principal esté en relacién con el
trastorno de comunicacion; y por altimo la severidad del cuadro clinico, que fue mayor a lo
esperado, lo que podria deberse a que el reclutamiento fue en centros donde generalmente

estaban en sus primeras sesiones.

Otro aspecto que analizamos fue el valor obtenido del instrumento de validacion la escala
SAQOL-39, comparandolo con el estudio de validacion de la version Italiana, que es el
unico estudio que muestra sus resultados en este aspecto, siendo nuestro promedio total de
3,41 (n = 31) y el de ellos de 4,02 (n = 15) en calidad de vida. Esta diferencia puede estar
dada por el nimero muestral de cada estudio y por la diferencia en la rehabilitacion con

mas redes de apoyo, en el caso de Italia.

CONCLUSION

No se rechaza la hipdtesis, sin embargo se encuentran algunos reparos para su aceptacion
en los resultados. La Escala de calidad de vida SAQOL-39 tiene una aceptabilidad
moderada. Validez de apariencia y validez interna aceptables, y validez externa moderada.
Confiabilidad de consistencia interna y confiabilidad interevaluador aceptables. También se
considera (til su uso en el ambito clinico. Se necesitan estudios con muestras mayores para
asegurar el estudio de todos los parametros psicométricos requeridos para una validacion
completa de la escala SAQOL-39.

PROYECCIONES

Dentro de los aspectos de las enfermedades neuroldgicas, entre éstas las secuelas de ACV,
existe la anosognosia, que se refiere a que el paciente no tiene conocimiento de su
enfermedad, a pesar de que las secuelas sean evidentes (Donoso, 2002), se diferencia del
concepto de negacion, en el que el paciente sabe que tiene una enfermedad pero no lo
admite debido a las repercusiones emocionales que implica, a diferencia de la anosognosia
que implica un dafio estructural encefalico. Frente a este tipo de pacientes los resultados en

escalas de calidad de vida tienden a mostrar un alto puntaje a pesar de los déficits, que
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pueden parecer obvios para el equipo tratante, mas no hay que olvidar que la escala refleja
la percepcion del paciente, la cual como en este caso puede estar alterada. Por lo tanto, para
futuros estudios en los cuales se analice la calidad de vida, se recomienda hacer la
diferencia entre pacientes con y sin anosognosia, debido a las implicancias que esto podria

conllevar, como altas expectativas de tratamiento o abandono de éste.

Actualmente se estd ampliando la aplicacion de la escala SAQOL-39 en pacientes
neuroldgicos con diagndésticos diferentes a la afasia posterior a un ACV, obteniendo
resultados aceptables. Frente a esto consideramos que toda intervencion terapéutica tanto
para la prevencion, diagnostico o tratamiento enfocada en el paciente es favorable, sin
embargo resaltamos la importancia de que estas herramientas estén validadas en las
distintas poblaciones donde se aplique, con la finalidad de tener la seguridad de que los
datos entregados son validos y confiables. Siendo aplicable en personas con afasia,
esperamos que en investigaciones futuras se estudie con mas precision su uso en ésta
poblacién ademés de su aplicacién en la poblacién general ACV y pacientes con otras

patologias.
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ANEXO 1. Consentimiento informado escrito (modelo).

Universidad de Chile - Escuela de Kinesiologia

~| Seminario de Investigacion 2012

Evaluacidn de la aceptabilidad, confiabilidad, v validez de |a versidn adaptada a Chile de |a escala
SAQOL-39 en una poblacidn afdsica a causa de acv de |a regidén metropolitana

Carta de consentimiento informado

Este documento tiene como objetivo solicitar su participacion en el proceso de aplicacién de la
escala de calidad de vida SAQQOL-39, esto dentro del contexto de un proyecto de Investigacion
realizado por alumnos de cuarto aiio de la carrera de Kinesiologia de la Universidad de Chile, que
se encuentran realizando su Tesis de Grado.

La informacion obtenida dentro de este proceso serd de cardcter confidencial, y los resultados de
esta encuesta sélo se dardn a conocer a usted, a los investigadores y a la Universidad de Chile. Su
identidad no serd divulgada en ninguna publicacion resultante del estudio.

Consentimiento

Por medio del presente, vO ... ... ..o RUT:

... accedo a participar en el estudio de adaptacion cultural y
cvalua.cmn dc la accptahllldad confiabilidad, y validez de la escala de calidad de vida
SAQOL-39. El procedimiento consta de una entrevista, y de la aplicacion de tres escalas
(Indice de Barthel, GHQ-12 y SAQOL-39) y se realizard en dependencias del Complejo
Asistencial Barros Luco-Trudeaun. Ademds declaro que se me informé la naturaleza del
estudio, alcance, beneficios y proyecciones. Este estudio no persigue fines de lucro.

También declaro conocer que dicho estudio y procedimientos son realizados por estudiantes
de cuarto afio de la Escuela de Kinesiologfa de la Universidad de Chile y he tenido
oportunidad de realizar todas las preguntas que me han parecido apropiadas acerca del
proceso, ¥ se me han respondido de forma adecuada.

Declaro consentimiento, aceptacion total de los procedimientos y autorizo la utilizacion y
andlisis de los datos obtenidos en las escalas que se me van a aplicar en el periodo del
segundo semestre del 2012.

Si tiene alguna duda con la investigacidn, o quiere saber mas, contactese con:
Investigadores: d.salgadomaldonado@gmail.com / di.perezvera@gmail.com

Presidente del Comité de Etica Cientifico, Servicio de Salud Metropolitano Sur
Sra. Veronica Rivera S.

Direccién: Santa Rosa 3453, San Miguel, Santiago de Chile, Chile.

Teléfono: 562-576-3736
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ANEXO 2.1. Ficha paciente.

“— Universidad de Chile - Escuela de Kinesiologia

“\ Seminario de Investigacidn 2012
r Evaluacidén de la aceptabilidad, confiabilidad, y validez de |a versidn adaptada a Chile de |a escala
SAQOL-39 en una poblacidn afésica a causa de acv de la regidn metropolitana

Ficha paciente

Nombre: Sexo:

Fecha de nacimiento | | | | | | | Edad:

Prevision: Lateralidad: o
Tipo de ACV:

Fecha de ACV | | | | | | |

Diagnostico de Afasia:

Estado civil

Casado

Convive

Soltero
Viudo/divorciado
Otro

Nivel educacional
Bisica
Media
Técnico nivel medio
Técnico nivel superior
Profesional

Observaciones:

Estado laboral

Activo

Retirado antes del ACV
Retirado a causa del ACV
Cesante

Estudiante

Ocupacién

Nivel socioeconémico

Alto
Medio
Bajo
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ANEXO 2.2. Ficha paciente.

Puntajes

WAB-1

Escala Severidad de Boston

Matrices colorcadas Raven

Universidad de Chile — Escuela de Kinesiologia
Seminario de Investigacidon 2012

Evaluacidn de la aceptabilidad, confiabilidad, y validez de la versidn adaptada a Chile de la escala
SAQOL-39 en una poblacidn afasica a causa de acv de la regidn metropolitana

Barthel index
GHQ-12
SAQOL-39

Dominio fisico
Dominio comunicacién
Dominio psicosocial
Dominio energia

No presenta

Si presenta

Anosognosia
No presenta

Si presenta

Hipoacusia
No presenta

Si presenta

Apraxias
No presenta

Si presenta

Hemiparesia

Hemiplejia

Deterioro intelectual

L]

Leve
Moderado
Severo

]

Leve
Moderado
Severo

]

Leve
Moderado
Severo

Leve
Moderado
Severo

D00 D00 NN

00

|

OO0«

oz

Trastorno de memoria

No presenta  [_]

Si presenta Leve O
Moderado |:|
Severo O

Agudeza visual deficiente

No presenta [ ]

Si presenta Leve
Moderado
Severo

L1

Agnosias
No presenta  [_]

Si presenta Leve
Moderado
Severo

NN

Si
Negligencia unilateral [ ]
Hemianopsia O

OOz
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ANEXO 3. indice de Barthel.

0y

indice de Barthel

“— Universidad de Chile — Escuela de Kinesiologia
"\ Seminario de Investigacién 2012

P Evaluacién de la aceptabilidad, confiabilidad, y validez de |a versién adaptada a Chile de |a escala

SAQOL-39 en una poblacién afésica a causa de acv de |la region metropolitana

Se puntia la informacién obtenida del sujeto o del cuidador principal.

Parametro Situacion del paciente Puntuacion
. e

Comer - Totalmente independiente 10
- Necesita ayuda para cortar carne, €l pan, etc.. S5
-Dependiente 0

Lavarse - Independiente: entra y sale solo del bafio 5
- Degendlente 0

Vestirse - Independiente: capaz de ponerse y de quitarse la ropa, abotonarse, | 10
atarse los zapatos 5
- Necesita ayuda 0
-_Dependiente

Arreglarse - Independiente para lavarse Ia cara, las manos, peinarse, afeitarse, S
maquillarse, etc.. 0
- Dependiente

Depasiciones - Continencia normal 10

(Valérese la semana - Ocasionalmente algan episodio de incentinencia, o necesita ayuda para 5

previa) administrarse

supositorios o lavativas. 0

- Incontinencia

Miccion - Continencia normal, o es capaz de cuidarse de |3 sonda si tiene una 10

(Valorese la semana puesta 5

previa) - Un episodio diaric como maximo de incontinencia, o necesita ayuda para
cuidar de la 0

sonda

- Incontinencia

Usar el retrete - Independiente para ir al cuarto de aseo, quitarse y ponerse la ropa. 10
- Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia solo 5
- Dependiente 0

Trasladarse - Independiente para ir del sillén a la cama 15
- Minima ayuda fisica o supervision para hacerlo 10
- Necesita gran ayuda, pero es capaz de mantenerse sentado solo 5
~Dependiente 0

Deambular - Independiente, camina solo 50 metros 15
- Necesita ayuda fisica o supervisioén para caminar 50 metros 10
- Independiente en silla de ruedas sin ayuda 5
—Dependiants 0

Escalones - Independiente para bajar y subir escaleras 10
- Necesita ayuda fisica o supervision para hacerlo 5
- Dependienl:_ 0

Total :

Maxima puntuacion : 100 puntos
(90 si va en silla de ruedas)

Resultado Grado de dependencia
<20 Total

20-35 Grave

40-55 Moderado

> 60 Leve

100 Independiente
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ANEXO 4. Cuestionario de Salud General de Goldberg (GHQ-12).

Universidad de Chile -

Escuela de Kinesiologia

Seminario de Investigacién 2012

Evaluacién de la aceptabilidad, confiabilidad, y validez de |a versién adaptada a Chile de la escala

SAQOL-39 en una poblacién afésica a causa de acv de |a regién metropolitana

problemas recientes y actuales, no los del pasado.

Cuestionario de Salud General de Goldberg (GHQ-12)
Instrucciones: Lea cuidadosamente estas preguntas. Nos gustaria saber si usted ha tenido algunas

molestias o trastornos y como ha estado de salud en las dltimas semanas. Queremos saber los

Araya R, Wynn R, Lewis G. A
Social Psychiatry and Psycruamc Ep;demuogy 1992; 27: 186«173
Humphreys D, Ibanez C, Fullerton C, Acuna J, R. A.

Cuestionario General de Salud de Goidberg GHQ-12. Presentado en las XLV1 Jornadas anuales de la Sociedad de Neurologia, Psiguiatria y
Neurocirugia. Santiago, 16 al 19 de octubre de 1991.

Trucco M, Larrain S, Campusano ME. Estudio de un cusstionario para detectar
de Neumps»qumma 1979; 17:20-26

Ne CONDUCTAS ALTERNATIVAS PUNTAJE
¢Ha podido concentrarse Mejor que lo habitual 0
1 bien en lo que hace? lgual que lo habitual 0
Menos que lo habitual 1
Mucho menos gue lo habitual 1
¢ Sus preocupaciones le Mejor que lo habitual 0
2 han hecho perder mucho Igual que lo habitual 0
sueno? Menos que lo habitual 1
Mucho menos que lo habitual 1
¢Ha sentido que esta Mejor que lo habitual 0
3 jugando un papel (til en la | Igual que lo habitual 0
vida? Menos que o habitual 1
Mucho menos que lo habitual 1
¢ Se ha sentido capaz de Mas capaz que lo habitual 0
4 |tomar decisiones? Igual que lo habitual 0
Menos capaz que lo habitual 1
Mucha menos capaz 1
¢ Se ha sentido No, en absoluto 0
5 |constantemente agobiadoy [No mas que lo habitual 0
en tension Bastante mas que lo habitual 1
Mucho mas 1
¢Ha sentido que no puede | No, en absoluto 0
6 superar sus dificultades? No mas que lo habitual 0
Bastante mas que lo habitual 1
Mucho mas 1
¢Ha sido capaz de disfrutar | Mas que lo habitual 0
7 sus actividades normales Igual que lo habitual 0
cada dia? Menos que lo habitual 1
Mucho menos 1
¢Ha sido capaz de hacer Mas capaz que lo habitual 0
8 frente a sus problemas? Igual que lo habitual 0
Menos capaz que lo habitual 1
Mucha menos 1
¢Se ha sentido poco felizy | No, en absoluto 0
] deprimido? No mas que lo habitual 0
Bastante mas que lo habitual 1
Mucho mas 1
¢Ha perdido confianza en si | No, en absoluto 0
10 | mismo? No mas que lo habitual 0
Bastante mas que lo habitual 1
Mucho mas 1
¢Ha pensado que usted es | No, en absoluto 0
11 [una persona que no vale No mas que lo habitual 0
para nada? Bastante mas que lo habitual 1
Mucho mas 1
¢ Se siente razonablemente Mas feliz que lo habitual 0
12 |feliz considerando todas las d: ite lo mismo que lo habitual 0
circunstancias? Menos feliz que lo habitual 1
Mucho menos que lo habitual 1

(1) Vahsaco en Chele por-

Rev Chilena

inding

(GHQ-20 and SRQ-20) in primary care in Chile,

Preliminar en Chile de una Version abreviada del

INTERPRETACION

0 a 4 puntos: ausencia de psicopatologia
5 a 6 puntos: sospecha de psicopatologia subumbral
7 a 12 puntos: indicativos de presencia de psicopatologia

44




ANEXO 5.1. SAQOL-39, hoja de puntajes.
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ANEXO 5.2. SAQOL-39, hoja de puntajes.
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ANEXO 7.1. Hoja de respuestas SAQOL-39.
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ANEXO 7.2. Hoja de respuestas SAQOL-39.
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ANEXO 8. Tabla 7: Estudios de validacion de la escala SAQOL-39, y tamafio muestral (n).

Titulos Autores tamafio Notas
muestral
Stroke and Aphasia Quality of Life Scale- Hilari K, 95 Trabajo original
39 (SAQOL-39): Evaluation of Byng S, de validacion.
Acceptability, Reliability, and Validity Lamping DL,
Smith SC.
Psychometric properties of the Stroke and  Hilari K, 126 Modificacién de
Aphasia Quality of Life Scale (SAQOL-  Lamping DL, la escala
39) in a generic stroke population. Smith SC, SAQOL-39 para
Northcott S, una poblacién
Lamb A, general con
Marshall J. ACV.
Spanish adaptation of the Stroke and Lata-Caneda MC, 35 Adaptacion
Aphasia Quality of Life Scale-39 Pifieiro-Temprano M, cultural al
(SAQOL-39) Garcia-Fraga I, espafol de
Garcia-Armesto |, Espafia.
Barrueco-Egido JR,
Meijide-Failde R.
Aphasia quality of life: reliability of the PosteraroL, 12 Evaluacion de la
Italian version of SAQOL-39. Formis A, Bidini C, confiabilidad.
Grassi E, Curti M,
Bighi M, Agosti M,
Franceschini M.
Quality of Life in aphasia: Greek Kartsona A, 10 Traduccién y

adaptation of the stroke and aphasia
quality of life scale-39 item (SAQOL-39)

Hilari K.

adaptacion

cultural.

n total

n promedio

278
55,6
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